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Taman laadullisen tutkimuksen tavoitteena on kartoittaa sitd, miten pirkanmaalaiset
neuropsykiatrisista haasteista karsivien lasten ja nuorten vanhemmat kokevat arjen ja siihen saadun
tuen. Tutkielmassa selvitetaan, millaisena ndma vanhemmat ovat arjen kokeneet, miten he kokevat
tarjotut tukitoimet ja mita he toivoisivat tulevaisuuden palveluilta. Tutkielma on toteutettu yhdessa
Pirkanmaan lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelman, LAPE-hankkeen kanssa. Tutkimuksen
aineisto kerattiin kahdella tapaa. Aineistoa kerattin sahkdisella kyselylomakkeella, jossa oli
kahdeksan avointa kysymystd. Tahan vastasi 41 vanhempaa. Lisaksi aineistoa taydennettiin
kirjoituspyynndlla, johon vastasi kaksi aitid. Aineisto analysoitiin sisallénanalyysin keinoin, kayttaen
niin teoriaohjaavaa analyysia kuin aineistolahttistda analyysia. Teoriaohjaavana analyysissa

kaytettiin sosiaalisen tuen maaritelmaa.

Vanhemmat kokevat arkensa melko kuormittavana ja raskaanakin. He toivovat palvelujarjestelmalta
enemman osaamista neuropsykiatrisien erityispiirteiden suhteen, nopeampaa paasya tuen piiriin,
vanhempien asiantuntijuutta arvostavaa kohtaamista ja kokonaisvaltaisia, perheen tarpeet
kohtaavaa tukiverkkoa. Palvelujarjestelmaltd toivotaan nopeaa, matalan kynnyksen reagointia arkea
kuormittaviin haasteisiin ja perheen kokonaisvaltaista kohtaamista. Toteutuessaan sosiaalinen tuki

vastaa hyvin naihin toiveisiin.
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The aim of this qualitative study is to find out how the parents of children and young people suffering
from neuropsychiatric challenges in Pirkanmaa experience their everyday life and the need of sup-
port. The thesis explains how these parents experience their everyday life, how they feel the support
they have been provided and what they want for future services. The thesis is implemented jointly
with Pirkanmaa's Child and Family Services development program, the LAPE-project. The study
material was collected in two ways. The material was collected by an electronic questionnaire with
eight open questions. This was answered by 41 parents. In addition, the material was supplemented
by a written request, which were answered by two mothers. The material was analyzed by means of
content analysis, using both theory-based analysis and material-based analysis. Theoretically based
analysis used the definition of social support.

The parents experience their everyday life quite heavy and burdensome. They hope for the service
system to have more knowledge about the special features of neuropsychiatric, faster access to
support, appreciate parental expertise and comprehensive support. The parents expect from the
service system for a quick, low threshold response to the challenges of everyday life and the holistic

encounter of the family. When implemented, social support is well-suited to these aspirations.
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1 Johdanto

Perheeseen toivotaan aina tervettd lasta. Luomme etukéateen mielikuvan siitd, millainen
perhe meistd tulee sekd millaisen arjen itsellemme rakennamme ja mitd arjeltamme
toivomme. Aina suunnitelmat eivat kuitenkaan pida ja elama tuo eteen erilaisia haasteita.
Yksi ndistéa haasteista voi olla lapsen erityisyys. Erityisyys voi tarkoittaa montaa asiaa, mutta
yksi erityisyyden muoto on neuropsykiatriset hairiét, kuten ADHD, ADD, autismikirjon hairiét,
Touretten syndrooma. Nama hairiot koskettavat useita perheitd; ADHD:n yleisyys on arviolta
noin 5% lapsista ja nuorista, autismikirjon yleisyys taas suomalaisen tutkimuksen mukaan
noin 4,6/1000 ja Touretten syndrooman yleisyydeksi arvioidaan 0,3% - 0,9%.

(Neuropsykiatrisesti oirelevien nuorten hoito — ja kuntoutuspolut Suomessa. 2015, 6).

Tassa pro gradu- tutkielmassa tarkastellaan naiden erityislasten perheiden arkea ja
kokemuksia tuen saannista palvelujarjestelméassa. Lisaksi tutkielmassa sukelletaan naiden
perheiden toiveisiin tulevaisuuden suhteen. Millaisia palveluita he toivoisivat
tulevaisuudessa olevan tarjolla kaltaisilleen erityisperheille? Tutkielman tavoitteena on
rakentaa kokonaiskuvaa siita, missa tilassa vanhempien nékdkulmasta naiden lasten ja
perheiden palvelut ovat ja mihin suuntaan niita olisi tarked kehittaa. Aineistonkeruun
menetelmid on kaksi; ensin toteutin internetkyselyn ja tdméan jalkeen viela kohdennetun

kirjoituspyynnon tasmentaakseni kuvaa siitd, millaisesta arjesta ndissa perheissa on kyse.

Kysely toteutettiin yhdessa Pirkanmaan LAPE-hankkeen, Pippurin kanssa. Pippuri on osa
hallituksen karkihanketta, valtakunnallista Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelmaa.
Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelman, LAPE-hankkeen tehtdvana on kehittaa lapsi-
ja perhepalveluiden verkkoa valtakunnallisesti luoden lapsille ja nuorille paras mahdollinen
kasvuymparist6 seka tukea perheiden hyvinvointia. Tavoitteena on rakentaa palvelut, joissa
oikea tuki tulee oikeaan aikaan ja nain palveluiden painopiste siirtyy korjaavista palveluista
ehkaiseviin palveluihin. Talla on suoria vaikutuksia myds kustannuksiin. Tavoitteena on
muuttaa toimintakulttuuria niin, etta palvelut ovat aidosti lapsi- ja perhelahtdisia, ei hallinto —
ja ammattikuntakeskeisia. Muutostyd on kaynnissa vuosina 2017 — 2018 jokaisen

maakunnan alueella. (Sosiaali- ja terveysministerion internetsivut.)

Pirkanmaan  LAPE-hanke on valinnut erityiseksi  kehittamisen  kohteeksi

perhekeskustoimintamallin.  Perhekeskustoimintamalliin  sisaltyvat parisuhteen ja



vanhemmuuden tuki, maahanmuuttajapalvelut sek& eropalvelut. Pirkanmaa on sitoutunut

edistamaan lapsiystavallista toimintakulttuuria. (LAPE Pirkanmaan internetsivut.)

Tassa tutkielmassa puhun niin "nepsy-lapsista” kuin “nepsy-perheistékin”, tarkoittaen
"nepsylla” edella jo mainittuja yleisimpia neuropsykiatrisia hairiéita kuten autismikirjoa,
tarkkaavaisuuden ja keskittymisen hairiéita (ADHD ja ADD), sekd Touretten oireyhtymaa.
Nama eivat kuitenkaan ole ainoita hairioita, joissa lapsen kaytds voi olla samoin tavoin
haastavaa. Monilla lapsilla on my0s naiden hairididen piirteitd ilman, etta niiden

diagnosoinnille olisi valttamatta edellytyksia tai tarvetta.

Aihe on minulle henkildkohtainen, olen itsekin "nepsy-lapsen” aiti, erityisen arjen pyorittaja.
Itsellani on siis myds kokemus siita, mitd nama palvelut Pirkanmaalla ovat ja miten ne arkea
sekd lapsen kuntoutusta tukevat. Erilaisilla vertaisfoorumeilla olen nahnyt sen surun,
avuttomuuden ja jopa tuskan, kun vanhemmat eivat koe lastensa ja perheensa saavan
tarvittavaa apua ja tukea niin koko perheen arkeen kuin lapsen kuntoutukseenkaan.
Toisaalta olen nahnyt myos sen ilon ja voimaantumisen mika perheilla on silloin, kun asiat
sujuvat ja palvelut ovat oikeanlaisia seka oikea-aikaisia. Ammatillisen kiinnostuksen lisaksi
aihe kumpuaa siis my6s omasta elamasta ja koenkin, etta aiheen tuttuus on ollut ehdoton

vahvuus tata tutkielmaa tehdessa.

Tutkielmaa tehdessani paasin mukaan Pirkanmaan Lape-hankkeen "nepsytydryhmaan”.
Tybryhmassa paasin vaikuttamaan ja tuottamaan tietoa niin tutkielmani tulosten avaamisen
kuin oman, henkilokohtaisenkin kokemukseni avulla. Tyéryhman tyoskentelyssa oli ilo
huomata, kuinka asiantuntevia ja suurella tahtotilalla varustettuja ammattilaisia naiden
palveluiden kehittamisen aarella toimii. Pro gradu -tutkielmissa ei ole ollut tapana suuria
kiitoksia osoittaa, mutta haluan kuitenkin ehdottomasti talle tyéryhmalle lahettdd l[ampimat
kiitokset tasta matkasta niin opiskelijana kuin &itinakin.

Tama tutkielma on laadullinen ja analyysimenetelmana olen kayttanyt sisallonanalyysia.
Kyselytutkimuksesta saadun aineiston olen analysoinut kéayttden teoriaohjaavaa
sisdllonanalyysia. Teoriaosuuden tdhan analyysiin olen poiminut Hinson Langfordin,
Bowsherin, Maloneyn ja Lillisn (1997, 96 - 97) rakentamasta sosiaalisen tuen
maaritelmasta, jossa sosiaalinen tuki on jaettu neljaan eri osa-alueeseen. Naméa osa-alueet
ovat aineellinen tuki, emotionaalinen tuki, tiedollinen tuki sek& arviointituki. Erityisperheiden

arkea kuvatakseni toteutin Kkirjoituspyynnén, jonka tuottaman aineiston olen kasitellyt



aineistolahtdisen sisallonanalyysin keinoin. Kirjoituspyynnélla saatua aineistoa olen

kayttanyt vain arjen kuvaukseen.

Tavoitteenani tdssa pro gradu — tutkielmassa on, etté onnistuisin tuottamaan kattavan kuvan
siitd, millaista arki naissa perheissd on, ja millaisin keinoin sen kuormaa voidaan
konkreettisesti ja kokonaisvaltaisesti tukea sekéd helpottaa. Tavoitteena on my6s maalata
kuva siitd, millaisena tdman paivan palvelut nayttaytyvat ja mitd perheet toivoisivat
tulevaisuuden palveluilta. Alkujaan en ajatellut, ettd tutkielma muodostuisi
kaytantotutkimukseksi, mutta osallistuessani LAPE-hankkeen tyoryhmé&an ja viedessani
sinne tutkielmassa esiin nousevia asioita, huomasin kaytdnnon ja tutkimuksen
keskustelevan keskenddn niin, ettad voidaan sanoa taman tutkielman tayttdvan myos
kaytantotutkimuksen maaritelméan. Kaytantdtutkimus pyrkii palvelemaan mahdollisimman
monia eri tahoja, kuten palvelun kayttajia, palvelun tuottajia seka eri tahojen ammattilaisia
soveltuvan tutkimuksen keinoin, jossa ongelmanasettelu ja aihe liittyy kaytantéihin (Satka,
Karvinen-Niinikoski & Nylund 2005, 9 — 11). Kaytantttutkimus on ollut itselleni hyvin
inspiroiva alue, joten tdmé& oli itselleni hyvin luonteva tapa tydskennelld. Tutkien, mutta
tehden sita kiintedsti niin kaytannon tyota tekevien ja kehittdvien ammattilaisten kuin itse

asiakkaankin kanssa.

Tutkielmani rakentuu niin, ettd teoriaosuudessa kerron hieman neuropsykiatrisista
oireyhtymista, avaan sosiaalisen tuen kasitetta ja tarkastelen arkea erityislasten perheiden
nakokulmasta. Taman jalkeen esittelen tutkielmani kannalta oleellisia aiempia tutkimuksia
ja lopuksi esittelen kyselylomakkeen seké kirjoituspyynnén avulla saadut tutkimustulokset

peilaten niitd niin aiempaan tutkimukseen kuin teoriapohjaankin.



2 Neuropsykiatriset hairiot

Neuropsykiatristen hairididen skaala on laaja. Yleisimmin siihen ajatellaan kuuluvan
autismikirjon, ADHD:n ja ADD:n, seka Touretten syndrooman. Oireiden kirjo on erittain laaja,
mutta diagnoosin saaneilla on nahtavissa yhteisid, samansuuntaisia oireita. Taustalla
tiedetddn olevan neurobiologinen kehityshairid, jonka syntya ei viela taysin tunneta.
Tiedetaan, etta perimalla on iso rooli hairion synnyssa. Lisdksi syntyyn voivat vaikuttaa
sikidaikaiset ulkoiset tekijat. Syy ei kuitenkaan ole kasvatuksessa, joskin oikeanlaisilla
kasvatusmenetelmilla hairiodn liittyvia oireita voidaan lievittdd. (Tampereen kaupungin

nepsy-tukitiimin internetsivutsivut.)

Hairiot ilmenevat usein eri tavoin ja ovat hyvin yksilollisia. Paaasiassa niiden voidaan
kuitenkin ajatella nakyvdn mm. tarkkaavaisuuden ja keskittymisen haasteina,
impulsiivisuutena, oppimisvaikeuksina, sosiaalisiin tilanteisiin ja vuorovaikutukseen liittyvina
vaikeuksina, aistisaatelyn pulmina ja erilaisina kaytdshairidina. Oireyhtymiin kuuluu usein
myos erilaisia litAnnéisongelmia kuten ahdistuneisuutta ja uhmakkuutta. Neuropsykiatriset
hairiét diagnosoidaan paasaantoisesti kayttaytymisen perusteella. (Tampereen kaupungin

nepsy-tukitiimin internetsivutsivut.)

Koska ndméa haasteet ilmenevat usein erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa, kaytoksessa ja
vuorovaikutuksessa, kuormittavat ne koko perhettd ja lahipiiria. Nain ollen koko

kasvuympariston huomioiminen on tarke&é kuntoutusta suunniteltaessa.



2.1 Autismikirjo

Autismikirjon hairiossa lapsella on haasteita sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja
kommunikaatiossa seka usein jollain tapaa rajoittunutta, kaavamaista kaytosta. Suomessa
viela voimassa olevan tautiluokituksen mukaan autismikirjoon kuuluu useampia erilaisia
hairi6ita, kuten lapsuusidn autismi, Aspergerin oireyhtyma ja epatyypillinen autismi.
Tautiluokitus on kuitenkin lahiaikoina muuttumassa niin, etté hairion alaluokista luovutaan ja
siirrytddn malliin, jossa on vain yksi nimike; autismikirjon hairi6. Hairibn vaikeusaste

luokitellaan jatkossa kolmiportaisesti tuen tarpeen mukaan. (Kyllidinen 2017, 9 — 10.)

Autismikirjon lapsen kaytds on usein haastavaa. Kaavamainen kaytds, toiminnanohjauksen
vaikeudet, omaehtoisuus, sosiaalinen kompelyys ja aistitoimintojen poikkeavuudet
haastavoittavat niin lapsen kuin perheenkin arkea ja vuorovaikutusta. Ongelmia on usein
laajasti kaikilla sosiaalisen toimintakyvyn alueilla. (Kyllidinen 2017, 14 — 17.) Jotta
diagnostiset kriteerit tayttyvat, tulee oireita olla nahtavilla ainakin kahdessa seuraavista osa-
alueista: sosiaalinen vuorovaikutus, kielellinen ja ei-kielelinen kommunikaatio seka

mielikuvitus ja kayttaytyminen. (Gillberg 2001, 24).

Autismikirjo ilmenee hyvin vaihtelevin tavoin. Hairiosta karsivd henkild voi olla
toiminnallisesti hyvinkin hyvatasoinen ja toisaalta mukana voi toisella olla myo6s alyllinen
kehitysvamma. Toiset ovat kielellisesti aarimmaisen lahjakkaita ja toiset eivat kayta kielta
lainkaan. Toisella saattaa esiintya hyvin voimakkaita kaytoshairioita ja toisilla sitten sellaisia

ei esiinny lainkaan. (Ozonoff, Dawson & McPartland 2009, 63.)

Autismikirjon lapsille on &darimmaisen tarkeda, ettda arki on mahdollisimman
saanndnmukaista ja ennustettavaa. Saannonmukaisuus, rutiinit ja ennustettavuus
helpottavat lapsen hammennysta ja ahdistusta ja positiivisen ilmapiirin yllapitaminen seka
vahvuuksien tukeminen on helpompaa. Autismikirjon lapsille sdanndt ovat usein tarkeita ja
niiden noudattaminen on heille helppoa. Olisikin tarkead, etta tietyt perussaannot olisivat

samanlaiset kaikissa yhteisoissa, joissa lapsi toimii. (Ozonoff ym. 2009, 120 — 121.)



2.2 ADHD ja ADD

ADHD tarkoittaa aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairiéta. Keskeisina oireina ADHD:ssa ovat
keskittymisvaikeudet, yliaktiivisuus seka impulsiivisuus. Oireita esiintyy eri inmisilla hyvin eri
tavoin, mutta diagnoosin saamiseksi oireita tulee esiintya niin, ettd ne merkittavasti
haittaavat henkilon selviytymistad tavanomaisesta arjesta. (Moilanen 2012, 35.) ADHD on
siis neurobiologinen hairio. Myés ADHD:n syntyyn vaikuttavat niin perinnélliset tekijat kuin
ymparistotekijatkin. Oireyhtymaan johtavat syyt eivat ole taysin selvilla, mutta on syyta
olettaa, ettd hairion takana ovat moninaiset biologiset, psykologiset seka sosiaaliset tekijat.
(Moilanen 2012, 37 — 38.)

Paaosin hairio johtuu siitd, ettei dopamiini kulje hermosolujen valilla riittavan tehokkaasti. Ei
siis niin, ettd ADHD lapsen aivot "kavisivat liikaa kierroksilla”, vaan ennemminkin niin, etta
valittajaaineiden tasolla ne kayvat liian hitaasti. ADHD lapsi siis yrittéaa esimerkiksi jatkuvalla
likkeella nostaa aktiivitasoaan ja sitd kautta parantaa oloaan. Tutkimuksissa on havaittu
poikkeamia vasemmassa aivopuoliskossa seka etuotsalohkon toiminnassa. Nama
saatelevat mm. tarkkaavaisuutta, jarkeilya, suunnitelmallisuutta, motivaatiota,
moraalivalintoja seka oman toiminnan ohjausta. (Juusola 2012, 29 — 31.) On myds olemassa
ns. ADHD:n alatyyppi, ADD, jossa haasteet ovat padasiassa keskittymisen ja

tarkkaavuuden puolella, eivat niinkdan impulsiivisuudessa (Leppéamaéki 2012, 45 — 46).

Lapsilla oireet nakyvéat usein selvimmin lyhytjanteisyytena, esimerkiksi koulutehtavissa seka
leikissa. Naiden lasten on vaikeaa jarjestaa tehtavia seka toimintoja, tavarat katoilevat ja
lapsi hairiintyy herkasti ulkopuolisista arsykkeistéa. Lapsen voi olla vaikea pysya paikoillaan
eikd lapsi aina osaa hallita aktiivisuuttaan niissa tilanteissa, joissa pitdisi olla rauhassa.
(Moilanen 2012, 35 — 36.)

Vaikka lapsen ADHD-oireet vaikuttavat koko perheeseen, tuovat nadma lapset
vanhemmilleen myds paljon iloa. Nama lapset ovat herkkid innostumaan, he ovat usein
luovia ja ilmaisevat tunteitaan hyvin aidosti ja valittoméasti. He kiinnostuvat asioista ja

l&ahtevat helposti toimintaan mukaan. (Moilanen 2012, 136.)

ADHD:n ilmeneminen muuttuu lapsen kasvaessa ja nakyy hyvinkin eri tavoilla riippuen
lapsen idsta ja kehitysvaiheesta. Pienilla, péaivahoitoikaisilla lapsilla oireet nakyvat

padasiassa yliaktiivisuutena ja impulsiivisuutena. Kévelemaan oppiessaan nama lapset



usein juoksevat ja pitkajanteisen leikin rakentaminen kavereiden kanssa on vaikeaa. He
usein keskeyttavat niin toisten leikkeja kuin puheitakin ja leikkimotivaatio katoaa helposti.
Lapsi voi myds olla hyvin onnettomuusaltis ja joutua herkemmin ongelmiin. Ta&ma johtuu
impulsiivisuuden lisaksi siita, etta lapsi ei yksinkertaisesti huomaa varoa. (Moilanen 2012,
135.)

Kouluikaisella lapsella keskittymiseen liittyvat haasteet alkavat hairitsemaan selvemmin.
Koulumaailmassa annettujen monivaiheisten, monimutkaisten ohjeiden vastaanottaminen
voi olla hyvin hankalaa eika lapsi osaa suunnitella, toteuttaa tai saattaa loppuun tarvittavia
tehtavia. (Moilanen 2012, 135 — 137.) Luokkatilanteissa nama lapset ovat usein levottomia
ja reagoivat herkasti hairidihin. Impulsiivisuus voi johtaa nopeastikin konflikteihin ja
tunnetilojen saatelyyn liittyvat haasteet ilmenevat herkasti raivokohtauksina ja
kayttaytymiseen liittyvind haasteina. Oireilu voi kuitenkin vaihdella voimakkaastikin tilanteen
mukaan. Usein vahvasti rutiininomaiset, strukturoidut tilanteet ovat ADHD-lapsille
helpompia. Myds kahdenkeskiset tai pienessa joukossa tapahtuvat selkeasti ohjatut tilanteet
sujuvat paremmin. Vapaamuotoiset tilanteet, kuten valitunnit ja vapaa-ajan ulkoleikit voivat
nayttaytya selvasti vaikeampina ja konflikteja voi syntya herkemmin. (Moilanen 2012, 135 —
137.)

ADHD-oireilua arjessa voimistavat ymparistotekijat (kuten melu ja suuri ryhma), vireystilaan
littyvat tekijat (kuten vasymys, nalka tai jannitys), tekemiseen seka ohjeisiin liittyvat tekijat
(kuten monimutkaiset ohjeet tai pitkakestoinen tydskentely) seka tilanteeseen liittyvat tekijat
(kuten paikallaan pysymisen odotus, vapaamuotoinen tilanne tai epaselvat odotukset
toiminnalle). (Moilanen 2012, 137.) Nama tekijat ovat arkisessa elamassa lasna paivittain,
joten ADHD-oireinen lapsi joutuu ponnistelemaan paivan aikana jatkuvasti selviytyakseen

kunnialla arjen lapi.



2.3 Touretten oireyhtyma

Touretten syndrooma on neuropsykiatrinen oireyhtyma, jossa nakyvimpana oireena ovat
toistuvat, tahattomat liikkeet ja adnnahdykset, tic-oireet. Nama oireet voivat olla esimerkiksi
silmien rapyttelya tai yskahdyksia, mutta ne voivat olla myds hyvin monimutkaisia liikkeiden
tai danien sarjoja, pakonomaista kiroilua tai hyvin impulsiivista kaytosta. (Leppamaki 2017,
25-27))

Touretten oireyhtyméassé arviointi perustuu oirekuvaukseen. llmenemismuodot voivat olla
hyvin erilaisia, toisilla esiintyy vain tic-oireita ja toisilla ndiden tic-oireiden lisaksi esiintyy
erilaisia samanaikaishairididen yhdistelmia. Useimmiten ndmé& mahdolliset muut oireet
iimaantuvat tic-oireiden alkamisen jalkeen, mutta ADHD oireilu alkaa usein jo aiemmin.
(Leppamaki 2017, 65 — 66.) Tic-oireet alkavat tavallisesti jo ennen kouluikda. Alkuun ne
esiintyvat padasiassa kasvojen alueella yksinkertaisina, pienehkoind liikkeina. Ajan
kuluessa tic-oireet usein leviavat alaspdain vartaloa ja samaan aikaan ne monimuotoistuvat.
My0Os aanelliset tic-oireet tulevat yleensd myohemmin, alkaen lyhyina &&nnéahdyksina,
monimuotoistuen ajan kuluessa. (Leppamaki 2017, 42 — 44.)

Touretten oireyhtymassa on melko tavallista, etta siihen liittyy myds samanaikaishairioita.
Yleisimpana liitannaishairiona esiintyy ADHD ja pakko-oireinen hairio, OCD. Muita
litAnnaishairidita ovat autismikirjon hairié, mielialahairiot, pelko- ja ahdistuneisuushairiot,
itsea vahingoittava kaytds, uhmakkuus- ja kaytoshairiot, aistitoiminnan kasittelyn hairiot,
motoriikan vaikeudet ja unihairiot. Samanaikaisuutta ilmenee myds niin pain, etta muita
neuropsykiatrisia haasteita karsivilla lapsilla tavataan enemman tic -oireilua. Aina ei siis ole

kyse kuitenkaan Touretten oireyhtymasta. (Leppamaki 2017, 95 — 119.)

Touretteen liittyva oireilu voi kuormittaa perhetta paljonkin. Lapsen kaytds saattaa olla
pelottavaa ja luoda stressid perheeseen vaikuttaen myods kasvatuskaytantoihin. Tic-oireilu
vaikuttaa kaikkiin elaméan osa-alueisiin. Siihen voi liittyd hapeé&a ja huolta, mutta tic-oireet
voivat myds merkittavasti vaikeuttaa normaaleista toiminnoista selviytymista. Esimerkiksi
kadessa voimakkaana esiintyva tic -oireilu voi tehda kirjoittamisesta hyvin hankalaa. Kuten
muutkin neuropsykiatriset haasteet, myds Touretten oireyhtyma voi muokata lapsen
mindkuvaa kielteiseksi ja heikentaa niin minakuvaa kuin itsetuntoakin. (Leppamaki 2017,
135-136.)



Hoidon ja kuntoutuksen tarve riippuu oireiden voimakkuudesta ja ennen kaikkea siita, kuinka
hairitsevana henkilo itse ne kokee. Sekundaarisesti kehittyvat oireet, kuten masennus, tai
litannaisoireilu saattavat joskus olla merkittavampia kuin itse tic -oireilu. Paaasiassa
hoitomuotoina ovat ladkehoito ja erilaiset psykososiaaliset hoitomuodot kuten kognitiivinen

terapia. (Leppamaki 2017, 131 — 133.)
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3 Arki ja sosiaalinen tuki

On selvaa, ettéd neuropsykiatriset hairidt tuovat arkeen oman lisamausteensa. Kaytds nailla
lapsilla voi olla @arimmaéisen haastavaa ja nain ollen vanhempien tehtava on ajoittain erittain
vaativa. Vanhempien rooli lapsen kuntoutuksessa on merkittava ja perheen toiminnan seka
arjen tukeminen onkin ensisijaisen tarkedd. Jotta perheen tukeminen arjessa on
mahdollista, on hyva olla tietoinen siita, millaista tAma arki erityisperheissa on. Perheen arki
rutiineineen ja rituaaleineen ovat tarkeita lapsen kehitykselle, ne luovat struktuuria lapsen
elamaan. Rutiinit ovat arjessa toistuvia tilanteita, tehtavan&aan luoda tietynlaista turvallisuutta
arkeen. Rituaalit ovat toistuvia malleja; esimerkiksi juhlapyhat tai ruokailuhetket voivat
siséltdd sukupolvelta toiselle periytyvia rituaaleja. Nama rutiinit ja rituaalit pitavat ylla
perheen yhtenaisyytta. (Maatta & Rantala 2016, 94 — 95).

Eeva Jokinen (2005) esittelee teoksessaan “Aikuisten arki” viisi arjen paradoksia. Han
kirjoittaa, etté arki on kaikkialla ja kuitenkin sen havaitseminen on vaikeaa. Toisekseen arki
on hanen mukaansa seké kevyttad ettéd painavaa, sitd ylistetddn ja samaan aikaan sita
halveksutaan. Arki on naisten hallussa, he pyoérittavat arkea. Viimeisena paradoksina han
nostaa esiin sen, kuinka arjen tavallisuus on sekéa elamaa yllapitavaa, ettd mahdollisesti
julmaa ja ulossulkevaa. Eeva Jokinen nostaa esiin ajatuksen siitd, ettd monissa kohdin olisi
osuvampaa puhua arkipolitikasta muiden politiikkojen sijaan. (Jokinen 2005, 158 — 160.)
Eeva Jokisen (2005) nostama paradoksi liittyen naisten pyorittamaan arkeen nayttaytyy
mielenkiintoisena siksikin, ettd suurin osa tahan tutkimuksen vastaajista oli juurikin

erityislasten aiteja.

Tassa pro gradu -tutkielmassani tuon esiin niitd seikkoja, joita nd&mé erityislasten
vanhemmat pitivat arkeaan tukevina tai sitd kuormittavina tekijéina. Pyrin tuomaan esiin sen,
kuinka ndma erityisvanhemmat kuvaavat omaa arkeaan erityislastensa vanhempina. Kuten
Eeva Jokinenkin (2005, 156) teoksessaan toteaa, on ymmarrettava arkista logiikkaa, jos

haluaa ymmartaa yhteiskunnallista muutosta.
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3.1 Ekokulttuurinen nakdkulma ja erityinen arki

Ekokulttuurisen ndkdkulman mukaan perheen arjen sujumisella, vanhempien hyvinvoinnilla
ja lapsen hyvinvoinnilla on vahva yhteys toisiinsa. Hyvinvointikeskustelussa korostuu tana
paivana voimakkaasti lasten kasvuympariston toimivuus ja hyvinvointi yksittaisen lapsen
hyvinvoinnin sijaan. Kasvuymparistoista isoin vaikuttaja onkin koti, paikka ja yhteis6 jossa
lapsi arkeaan paaasiassa elaa. Jokainen perhe sitten muodostaa arkensa ja elonsa sen

mukaan, millaiset tarpeet ja mahdollisuudet heilla on. (M&atta & Rantala 2016, 68 — 69.)

Tarkedan rooliin nousee myds muu ymparistd jossa lapsi ja perhe eldd. Lapselle tarkeda
on, etta hanella on koulu tai paivakoti, johon meneminen on mieluisaa. Ekokulttuurisessa
nakokulmassa korostuvat arjen erilaiset toimintatilanteet jokaisen lapsen olennaisena
kehitysymparistona. Lahestymistapa nostaa esiin sen, kuinka ymparistod vaikuttaa lapsen ja
perheen arjessa ja mitkd ovat niitd osa-alueita, joihin olisi tukea tarjottava, jotta lapsen
kehitys ja perheen arki olisi turvattu parhaalla mahdollisella tavalla. Merkittavana tekijana
ajatellaan perheen tukemista arjesta selviytymisessa seké vanhempien kannustamista niin
osallistumalla lapsen kasvatukseen, oppimisen tukemiseen kuin kuntouttamiseenkin. N&in
ollen palveluiden tulisi perustua nimenomaan perheen tarpeisiin ja ne tulisi toteuttaa
vahvassa yhteistytsséa eri ammattilaisten ja perheen kesken. (Maatta & Rantala 2016, 69 —
70.)

Ekokulttuurisen teorian avulla voidaan siis paasta kiinni siihen, miten ymparistd vaikuttaa
perheen elamassa ja millaisia ovat ne osa-alueet, joihin puuttuminen tai joiden
vahvistaminen voisi olla avainasemassa arjen tukemisessa. Erilaiset ekokulttuurisen
ympariston osa-alueet voivat olla niin voimavaroja tai rajoituksia. (Maatta & Rantala 2016,
72 — 73.) Naita vaikutuksia katsottaessa keskeiseksi kasitteeksi nousee akkommodaatio.
Tama kasite tarkoittaa juuri niitd muutoksia, joita arjen sujuvuuden seka pysyvyyden vuoksi
perhe joko tietoisesti tekee, tai mahdollisesti jattaa tekemattd. Puhutaan arkielaman
jarjestamisestda. Akkommodaatio tarkoittaa asioita, jotka mahdollistavat perheen
selviytymisen omassa arjessaan. Arki muuttuukin erityisen lapsen tuomien vaatimusten
mukaan. Muutokset voivat olla isoja, kuten tybeldamaan tai asumiseen liittyvia, tai pienia,
vaikkapa arkipaivan aikatauluihin liittyvid. Vanhemmat opettelevat mahdollisesti paljonkin

uusia asioita aina toimintatavoista arvoihin asti. Vanhemmista itsestéan onkin ldydettavissa
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suuria voimavaroja arjen muutosten ja uuden tilanteen haltuun ottamisessa ja uudenlaisen

arjen toteuttamisessa. (Maatta & Rantala 2016, 75 — 77.)

Maulin ja Singerin vuonna 2009 toteuttamassa tutkimuksessa tutkittiin sitda, millaisia
muutoksia erityislasten perheet tekivat arkeensa sen sujuvuuden lisaamiseksi. Maul ja
Singer nakivat akkommodaation perheen proaktiiviseksi pyrkimykseksi 16ytaa tasapaino ja
toimivuus arjessaan joskus hyvin ristiriitaistenkin voimien valilla. Tutkimus nosti esiin nelja
erilaista teemaa, joissa tulee nakyviin se, kuinka perheet pyrkivat saamaan arkielaméansa
mahdollisimman sujuvaksi. Esiin nousseita teemoja olivat menetettyjen mahdollisuuksien
korvaaminen uusilla, timitydna toimiva perhe, ajankayttoon liittyvat muutokset ja toimivan

paatoksenteon menetelméa. (Maul & Singer 2009.)

Uusien mahdollisuuksien léytaminen liittyi tilanteeseen, jossa vanhempien ajatusmallit
muuttuivat hyvinkin nopeasti positiivisemmaksi, sopeutuen tiettyihin rajoituksiin, joita
erityislapsen perheen arkeen tulee. Vanhemmat |0ysivat nopeasti uusia asioita, jotka
kuitenkin olivat arjessa mahdollisia. Perheen toimiva tiimityé nakyi yhteistyon tiivistymisena
niin vanhempien valilla kuin myés muiden laheisten sukulaisten valilla. Tama muutos koettiin
positiivisena ja voimavaroja lisaavana asiana. Ajankayttoon liittyvat muutokset koskivat niin
aikatauluja kuin hyvin konkreettisiakin jarjestelyitd mm. tyoaikaan liittyvissé asioissa. Toiset
perheet kokivat arjen rauhoittuneen, mutta toisissa perheissa koettiin elaméanrytmin tietylla
tapaa kiihtyneen. Yhteisena tekijana perheet kuitenkin kokivat ennakoinnin ja sen, etta kaikki
pitdd suunnitella ja ennakoida hyvinkin tarkasti. Paatoksenteossa vanhemmat kokivat
ajoittain menevansa niin sanotusti yrityksen ja erehdyksen sekd sattuman kautta. He
miettivat, mika oli paivassa toiminut ja toistivat sen seuraavanakin paivana. Toimimattomia
konsteja taas pyrittiin vaistamaan. Olennaista kuitenkin on naiden seikkojen huomaaminen
ja ottaminen paatoksenteon tueksi. Niin lapset kuin perheet ovat kuitenkin yksil6ita ja se
mika toimii toiselle, ei valttdméatta toimi toiselle. Myds ekokulttuuriset ympéaristot ovat
perheilla sek& lapsilla erilaisia ja ratkaisut haasteiden selattamiseksi olivat hyvin

perhekohtaisia ja ainutkertaisia. (Maul & Singer 2009.)

Arki on lapsiperheissa usein rankkaa ja tyollistavaa. Ulkopuolelta, kuten tydelaméasta, tulevat
paineet tarvitsevat vastapainoksi lisdd arkista ulottuvuutta, jonka avulla ulkoisia paineita

voidaan tasapainottaa ja tukea siten perheen arkea. Hyvaa arkea tarvitaan ja sen tukeminen
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yhteiskunnallisin keinoin onkin tarkedad. Perhepolitikan sijasta voisi olla hyva puhua
arkipolitiikasta ja miettia laajemmin niita tekijoita, jotka turvaavat inmisille tasa-arvoisen arjen
erilaisten tukien, palveluiden ja kannustimien muodossa. Se, mik& on tasa-arvoista arkea,
on historiallisesti neuvoteltavia ja sovittavia asioita. Arjen teoretisoinnin avulla tasa-arvoista
ja tarpeellista voidaan arvioida ottamalla huomioon aiemmassa luvussa esiteltyjen arjen
paradoksien avulla. (Jokinen 2005, 158 — 161.)

3.2 Erityinen arki ja vanhempien voimavarat

Vierikko ja Helminen kuvaavat teoksessa SOTOKU - sosiaalisen toimintakyvyn
ryhmakuntoutus autismikirjon lapsille ja nuorille (2017) kattavasti sitd, miten haastavaa
lapsen erityisvanhemmuus on. Vierikko ja Helminen ovat koonneet artikkeliinsa
"Autismikirjon lasten vanhemmuuden haasteet” aiempaa tutkimusta siita, millaiset tekijat
vaikuttavat erityislasten vanhempien jaksamiseen, voimavaroihin ja sita kautta perheen
arkeen. Kasikirja keskittyy autismikirjon lapsiin, mutta on melko vahvasti yleistettavissa
my6s muihin neuropsykiatrisista hairidista kasvavien lasten perheisiin. Vierikko ja Helminen
(2016) nostavat esiin sen, kuinka vanhempien toiminta arjen kasvatustilanteissa on hyvin
merkittavassa osassa ja millaiset tekijat tdh&n toimintakykyyn vaikuttavat. (Vierikko &
Helminen 2017, 37 — 41.)

Naiden lasten vanhempien kokeman stressin on arvioitu olevan jopa nelinkertainen
verrattuna tavallisten lasten vanhempien kokemaan stressiin. Stressin on todettu
lisdantyvan huomattavasti jo siind vaiheessa, kun vanhempi ensimmaisen kerran kokee,
ettd kaikki lapsen kehityksessa ei ehk& olekaan kunnossa. Tama tapahtuu usein jo aivan
pikkulapsivaiheessa, jopa ensimmaisen ikavuoden aikana. Diagnoosia ei kuitenkaan tehda
vield siind vaiheessa ja usein tutkimuksetkaan eivét heti ala. Tama lisdd myds vanhempien
psyykkistd kuormitusta. Taman epavarmuuden aikana vanhemmat usein alkavat

kyseenalaistamaan omaa kykyaan kasvattaa lasta. (Vierikko & Helminen 2017, 37 — 38.)

Lapsen haasteet tuovat oman kuormituksensa perheen arkeen. ltsendiseen selviytymiseen
ja toiminnanohjaukseen liittyvat haasteet vaativat vanhemmilta tukea ja apua. Né&iden

perheiden arki vaatiikin enemman suunnittelua ja organisointia kuin tavallisen lapsiperheen
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arki. Vanhempien voimavaroja kuluttaa myods se, ettd lapsen sosiaalisiin taitoihin ja
vuorovaikutukseen liittyvia pulmia joudutaan ratkomaan arjessa paljon. Lapsen
kayttaytymiseen liittyvat haasteet voivat aiheuttaa myo6s sen, ettéa perhe eristaytyy muista ja
ajan kuluessa sosiaaliset verkostot rajoittuvat osallistuminen kodin ulkopuoleiseen
toimintaan vahenee. (Vierikko & Helminen 2017, 37 — 38.)

Vanhempien selviytymiskeinot nousevat merkittdvadn asemaan arjen jaksamisessa ja
lapsen kanssa toimimisessa. Selviytymiskeinoja ovat esimerkiksi pystyvyysuskomukset
sekd vanhempien kayttamat psyykkiset selviytymiskeinot. Voimakas pystyvyysuskomus voi
nakya arjessa esimerkiksi sinnikkyytena ja johdonmukaisuutena lapsen ohjaamisessa.
Vahva usko parjgamiseen voi tukea myds vanhempaa toimivampien ja tehokkaampien
kasvatusmenetelmien loytamisessa sekd ongelmanratkaisussa. Hyvat psyykkiset
selviytymiskeinot taas nékyvat siin&, kuinka vanhempi selviytyy arjen haasteiden ja lapsen
vaikeuksien kanssa. Muita toimivia keinoja ovat erilaisten palveluiden piiriin etsiytyminen,
tuen hakeminen lahipiiriltd, tiedon etsiminen ja stressia vahentavien keinojen kayttaminen.
Toisten syyttely, kielteinen ajattelu ja eristdytyminen lapsen haastavan kaytoksen vuoksi
taas voivat toimia negatiivisesti. Nama voivat kuitenkin olla vanhemmilla kaytossa
eraanlaisina negatiivisina ja toimimattomina psyykkisind selviytymiskeinoina. Toimivien
selviytymiskeinojen loytaminen on edellytyksend niin vanhempien kuin koko perheenkin
hyvinvoinnille. Sosiaalisen tuen merkitys nayttda olevan hyvin merkittavassa asemassa.
Kokemus paivittéin saadusta sosiaalisesta tuesta on todettu olevan yhteydessa jokaiseen
naistéa edelld mainituista selviytymiskeinoista. (Vierikko & Helminen 2017, 39 —41.)
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3.3 Sosiaalinen tuki

Aiemmassa tutkimuksessa nousi esiin se, etta tuen toivottiin olevan kokonaisvaltaisempaa
ja huomioivan paremmin perheen, lapsen ja vanhempien kokonaistilanteen. Tasté johtuen
itselleni heréasi ajatus katsoa perheiden kokemuksia seka aineistoa lapi sosiaalisen tuen
kéasitteen avulla. Sosiaalisen tuen kasitteen avulla pyrin kirkastamaan vanhempien
kokemuksiin ja toiveisiin perustuen sitd, miten palveluverkko ja erityisesti siina toimivat

ammattilaiset voisi tukea vanhempia ja lasta kokonaisvaltaisemmin.

Yksinkertaistaen sosiaalisen tuen voi ajatella olevan muiden ihmisten tuottamaa resurssia,
joka vaikuttaa ihmisen hyvinvointiin ja voi siten olla keskeisessa asemassa elaman kriisiti-
lanteista selviamisessa. Tuen kokemukseen vaikuttavat kuitenkin erilaiset tekijat — ei ole
yksiselitteista tapaa mitata, miten tuen saaja asian kokee. Sosiaalinen tuki olisikin lahtokoh-
taisesti hyvd maaritella aina suhteessa ymparistoon. Sosiaalisen tuen merkitys korostuu
yksilon kyvyssé ja mahdollisuuksissa selviytya vaikeuksista ja haastavista elaméntilanteista,
joten sosiaalisen tukeen voidaan liittaa myds muita kasitteitd, kuten selviytymisen kasite
seka sosiaaliset taidot. Selviytyminen liittyy siihen, kuinka yksilé kohtaa erilaiset vaikeudet
elaméassaan ja millaisia taitoja hanella niiden kohtaamiseen on. Sosiaaliset taidot taas ovat
avainasemassa mm. erilaisten sosiaalisten verkostojen luomisessa. (Williams, Barclay &
Schmied 2004, 946, 951.)

3.4 Sosiaalisen tuen maaritelméa

Sosiaalisen tuen kasitetta ei ole avattu yksioikoisesti ja sitd on aikojen saatossa maaritelty
useilla eri tavoilla. Kasitteend sosiaalinen tuki vakiintui 1970-luvulla. Thmissuhteiden
merkitystd yksilon kokonaisvaltaiselle hyvinvoinnille oli tutkittu terveyteen ja sairauteen
liittyen jo 1940-luvulla mm. Yhdysvalloissa ja 1970-luvulla tutkimus lisdantyi. Sosiaalisella
tuella havaittiin olevan osansa yksilon terveyden edistgjana ja yllapitajané. Sosiaalisen tuen
voidaan ajatella toimivan tavallaan puskurina ja auttavan nain selviytymistd vaikeissa

elaméantilanteissa. (Kumpusalo 1991, 13, 17-18.)
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Sosiaalisen tuen toimintamekanismi ei ole kuitenkaan aivan yksiselitteinen. Miksi se voi
vaikuttaa ihmisten hyvinvointiin, on monen asian summa.  Sosiaalinen tuki voi
yksinkertaisimmillaan olla vaikkapa neuvomista ja ohjeistusta terveisiin elamantapoihin
littyen. Nama kuitenkin vaikuttavat ihmisen fyysiseen terveyteen ja sitd kautta voivat olla
merkittavassa asemassa laajemmankin hyvinvoinnin lisaantymiseen. Hyvat, hyvaksyntaa ja
arvostusta tarjoavat ihmissuhteet voivat toimia kannustimena siind, kuinka yksildé haluaa
pitaa terveydestaan huolta. Jo se, ettd ihmisella on tunne tuen saamisen mahdollisuudesta,
voi auttaa hanta léytamaan keinoja ja selviytymdan vaikeassa tilanteessa. (Kumpusalo
1991, 17.)

Esko Kumpusalo (1991) on jakanut sosiaalisen tuen viiteen eri osa-alueeseen. Nama osa-

alueet ovat:

1. aineellinen tuki (kuten taloudellinen tuki, ladkkeet, apuvalineet)
2. toiminnallinen tuki (kuten kuntoutus, palvelut)

3. tiedollinen tuki (kuten opastus, opetus, neuvot)

4. emotionaalinen tuki (kuten kannustus, empatia, rakkaus)

5. henkinen tuki (kuten yhteinen aate, uskonto)

Jokaisessa luokassa voidaan erotella ainakin osittain m&ara ja laatu, seka tuen
objektiivisuus ja subjektiivisuus. Aineellisessa luokassa ratkaisevana tekijand on usein
maara, mutta muuten laatu nayttelee isoa roolia oikea-aikaisuuden kanssa. (Kumpusalo
1991, 14 — 16.)

Myds Hinson Langford, Bowsher, Maloney ja Lillis (1997, 96—97) ovat rakentaneet oman,
Kumpusalon (1991) kanssa hyvin samankaltaisen, k&sitekokoelman kuvaamaan
sosiaalisen tuen muotoja. He tulivat tulokseen, ettd nelja yleisintd, helpoiten kuvattavaa

sosiaalisen tuen muotoa ovat;

1. emotionaalinen (kuten empatia, valittaminen, rakkaus, luottamus)
2. aineellinen (kuten taloudellinen apu, palvelut)
3. tiedollinen (kuten tiedonanto ongelmanratkaisuun, tieto yleensa)

4. arviointituki (kuten palaute tuettavan toiminnasta, neuvot, kannustus)
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Erilaisten tukimuotojen tavoitteena on auttaa yksil6a vaikeassa elamantilanteessa niin, etta
heidan elamanlaatunsa on mahdollista parantua. Tukimuodoissa keskeista onkin se, ettéa ne
edesauttavat ja yllapitavat tuen tarpeessa olevan yksilon tai ryhman hyvinvointia. (Hinson
Langford ym. 1997, 95 — 97.)

Kumpusalon (1991, 16) mukaan sosiaalista tukea voivat tarjota niin maallikot Kkuin
ammattilaisetkin. Kumpusalo puhuu primaari- ja sekundaaritason tuesta, jota voivat tarjota
mm. erilaiset jarjestot, vertaiset, tukinenkilot, perhe, laheiset ja ystavat. Tertiaaritason tukea
taas tarjoavat eri alojen ammattilaiset, paaasiassa sosiaalialan ja terveydenhuollon
ammattilaiset. Tuen vaikutukset ovat niin suoria kuin epasuoriakin, ns. puskurivaikutuksia
vaikeista elamantilanteista selvidmiseen. Tertiaaritasolla oikea-aikainen tuki, esimerkiksi
l&&kitys tai kuntoutus vaikuttavat suoraan tuettavan terveydentilaan ja voimavaroihin. Mutta
toisaalta jo tunne siitd, ettd taustalla on l&heisid tarvittaessa tukemassa, voi auttaa
selviytymaan omatoimisestikin vaikeista ongelmatilanteista. (Kumpusalo 1991, 17.)

Yksi sosiaalisen tuen positiivista vaikutusta taydentavana teoriana toimii sosiaalisen
padoman kasite. Sosiaalinen paaoma on yksildiden tai ryhmien valisia, vuorovaikutuksellisia
suhteita ja niissd syntyvad vastavuoroisuutta sekd luottamusta. Ruuskanen (2001)
kirjoittaakin siita, ettd sosiaalinen paaoma voi kasaantua fyysisen padoman tapaan.
Sosiaalinen paaoma on inhimillista paaomaa, joka kasvaa kansalaiskasvatuksen,
sosiaalisen vuorovaikutuksen ja yhteisyyden tukemisen avulla. (Ruuskanen 2001, 47 - 50.)
Sosiaalinen paaoma viittaakin sosiaalisiin tilanteisiin, joka tukee yksildiden tai yhteisojen
valistd toimintaa ja kasvattaa luottamusta toimijoiden valilld. Sosiaaliset suhteet ja
sosiaaliset instituutiot tukevat niin  yksildiden hyvinvointia  kuin  yhteiskunnan

suorituskykyakin. (Kansalaisyhteiskunnan tutkimusportaalin internetsivut).

Ruuskasen (2001, 45 - 48) mukaan sosiaalisen pddoman lahteitd ovat yksilon valistunut
rationaalisuus, yhteison vastavuoroisuus, horisontaaliset ja vertikaaliset verkostot,
yhteiskunnan lait sek& avoin tiedonvalitys. Ruuskanen kuvaa sosiaalisen paaoman
tarkastelutasoja meta-, makro-, meso- ja mikrotasoiksi. Makrotasolla kyse on yhteiskunnan
kyvysta edistaa tiedonkulkua ja sen ymmartamista. Mesotasolla tarkoitetaan lahiyhteisdja
sekd vastavuoroisuuden normeja ja mikrotasolla tarkoitetaan yksildiden, yhteistiden ja

muiden muodostamaa suhdeverkostoa, kykya luottaa ja herattdd luottamusta seka kykya
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hyotya sosiaalisissa tilanteissa. Metatasossa on kyse kulttuurista ja siihen uppoutumisesta.
Mekanismeina naissa tasoissa toimivat luottamus ihmisiin ja instituutioihin sekd onnistunut
kommunikaatio. (Ruuskanen 2001, 45 — 48.)

Sosiaalinen tuki on jotain, mik& tapahtuu tai mitd saadaan vuorovaikutuksessa toisiin.
Sosiaalinen paaoma on jotain, mika toteutuu ja mahdollisesti kasvaa yksildiden, yhteisdjen
ja yhteiskunnan valisissa suhteissa tuottaen hyvinvointia. Ajattelenkin nyt, etta ndma kaksi
asiaa kietoutuvat joillain tavoin toisiinsa, toinen toistaan tukien ja mahdollisesti kasvattaen.
Tutkielmassani tarkastelen vanhempien kokemuksia sosiaalisen tuen maaritelmén kautta,
mutta voidaan ajatella, ettda samalla on voi jossain maarin olla my6s sosiaalisen padoman

kasvattamisesta.
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4 Saatu ja koettu tuki aiemman tutkimuksen valossa

Aiempi tutkimus on aina merkittavassa asemassa, mutta nyt nden sen jollain tapaa hyvinkin
merkityksellisena. LAPE-hanke kehittdd, tai jopa taysin uudistaa, melko nopealla
aikataululla suomalaista lapsi- ja perhepalveluiden kenttdd. Koska aikataulu erilaiseen
tiedonkeruuseen ja kokeiluun on tiukka, on erittain oleellista hyddyntaa kentélla jo aiemmin
tehtya tutkimusta ja vieda siella todettuja hyvid asioita eteenpain. Aiempi tutkimus tarjoaa
melko kattavasti tietoa siitd, mita ja millaista tukea vanhemmat toivovat ja toisaalta myos

siitd, minka he kokevat talla hetkella heikkouksiksi.

Erja Sandbergin vaitoskirja "ADHD perheess&” néayttelee aiemmassa kotimaisessa
tutkimuksessa merkittavaa roolia. Vaitoskirja on tuore, valmistunut vuonna 2016. Vaitoskirja
kasittelee padasiassa suomalaisia perheitd, joissa yhdella tai useammalla jasenella on
ADHD-diagnoosi tai sen oireita. Koska naméa neuropsykiatriset oireet kulkevat usein
kasikadessa ja nayttaytyvat samankaltaisin haastein, saa siitd erinomaisen katsauksen
yleisemminkin  naiden  vanhempien  kokemuksiin  seka toiveisiin  nykyiseen

palvelujarjestelmaan liittyen.

Sandbergin vaitoskirjassa nousi keskeisena tuloksena esiin se, etta palvelujarjestelma
koetaan hyvinkin pirstaleisena ja avunsaaminen jossain maarin sattumanvaraisena. Perheet
eivat saa tarvitsemaansa apua ja tukea tasalaatuisesti ympari Suomen. Hallintokuntien
ylisektorinen yhteistyd tai enemmankin sen puute nousi aineistossa melko voimakkaasti
esiin. Sandbergin (2016, 224) aineistossa jopa kolme viidesta vastaajasta koki, etta
ylisektorista yhteistyota ei ole. Perheet myo0s toivoivat, ettd ammattilaiset pyrkisivét
nakemaan hyvan ja vahvistamaan sita. Sandberg kerési aineistoa vuosina 2012-2014 ja
tutkimukseen osallistui 208 perhettd. Aineiston Sandberg kokosi Facebookin

vertaistukipalstan avulla ja tutkimus oli laadullinen.

Tata vaitoskirjaa lukiessa itsella vahvistuikin ajatus siitd, ettd toivoisin omassa
tutkimuksessani voivani lahestya aihetta vahvemmin positiivisen nakékulman kautta. Mik&
on toiminut, mita olisi hyva vahvistaa? Miksi palvelujarjestelma ja saatu tuki nayttaytyvat

jossain maarin hyvin negatiivisena?
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Kotimaisella kentalla vanhempien ja vanhempainohjauksen keskeiseen rooliin on
luonnollisesti aiemminkin kiinnitetty huomiota. Jyvaskylan yliopistosta Marja-Leena Laakso,
Kaija Lajunen, Tuija Aro, Kenneth Eklund ja Anna-Maija Poikkeus ovat kirjoittaneet artikkelin
vuonna 2011 otsikolla Ylivilkkaiden lasten vanhempien kokemuksia Perhekoulu-
interventiosta”. Artikkeli kasittelee Jyvaskylassa vuosina 2001-2010 toteutettua
ryhmamuotoista Perhekoulu-ohjelmaa, joka jarjestettiin ylivilkkaiden lasten vanhemmille
vanhemmuuden vahvistamiseksi. Perhekoulutoiminnan keskeisin vaikuttamisen kohde oli
lapsen ja vanhemman vaélinen vuorovaikutus. Lisdksi tavoitteena oli pyrkid lisddmaan
vanhemman luottamusta itseensd kasvattajana, opettaa tehokkaampia ohjauskeinoja ja
pyrkimys muuttaa vanhemman ja lapsen valista vuorovaikutusta myénteisemmaksi. Yhteen
perhekouluryhmaan otettiin 4-5 lasta vanhempineen ja ohjelmaan kuului alkuhaastattelun
lisdksi kymmenen ryhmatapaamista, perhe- ja verkostoilta, loppuhaastattelu, tulevaisuuden
haasteisiin tahtadva keskustelu seka seurantakaynti. Perheiltd kerattiin kyselylomakkeilla
palaute, jota artikkeli kasittelee. Kyselylomake saatiin yhteensa 85 vanhemmalta.
Perhekoulussa pyrittiin vahvistamaan vanhempien keskindista keskustelua esimerkiksi
kannustamalla vanhempia kommentoimaan toistensa ajatuksia ja nostamalla ohjaajille
esitetyt kysymykset koko ryhmalle mietintddn. Yhteenkuuluvuuden ja vertaistuen lisaksi
ryhmassa kayty keskustelu edistéd myds omien kasvatuskaytantdjen tarkastelua ja
vanhempien itsearvostus vahvistuu myotatunnon ja positiivisen palautteen saamisen kautta.
Tutkimuksessa vertaistuki ja keskustelut ryhman kanssa nousivatkin kiistatta parhaaksi
anniksi osallistujien mielesta. Ennakko-odotuksia kysyttaessa vertaistuki ei kuitenkaan ollut
eniten mainittu, joten vertaistukea ei ehka edes odotettu tai ymmarretty toivoa ryhmalta.
Ryhman ilmapiiri kuitenkin nousi vastauksissa tunnetasolla ehdottomasti tarkeimmaksi

anniksi. (Laakso ym. 2011.)

Kelan tuore tutkimus naiden lasten ja nuorten vanhempien psykososiaalisen tuen tarpeesta
on valmistumassa ja sen tulokset osoittavat, ettd neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja
nuorten vanhempien psyykkinen hyvinvointi tulee huomioida lasten kuntoutusta
rakennettaessa. Tutkimus tarkastelee monimuotoisen perhekuntoutukseen osallistuneiden
perheiden vanhempien huolia ja psyykkistd hyvinvointia kuntoutuksen alkaessa. Siihen
osallistui vanhempia yhteensd 198 perheesta. Tutkimuksen mukaan yleisimmat
huolenaiheet vanhempien kohdalla olivat seka syyllisyyden tunne ettd omaan jaksamiseen
littyvat asiat. Naiden lasten kayttdytymisen sekd tunne-elaman pulmien vanhemmille

aiheuttama kuormitus tulee tutkimuksen mukaan tunnistaa. Tutkimus valmistuu vuoden
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2018 loppuun mennessa. (Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen huoltajan psyykkinen

hyvinvointi tulee huomioida hoitoa ja kuntoutusta suunniteltaessa, Kelan internetsivut.)

Kansainvaliseltd kentalta 10ytyy useita mielenkiintoisia ja aiheeseen sopivia tutkimuksia.
Paadyin nostamaan tdhan nelja tutkimusartikkelia Israelista, Kanadasta, Yhdysvalloista
seka Ranskasta. Nama artikkelit nostan téssa esiin siksi, ettéd ne kasittelevat kukin hieman
eri nakokulmista samoja teemoja, joiden ymparilla oman tutkielmani tutkimuskysymykset
ovat. Vanhempien kokemukset, toiveet ja palvelujarjestelman nayttaytyminen ovat kaikissa
lasnéa. Lisaksi valitsemissani artikkeleissa oli tunnistettavissa sosiaalisen tuen ké&site.
Vaikka kansainvalisen aineiston tutkimusartikkelit olivat hyvin eri puolilta maailmaa,
kertoivat ne kuitenkin hyvin samanlaisista toiveista ja kokemuksista. Mielestani oli
aarimmaisen mielenkiintoista todeta, etta tastd huolimatta naiden tutkimusten
johtopaatokset kertoivat hyvin samaa kuin aiemmat kotimaisetkin tutkimukset. Itselleni
herasikin tasta kysymys siita, mitka tekijat naita erilaisia palvelujarjestelmia sitten yhdistavat.

Kanadalainen tutkimusartikkeli tekijoindéan Susan Siklos ja Kimberly A. Kerns. “Assessing
need for social support in parents of children with autism and down syndrome” on vuodelta
2006 ja se kuvaa vanhempien kokemuksia seka toiveita palvelujarjestelméan ja sosiaalisen
tuen suhteen. Tutkimukseen osallistui vanhempia, joiden lapsilla oli todettu autismikirjon
hairid ja vanhempia, joiden lapsilla oli todettu Downin syndrooma. Artikkeli vertailee
tutkimustiedon pohjalta sitd, onko nailla kahdella ryhmalla kokemuksissaan eroja ja jos on,
millaisia. Tutkimukseen osallistui 88 perhetta. Artikkeli kuvaa kiinnostavasti sitda, onko ns.
nakymattdman vamman omaavien lasten vanhemmilla jossain maarin erilaiset toiveet ja
kokemukset kuin niilla vanhemmilla, joiden lapsilla on tavallaan tunnetumpi, ndkyva vamma.
Tutkimuksia lukiessa ei voi valttya ajatukselta, ettd onko nepsy-perheiden negatiivisten
kokemusten taustalla jossain maarin tdma asetelma. Tutkimuksessa k&vikin ilmi, etta
autismikirjon lasten vanhemmat toivoivat vertailuryhmda enemman ammattilaisia
tyoskentelemaan lapsen ja perheen kanssa, kun taas verrokkiryhmassa toiveet kohdistuivat
enemman kouluun liittyvaan tukeen ja lapsen ystavyyssuhteiden tukemiseen. Tama kuvaa
mielestani jossain maarin hyvin sitd, kuinka ndmé ns. nadkymattdmat vammat eroavat ns.
nakyvistda vammoista. Autisminkirjon vanhempien toiveet seka tarpeet tuen suhteen ovat
ehkd& monimuotoisempia ja ennen kaikkea monisyisempid. Tukitoimien tulisi vanhempien

toiveiden mukaan olla kokonaisvaltaisempia. Tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten
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vanhemmat kokivat lapsen kaytokseen ja sosiaalisuuteen liittyvat haasteet hyvin vaikeina ja
stressaavina. Naitad haasteita ei samassa maarin ollut tutkimuksessa mukana olleen
vertailuryhman eli downin oireyhtymé&a sairastavilla lapsilla tai heidan vanhempansa eivat

kokeneet asiaa niin.

Toinen verrokkiryhmia tutkinut artikkeli oli tekijoilta Derguy, Cyrielle & Michel, Grégory &
M'balaira, Katia & Roux, Solenne & Bouvard, Manuel. Artikkeli oli melko tuore, vuodelta
2015 ja nimeltadn "Assessing needs in parents of children with autism spectrum disorder: A

crucial preliminary step to target relevant issues for support programs ”.

Artikkeli kasittelee tutkimusta, jossa oli tavoitteena selvittdd ranskalaisten vanhempien
kokemuksia tuesta seka loytaad uusia suosituksia tukijarjestelmia ajatellen. Artikkelissa
nostetaan esiin hyvin vanhempien ajatuksia ja niita esiteltin melko yksityiskohtaisesti.
Tutkimuksessa oli mukana 78 autismikirjon lapsen vanhempaa sek& kontrollirynmana 84
terveen lapsen vanhempaa. Tutkimuksessa vertailtin ndiden kahden ryhméan kokemuksia
littyen tukiverkostoon. Taman tutkimusartikkelin mukaan suurimpina tuen tarpeina
autismikirjon lasten vanhemmat kokivat materiaalisen tuen, tiedollisen tuen,
vanhempainohjauksen seka emotionaalisen tuen. Vanhemmat toivoivat saavansa tukea
myo6s itselleen hyvin moniulotteisesti, jotta osaavat ja jaksavat toimia arjessaan
erityislapsensa kanssa. Tuen toiveet on nimetty hieman eri tavoin, mutta kuvaavat hyvin
sosiaalisen tuen luokittelua, jota tdssa omassakin tutkielmassani kaytan. Tutkimusartikkel
(Derguy ym. 2015) nosti esiin sen, ettd vaikka tiedollisen tuen ja taitojen tarjoaminen on
erityisen tarkeda, ei se yksindan riitd. Tiedollisen tuen ja vanhempainohjauksen liséksi

riittdvan emotionaalisen tuen tarjoaminen vanhemmille on merkittdvassa asemassa.

Yhdysvaltalainen, "Parent-caregiver experiences with the autism spectrum disorder service
delivery system”on vuodelta 2014. Sen kirjoittajina ovat Amber Moodie-Dyer, Hilary Joyce,
Dawn Anderson- Butcher ja Jill Hoffman. Artikkeli k&sittelee tutkimusta, johon osallistui 19
autismikirjon lapsen vanhempaa / huoltajaa. Tutkimuksen tarkoitus oli selvittda, miten
palvelujarjestelma ja tukitoimet ovat onnistuneet vastaamaan naiden vanhempien /
huoltajien tarpeisiin ja toiveisiin. Tutkimuksessa pyrittiin saamaan vanhemman tai huoltajan
toiveet sekd kokemukset mahdollisimman konkreettisesti esiin. Palvelujarjestelmaan ja
palveluiden saavutettavuuteen liittyvat kokemukset nousivat myos téssa artikkelissa
vahvasti esiin ollen sek& negatiivisia ettda positiivisia, mutta negatiivisia nousi tassakin

tutkimuksessa esiin enemman. Kuitenkin huomionarvoista juuri tdssa tutkimuksessa oli se,
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ettd negatiiviset kokemukset palveluiden saavutettavuudessa saivat vanhemmat etsimaan
voimakkaammin heidan tilanteeseen sopivia muita palveluita ja uusia avun muotoja.
Omassa tutkielmassani tdma nayttaytyi myods, mutta erityisen vahvasti se nousi esiin

tiedollisen tuen kohdalla.

Vuonna 2007 julkaistun Israelilaisen artikkelin kirjoittajat ovat Tali Heiman ja Ornit Berger.
Artikkeli on nimeltd&n “Parents of children with asperger syndrome or with learning
disabilities: family environment and social support”. Téassd Israelin yliopiston
tutkimusartikkelissa kasitellaan tutkimusta, jossa oli mukana kaiken kaikkiaan 121
vanhempaa, joista 33 vanhemman lapsella oli diagnosoitu Aspergerin syndrooma.
Tutkimuksessa oli mukana myés 43 oppimisvaikeuksista karsivan lapsen vanhempaa seka
verrokkiryhmana toimivat 45 vanhempaa, joiden lapsella ei ollut diagnoosia lainkaan.
Tutkimuksessa tarkasteltiin hairididen vaikutuksia perheen kokemuksiin omasta arjestaan
sekd saadusta / toivotusta sosiaalisesta tuesta. Artikkelissa nostetaan erityisesti esiin
sosiaalinen tuki ja perhe-elamé&, arki. Artikkeli kuvaa mielestani hyvin sitd, kuinka
monimuotoisesti Aspergerin oireyhtyma vaikuttaa perheisiin seké sita, millaisesta tuesta he
voisivat hyotya. Tutkimusartikkeli nosti esiin tuloksen, jonka mukaan Asperger-lasten
vanhemmat kokivat, ettd arjen selviaminen vaatii enemman strukturoitua toimimista ja
enemman tarkasti organisoitua rutiininomaista toimintaa. Nailla perheilla vapaammalle,
spontaanimmalle olemiselle ei ollut niin paljon mahdollisuuksia. Arjen ja vanhempien
strukturoidun ja jarjestelmallisen toiminnan tukeminen olisi siis mahdollisesti tarkeaa, jotta

perheet kokisivat parjadvansa arjessaan.

Artikkelissa niin vertailuryhman, oppimisvaikeuksista karsivien lasten vanhemmat kuin
Asperger-lastenkin vanhemmat, kertoivat laajasta sosiaalisesta tuesta niin laheisten kuin
palvelujarjestelmankin taholta, mutta Asperger-lasten vanhemmat kuitenkin raportoivat
tdssa kohdassa kokevansa tuen heikommaksi kuin vertailuryhman vanhemmat. Tamakin
tutkimus kuitenkin osoitti sen, etté naille perheille ja vanhemmille sosiaalisen tuen saaminen

niin laheisilta kuin jarjestelmaltdkin on ensisijaisen tarkeaa.
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4.1 Aiempi tutkimus ja oma pro gradu -tutkielmani

Keskeisina tuloksina niin kotimaisessa kuin kansainvélisessakin tutkimuksessa nousi esiin
se, etta vanhemmat kokivat palvelujarjestelman melko pirstaleisena ja avunsaamisen
jossain maarin sattumanvaraisena. Diagnoosit viivastyivat ja lapi katsauksen vahvasti esiin
nousi se, ettd vanhemmat toivoivat suuresti jonkun tahon ottavan "kokonaisvaltaisen kopin”
heidan perheensa ja lapsensa tilanteesta. He toivoivat kokonaisvaltaista tukea ilman
syyllistamista. Tutkimuksissa nousi selkeasti esiin my6s kuulluksi, nahdyksi ja ymmarretyksi
tulemisen tarve. Erityislasten vanhemmat, kuten kai vanhemmat yleenséakin, kokevat paljon
syyllisyyden tunteita ja tukiverkostoa kootessa voisi olla mahdollisuus naiden tunteiden
vahentamiseen. Tutkimuksista nousi esiin vahvasti se, etteivat lapseen kohdistuvat
tukitoimet yksindan riita, vaan tarvitaan my0s vanhempainohjausta ja vanhemmille
suunnattua emotionaalista tukea. Vanhemmat toivoivat saavansa tukea myds itselleen

hyvin moniulotteisesti, jotta osaavat ja jaksavat toimia arjessaan erityislapsensa kanssa.

Mielenkiintoista tutkimuksissa oli se, ettd vaikka ne kuvasivat vanhempien kokemuksia hyvin
eri puolelta maailmaa, olivat kokemukset ajoittain hyvin yhtenevaisia palvelujarjestelmien ja
kulttuurien suuristakin eroista huolimatta. Sinédllaén voisi olettaa, etta pirkanmaalaiset
vanhemmat eivat tee téahan poikkeusta. Tuntematta sen tarkemmin kunkin maan
palvelujarjestelmaa lienee kuitenkin mahdollista olettaa, etta palvelujarjestelmissé on eroja.
Tasta syysta itselleni herasikin ajatus siitd, ettd voisiko naita jollain tavalla yhtenevaisia
kokemuksia selittda sosiaalisen tuen, erilaisten kohtaamisten ja vuorovaikutustilanteiden ja
sosiaalisen tukiverkoston kautta. Sosiaalisen tuen merkitys nousee etenkin

kansainvalisesséa tutkimuksessa vahvasti esiin.

Aiemman kotimaisten tutkimusten lukemisen jalkeen mielikuva palveluista oli melko
negatiivinen. Kokemukset olivat isolta osin huonoja ja palvelujarjestelma nayttaytyi melko
toimimattomana naiden perheiden kertomuksissa. Samat asiat nousivat hieman eri tavoin
esiin myods kansainvalisista tutkimuksista, mutta koska niisséa liikuttin hieman enemman
yleisemmalla tasolla, eivat tulokset maalautuneet yhta negatiivisena. Koko katsauksen lapi
tuli kuitenkin esiin se, ettd monessa kohtaa vanhemmat eivat kokeneet saavansa
oikeanlaisia palveluita riittavasti ja palveluiden seka diagnoosien saaminen oli monesti

haastavaa.
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Tassa pro gradu - tutkielmassa sukelletaan hieman konkreettisemmin siihen, millaisia
palveluita ndmé erityisvanhemmat toivovat ja toisaalta siihen, millaisia palveluita he
nostavat esiin positiivisina, arkea tukevina kokemuksina. On myds mielenkiintoista katsoa,
nayttaytyvatkd pirkanmaalaiset palvelut samoin kuin aiemmassa tutkimuksessa
esiinnousseet kokemukset ja sita kautta miettia, millaisia palveluita Pirkanmaalle kaivataan
ja miten ne ehka olisivat toteutettavissa. Paaasiassa olen kuitenkin kiinnostunut I16ytamaan
jonkinlaisen nékokulman siihen, mik& naitd kokemuksia yhdistaa ja millaiset tekijat ovat

yhtenevia niin aiemmassa tutkimuksessa kuin pirkanmaalaisille toteutetussa kyselyssani.
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5 Tutkimuksen toteutus

Tassa luvussa esittelen taman pro gradu -tutkielman toteutuksen. Ensimmaisessa luvussa
kerron hieman siitd, mista, miten ja miksi tutkimus lahti liikkeelle. Seuraavissa luvuissa
esittelen tutkimuskysymyksen ja kerron hieman ajatuksia sen taustalla. Esittelen myos
aineiston keruun ja analyysin seka pohdin lopuksi tutkielman tekoon liittyvia eettisia

kysymyksia seka tutkielman luotettavuutta.

5.1 Tutkimustehtava

Tama tutkielma lahti liikkeelle niin omasta mielenkiinnosta nepsy-perheiden tilannetta
kohtaan kuin LAPE-hankkeen tarpeestakin. Selvaa oli, etta palveluita tullaan kehittamaan ja
yhtend isona otsikkona tassa tyossa olisi asiakkaiden osallistaminen ja
kokemusasiantuntijuuden hyddyntaminen. Tavoitteena oli saada rakennettua kuva siita,
millaista ndiden perheiden arki on — mika sité tukee ja vastaavasti mika siihen tuo haasteita.
Tavoitteeksi asetettiin sen kirkastaminen, millaisista jo olemassa olevista palveluista
perheet ovat kokeneet hyodtyneensd ja millaisia palveluita he toivoisivat |0ytyvat
tulevaisuuden  palveluvalikosta. Taltda pohjalta tdsmensin  tutkimuskysymykset

seuraavanlaisiksi:

1. Millaisena neuropsykiatrisista haasteista kérsivien lasten ja nuorten

vanhemmat kokevat arjen ja siina selviamisen?

2. Miten neuropsykiatrisista haasteista karsivien lasten ja nuorten vanhemmat
ovat kokeneet palvelujarjestelmén tarjoaman tuen, muun tuen seka sosiaalisen

tuen ja mita he toivovat tulevaisuuden palveluilta?

Naiden tutkimuskysymysten kautta tavoitteena on kirkastaa kuvaa siita, millaisia palveluita

tai tekijoita palvelujarjestelméasta mahdollisesti puuttuu, mitd olemassa olevia palveluita olisi
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hyva vahvistaa ja millaisin muunlaisin keinoin perheiden arkea voitaisiin tukea. Mitéa ovat ne
kompastuskivet, mitka nayttaytyvat negatiivisina ndiden perheiden eldaméssa ja arjessa?
Aiemmassa tutkimuksessa on vahvasti noussut esiin vanhempien kokemus siita, ettéa tukea
ei ole tarjolla kokonaisvaltaisesti ja palvelukentta on hyvin pirstaloitunut. Tavoitteena onkin
saada jasennettya hieman myds sita, miten palvelujarjestelma voisi naihin kokemuksiin
vastata. Sosiaalisen tuen nostin keskioon, silla tulevana sosiaalitydontekijand koen sen
olevan oman ammatillisuuteni ydinta. Palveluverkko on olemassa, mutta aiemman
tutkimuksen mukaan se on koettu hyvin negatiivisena. Monet negatiiviset, ja positiivisetkin
kommentit, tuntuivat monesti kohdentuvan henkiloihin tai erilaisiin vuorovaikutustilanteisiin.
Itselleni herasikin ajatus, onko sosiaalisen tuen muotojen toteutumisella ja kokemuksella
tdssa mahdollisesti jonkinlainen rooli. Varsinaisiin tutkimuskysymyksiin en kuitenkaan
sosiaalista tukea nostanut, se toimii enemmankin aineiston analyysia ja tulosten tulkintaa

ohjaavana teoriana.

5.2 Aineiston keruu ja aineiston kuvaus

Talvella 2017 tein kandidaatin tutkielmani kirjallisuuskatsauksena samasta aiheesta. Siina
kartoitin aiempaa tutkimusta siitd, miten neuropsykiatrisista haasteista karsivien lasten ja
nuorten vanhemmat ovat palvelujarjestelmén kokeneet niin Suomessa kuin maailmallakin.
Kirjallisuuskatsausta tehdessani jain miettimaan, miten palvelujarjestelmd on koettu
Pirkanmaalla ja minkalaisista tukitoimista vanhemmat ovat kokeneet saaneensa apua
arkeensa vaikeassa tilanteessa. Kirjallisuuskatsausta tehdessa itselleni jai kysymykseksi
se, mita olisi se konkretia ja kokonaisvaltaisuus mita aiemmassa tutkimuksessa
voimakkaasti toivottiin. Minulle on tuosta saakka ollut selvaa, etta haluan naihin kysymyksiin
etsid vastauksia pro gradu -tutkielmassani. Niinpa lahdin heti tutkimusseminaarin alussa
miettimaan, mita kautta ja miten lahtisin juuri tata asiaa tutkimaan. Syyskuussa 2017 Lapsi
— ja perhepalveluiden muutosohjelman, LAPE-hankkeen Pirkanmaan osasto eli "Pippuri” oli
esittaytymassa yliopistolla. Hankkeen yhdeksi kehityskohteeksi he kertoivat

perhekeskustoimintamallin siséalla ndma nepsy-perheiden palvelut.

Lahestyin hankkeen henkilostta heti lokakuussa 2017 ja sain kuulla, ettéa perhekeskusmallia

kehittavan tyoryhman alle oli koottu pienempi tyéryhma@, jolla p&&otsikkona oli ndma



28

minuakin kiinnostavat palvelut ja niiden kehittdminen. He olivat jo alkaneet suunnittelemaan
tyotaan niin, ettd nykyisten palveluiden kartoituksen liséksi toteutettaisiin kysely, jolla
toivottiin vastauksia siihen, mistd perheet ovat kokeneet arjessa hyotyneensa ja millaisia
palveluita olisi hyvéa vahvistaa tai tuoda valikkoon lisdd. Sain kutsun mukaan tyéryhmaan ja

kyselyn suunnittelu paasi nopeasti alkuun.

Lomakkeen suunnittelun lahtékohdiksi mietimme positiivisuuden. Naita palveluita leimaa
usein tietynlainen negatiivisuus ja esimerkiksi Erja Sandbergin vaitoskirjassa (2016) nousi
vahvasti esiin se, mika palveluissa ei toimi. Mietimmekin, ettéd haluamme lahtea liikkeelle
siitd, mika toimii. Toiveenamme oli kerata hyvia kokemuksia ja kaytanttja sekéa mahdollisesti
paasta levittamaan naita muihinkin kuntiin ja vahvistamaan jo olemassa olevaa hyvaa.
Halusimme rakentaa kyselyn my6s niin, etta se antaisi vanhemmille mahdollisuuden kertoa
omin samoin siitd, millaisia palveluita he toivoisivat ja mitka asiat he ovat kokeneet hyviksi
ja mitka tai millaiset tuen muodot nayttaytyvat toimivina, voimavarojana tukevana tekijana.
Itselleni oli tarkeada, ettd vanhempien aani paasisi kuuluviin ja olisi kaiken lahtékohtana.
Niinpa paadyimme siihen, ettd kysymykset ovat avoimia ja emme valmiiksi luettele erilaisia
palveluita, joista haluamme kuulla kokemuksia. N&in toivoimme saavamme esiin ne asiat,
mitka olivat koettu hyviksi ja toimiviksi. Kysely paéatettiin suunnata pirkanmaalaisille
vanhemmille. Pohdimme pitkddn omia kysymyksia myos lapsille ja nuorille, mutta
paadyimme rajaamaan ne kuitenkin pois tdssad kohtaa. Myods ammattilaisnakdkulmaa
mietimme, mutta tulimme siihen tulokseen tyéryhman kanssa, etta tama kysely keskittyy nyt

vain vanhempien tai muiden laheisten kasvattajien kokemuksiin ja toiveisiin.

Lomaketta lahdin muotoilemaan heti ja ensimmaista versiota testattiinkin nopeasti
Tampereen seudun autismiyhdistys TSAU ry:n hallituksella. Vein lomakkeen myos
kommentoitavaksi tutkielmaseminaariin. Naiden jalkeen lomake tehtiin sdhkéiseen muotoon

Pirkanmaan LAPE-hankkeen hankesihteeri Henna Vanhatalon toimesta.

Aineiston keruun toteutin kahdessa osassa. Paaaineistona toimii yhdessa Pirkanmaan
LAPE-hankkeen kanssa toteutettu internetkysely (Liite 1). Kyselyn levitys tapahtui
padasiassa Facebookin suljetuilla vertaistukiryhmissa. Vertaisryhmia oli yhteensa 5
kappaletta ja ne ovat suunnattu nepsy-lasten vanhempien vertaistuellisille keskusteluille.
Mukana olleet ryhmat ovat nimeltaan Aspergerlasten vanhemmat, Pro nepsy lapset ja
nuoret, ADHD-lasten vanhemmat, nepsylasten vanhemmat sekd TSAUN (Tampereen

seudun autismiyhdistys ry) perheet. Kyselylomakkeeseen paadyin sen nopeuden vuoksi.



29

Myds mahdollisuus tavoittaa iso joukko kohderyhmaa houkutteli niin lomakemuodon kuin

sosiaalisen mediankin hyddyntamiseen.

Kyselyyn tulleista vastauksista tahan pro gradu -tutkielmaan valikoitui 41 eri vastaajaa.
Nama vastaukset tulivat vuoden 2017 loppuun mennessa ja tassa kohtaa katsoin, etta
aineistoa on  koottuna  riittavasti. Lomake loytyy verkosta  osoitteesta

https://lapepirkanmaa.fi/kysely-neuropsykiatrisia-erityisvaikeuksia-omaavien-lasten-ja-

nuorten-perheille/ (linkitetty 17.11.2017). Jakaessani lomaketta vertaisfoorumeille, liitin

mukaan vield alustuksen, jossa alleviivasin arjen néakokulmaa. Olen itse jasen naissa
vertaisfoorumeissa, joten en halunnut tehda saatteesta liian virallista. LAPE-hankkeen

sivuilta 10ytyi virallisempi alustus ennen kyselyyn paasemista.

"HOX PIRKANMAA! Pirkanmaan LAPE-hankkeen tavoitteena on muun tyon lisdksi kartoittaa ja kehittda toimi-
via palveluita nepsylasten perheille. Uunituore kysely haluaakin nyt kartoittaa teidan ajatuksianne - millaisia
olisivat toimivat palvelut tulevaisuuden suomessa? Entd mika on ollut hyvaa ja mista juuri teidan perheenne
on saanut arkeenne apua seka tukea? Sana on nyt vapaa ja toivommekin pitkid kirjoituksia arjestanne ja ko-
kemuksistanne palvelujarjestelmaviidakossa. Itse olen mukana tydstaméassa vastauksistanne sosiaalitydn pro
gradu-tutkielmaa Tampereen yliopistossa. Olen siis myds henkilokohtaisesti aarimmaisen kiitollinen vastauk-
sistanne, mutta tdssa on nyt mahdollisuus saada hyvaa aikaan Pirkanmaalla. Kyselyssa on taustatietojen li-
saksi kahdeksan avointa kysymystéa, se siis vie hetken aikaa. Toivottavasti loydat pienen hetken arjen keskella
<3”

Kyselylomakkeessa on siis lyhyiden taustatietojen liséksi kahdeksan avointa, nykyista
palvelujarjestelmad, tuen saamisen kokemusta sek& tulevaisuuden toiveita koskevaa

kysymysta. Kyselyn lopussa on taysin avoin, "sana on vapaa” osuus.

Palvelujarjestelmaa koskevissa kysymyksissa kysytaan tuen saamisesta
varhaiskasvatuksesta, koulusta, neuvolasta, kouluterveydenhuollosta. Lisaksi tiedonsaantia
ja erityisen tason palveluihin ohjautumisesta on omat kysymyksensa. Kyselyssa vanhempia
pyydetaan pohtimaan myo6s sitd, millaisina he toivoisivat palveluiden nayttaytyvan
tulevaisuudessa, jotta ne olisivat toimivia ja helposti saavutettavia. Mukana lomakkeen
teossa olivat projektikoordinaattori Maria Antikainen (Valkeakoski,
perhekeskustoimintamalli), projektikoordinaattori Sari Miettinen (PSHP, erityis- ja vaativan
tason palvelut), Nanna Miettunen (Pikassos, erityis- ja vaativan tason palvelut) seka
kokemusasiantuntijat. Laajempi tyoryhma kokoontui aiheen ymparille nelja kertaa talven
2017-2018 aikana.


https://lapepirkanmaa.fi/kysely-neuropsykiatrisia-erityisvaikeuksia-omaavien-lasten-ja-nuorten-perheille/
https://lapepirkanmaa.fi/kysely-neuropsykiatrisia-erityisvaikeuksia-omaavien-lasten-ja-nuorten-perheille/
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Kyselyyn tulleet vastaukset ovat hyvin erilaisia. Toiset vastaajat olivat kirjoittaneet hyvinkin
pitkasti ja laajasti, toiset taas vastasivat muutamalla sanalla. Sivumaarallisesti vastauksista
koostuu tekstid 36 sivun verran, rivinvalind 1,5 ja kirjasinkokona 12. Viimeiseen avoimeen
"sana on vapaa”’ kohtaan 41 vastaajasta vastasi 40. Moni kirjoitti hyvin pitkastikin ja
vastauksista huomasi sen, etta niin ajatuksia kuin toiveitakin aiheeseen liittyen on paljon ja

ne halutaan saada kuuluviin.

Kyselyn kautta tulleiden vastausten lukemisen jalkeen halusin vield hieman syventaéa naiden
perheiden arkeen liittyvaa tematiikkaa ja tdman toteutin kirjoituspyynnollda, jonka osoitin
vertaispalstalla kahdelle jo aiemmin kiinnostuksensa osallistumiseen ilmaisseelle
vanhemmalle (Liite 2). Nama kirjoitelmat sain tammikuun 2018 aikana. Kirjoituspyynndssa
korostin sita, ettd kiinnostukseni on arjessa, mutta vastaajat voivat kirjoittaa siitd niin kuin
itse haluavat. Kirjoitusty6td helpottaakseni laitoin kuitenkin pyynt6én muutamia
apukysymyksia. Apukysymyksissa pyysin vanhempia muistelemaan arkea silloin, kun huoli
lapsen asioista herasi. Toisena ohjaavana apukysymyksena pyysin heita kertomaan taman
hetkisesta arjestaan ja lopuksi kysyin heiltd viela tulevaisuudesta, millaisena he

tulevaisuuden arjen nyt nakevat. Kirjoitelmat ovat kumpikin pituudeltaan 3 sivua.

5.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Analyysimenetelmana kaytin sisallonanalyysia. Sisallonanalyysin keinoin voidaan luoda
aineistosta kuvaus ja analyysi objektiivisesti seka systemaattisesti. Tutkittavasta ilmitsta
pyritdan luomaan siséllonanalyysin avulla tiivistetyssa ja yleisessd muodossa oleva kuvaus.
Menetelman keinoin aineisto saadaan jarjestettya niin, etta johtopaatdksia on mahdollista
tehda. Vaarana kuitenkin on, ettéd mikali johtopaatoksiin ei jatketa huolellisesti, jaa tutkimus
jollain tapaa keskeneraisen oloiseksi. Olennaista siis on, ettd analyysin jalkeen ei vain
kuvata tuloksia, vaan tehdaan niistd myos perusteltuja johtopaatoksia. (Tuomi & Sarajarvi.
2002, 105-106.)

Kyselyn tarkemmaksi metodiksi valitsin teoriaohjaavan sisélldnanalyysin, silla halusin ottaa
analyysiin mukaan sosiaalisen tuen maaritelman. Tuomen ja Sarajarven (2002) mukaan
teoriaohjaava analyysi pitaa sisallaan teoreettisia kytkentdja ja teorian tehtadvana on toimia

analyysissa etenemisen apukeinona. Analyysiyksikét poimitaan aineistosta, mutta teoria
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ohjaa ja auttaa analyysia. Analyysista voidaan I6ytaa ja tunnistaa teorian vaikutus, mutta

kyse ei ole kuitenkaan teorian testaamisesta. (Tuomi &Sarajarvi 2002, 98.)

Aineiston analyysivaiheessa l|ahdetaan siis liikkeelle hyvinkin aineistolahtoisesti.
Pidemmalle paastdessd mukaan kuitenkin tuodaan ohjaava teoria, tdssa tapauksessa
sosiaalisen tuen kéasite, ja vastaajien kokemuksia tarkastellaan teorian tuoman jaottelun
mukaan. Omassa tyossani kaytin Hinson Langford ja kumppaneiden (1997) tekemaa
maaritelmaa, jossa he jakavat sosiaalisen tuen neljdan eri osaan. Teoriasidonnaisessa
analyysissa on usein kyse abduktiivisesta paattelystd. Prosessissa vaihtelevat
aineistolahtoisyys ja ohjaava teoria. Naita pyritdan yhdistelemaan monin keinoin, valilla jopa

pakottaen, mutta myos luovasti ajatellen. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 99.)

Aluksi kavin kyselyaineiston lapi huolellisesti. Aineiston tultua tutuksi, aloin poimimaan
aineistosta toistuvia teemoja tai yksittdisia sanoja. Loin ylaluokat emotionaalinen tuki,
aineellinen tuki, tiedollinen tuki seka arviointituki Hinson Langfordin ja kumppaneiden (1997)
neliosaisen jaottelun mukaan ja tdman jalkeen koodasin ne, jotta niiden poimiminen
aineistosta oli helppoa. Nostin paperiseen muotoon tulostetusta aineistosta esiin siella
esiintyvia kokemuksia sen mukaan, minka ylaluokan alle ne tulkintani mukaan sopivat. Pyrin
etsimaan toistuvia sanoja ylaluokkien mukaan. Samalla tulivat helposti nakyvéaksi myds ne

sanat ja teemat, jotka sopivat useammankin luokan alle.

Aineiston kavin lapi kahdella erilaisella lahestymistavalla. Ensimmaisesséa tavassa kavin
aineiston lapi niin, ettd vastaukset oli ryhmitelty kyselylomakkeen mukaan. Toisessa
lahestymistavassa ryhmittelin vastaukset niin, etta kunkin vastaajan kaikki vastaukset olivat
koottuna kokonaisuudeksi ja kokonaisvaltaisemman kuvan saaminen kunkin vastaajan

kokemuksesta oli mahdollinen. Molemmissa tavoissa kaytin seuraavia koodisanoja;

Emotionaalisen tuen alle laitoin sanat ymmartaminen, kuunteleminen, vertaistuki, tuki,
valittaminen, jaksaminen, apu ja etsin sitten vastauksista kommentteja, joissa ndma sanat
toistuvat. Aineellisen tuen alle laitoin sanat, jotka kuvasivat jotakin palvelua, la&kitysta,
tutkimusta tai taloudellista tukea. Tallaisia sanoja oli puheterapia, toimintaterapia,
kotipalvelu, vammaistuki, omaishoidontuki. Tiedolliseen tukeen kuuluviksi luokittelin
vastauksia, joissa esiintyivat sanat konkretia, informaatio, tietoa, neuvo, ohjaus, apu.
Arviointituki on kaikista haastavin ja siind olikin ehkd eniten p&allekkaisyyksia. Tahan

luokkaan valikoin sanat kuten kannustus, neuvominen, neuvot, palaute, arvostus, asenne.
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Liséaksi kavin aineistoa lapi useaan otteeseen niin, ettd katsoin vastauksia yhden
tukimuodon ”lapi”. Osa vastauksista ei tuntunut sopivan minkaan luokan alle ja osa olisi
sopinut useammankin luokan alle. Toisaalta kokonaisvaltaisessa tuessa tadma onkin

varmasti tavoitetila, joten joitain vastauksia ryhmittelin useammankin luokan alle.

Arkikirjoitelmat analysoin kayttden loyhasti aineistolahtoista sisallonanalyysia. Tavoitteena
ei ollut varsinaisesti analysoida niité kovin syvéllisesti, vaan saada kuva siitd, millaisena arki
vanhempien nakokulmasta nayttaytyy. Analyysia tehdessani pidin kuitenkin mukana myos
sosiaalisen tuen maaritelman, joten voisi ajatella, ettd jonkin verran lahestyin naita

kirjoitelmia myds teoriaohjaavan sisallénanalyysin keinoin.

Etsin teksteistd sellaisia kuvauksia, joissa mainittiin jossain muodossa sana ”arki’ tai
"kokemus”. Taman jalkeen pyrin pelkistamaan nama kirjoitelman osat niin, etta sain koottua
ne erillisiksi lauseiksi. Tata tein kuitenkin melko valjasti, silld pidin kirjoitelmien
paaasiallisena tavoitteena maalata kuvaa siita, millaista arki naissa perheissa on ja on ollut.
Kirjoitelmat kuvasivatkin mielestani hyvin monipuolisesti ndiden perheiden arkea. Paadyin
selkiyttamaan aineiston analyysia niin, ettd kirjoitelmista tulleita vastauksia kaytin
ainoastaan tulosluvussa 6.2, Arjen kuvaus. En siis poiminut naista Kirjoitelmista enaa
kokemuksia analyysiin, jossa kavin lapin kyselyn tuottamat vastaukset. Samoin en
myo6skaan nosta kyselyssa tulleesta aineistosta asioita arjen kuvausta kasittelevaan lukuun.
Aineistot kerattiin eri tavoin ja selkeyden vuoksi ajattelen, ettd ne paasevat parhaiten esiin,

kun niiden analyysi ja esittely on erotettu toisistaan.

5.4 Tutkimuksen eettinen tarkastelu ja luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen kentélla yksiselitteisten mittarien erittely on jossain maarin
haastavaa. Ei ole olemassa mitaan yksityiskohtaisia ohjeita siité, miten luotettavuutta tulee
arvioida. Tutkimusta arvioidaan kokonaisuutena ja sen sisainen johdonmukaisuus painottuu
luotettavuutta katsottaessa. Myo6s osa-alueiden suhde toisiinsa on merkityksellisessa

asemassa luotettavuutta arvioitaessa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 134 — 135.)

Oleellisiksi tekijoiksi luotettavuutta arvioidessa nousevat tutkimuksen kohde ja tarkoitus,
tutkijan omat sitoumukset, aineistonkeruu, tiedonantajat, tutkijan seka tiedonantajien suhde,

tutkimuksen kesto, aineiston analyysi ja tutkimuksen raportointi. Naiden teemojen
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l&apinakyvyys ja perustelu nousevat merkittavdan asemaan luotettavuutta tarkasteltaessa.
Luotettavuutta katsottaessa oleellista on myds se, ettd tutkija kertoo Ilukijoilleen
mahdollisimman tarkasti ja yksityiskohtaisesti sen, miten tutkimus on kokonaisuudessaan
tehty. Jotta tama olisi mahdollista, yllaolevan listauksen kohtiin on tarkeaa |oytaa vastaus
tutkimusraportista. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 135 — 139.)

Aiheen henkilokohtaisuus oli asia, mik& oli itsellani vahvasti mielessa koko prosessin ajan.
Jos kuulun itsekin kohderyhm&é&n, miten varmistan sen, ettd omat ennakkoajatukseni ja
omat kokemukseni eivat varita sita, mita ja miten nostan aineistosta esiin. Tuomi ja Sarajarvi
(2002) puhuvat kirjassaan puolueettomuudesta. Puolueettomuus on sinéllaén hyva erottaa
varsinaisesta luotettavuudesta ja siind on kyse siitd, kuinka paljon tutkija antaa oman
kokemuksensa ja taustansa vaikuttaa siihen, miten han kuulee ja havainnoi tutkittavaa
iimiota. Laadullisessa tutkimuksessa myonnetaankin se, ettd tutkijan oman taustan ja
kokemuksen sivuuttaminen on mahdotonta, mutta sen mahdolliset vaikutukset on pidettava

mielessa ja niiden suhteen on oltava avoin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 133.)

Itse pyrin varmistamaan puolueettomuuden koko matkan ajan. Toisaalta voidaan ajatella,
ettd kaytin omaa vertaisuuttani kuitenkin myds hyvaksi aineistoa keratessa. Kyselya levitin
paaasiassa suljetuilla vertaisfoorumeilla, joissa on loydettavissa myos se tieto, etta kuulun
itsekin kohderyhmé&an. Naille suljetuille foorumeille ei mydskaan paase mukaan ilman, etta
kuuluu kohderyhmaan. Vastaajat ovat siis voineet helposti paatella minun olevan vertainen.
Taman tiedostin ja ajattelin sen mahdollisesti toimivan my®s vahvuutena ja kannustimena

sille, ettd useampi henkild haluaa kyselyyn vastata.

Vastauksia lukiessa ja analyysia tehdessa pyrin kiinnittdmaan erityistéa huomiota siihen, etta
tuon esiin sen, mitd vastauksissa todella sanotaan. Keskityin siihen, ettd en lahde
tulkitsemaan vastauksista mitdéan sellaista, mité siella ei ole. Varoin siis tietoisesti viemasta
paattelyad eteenpdin, jos en ollut aivan varma, mika paattelyani johdatteli. Tama saattaa
tutkimuksessa nayttaytya jopa hieman varovaisina johtopéatdksina, mutta pidin kuitenkin
puolueettomuuden varmistamista sen arvoisena. Toisaalta kuitenkin keskityin paljon myds
siihen, etta tuon kaiken oleellisen ja sanotun esiin. Tassa koin oman kokemuksen olevan
vahvuus, silla termien, lyhenteiden ja ajoittain myos “rivien valin” lukeminen seka

ymmartaminen oli henkil6kohtaisen kokemuksen ansiosta helppoa ja sujuvaa.
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6 Tulokset

Tassa luvussa esittelen tutkimuksen tulokset. Ensin kerron lyhyesti vastaajien
taustatiedoista ja sen jalkeen varsinaiset tulokset. Kasittelen ensin kirjoituspyynnoén kautta
tulleet vastaukset luvussa 6.2, jonka nimesin arjen kuvaukseksi. Tahan paadyin siksi, etta
toivon lukijan saavan alkuun mahdollisimman kattavan kuvan siita, millaisena nepsy-
perheiden arki voi heidan omasta nakokulmastaan maalautua. Kyselyn kautta saadun,
paadaineiston tulokset esittelen taman jalkeen. Molemmat tutkimuskysymykset kulkevat
mukana lapi tuloslukujen, mutta arjen kuvausta kéasitteleva luku vastaa laajemmin
kysymykseeni siitd, millaisena vanhemmat arjen ja siind selviamisen kokevat.
Kyselylomakkeella saadussa aineistossa viitataan paljon kuitenkin myos kokemukseen
arjesta, joten teema kulkee mukana lapi koko tulosluvun. Palvelujarjestelman tarjoamaan
tukeen liittyvaan tutkimuskysymykseen vastaukset kasittelen luvussa 6.3 ja toiveita

tulevaisuuden palvelujarjestelmalle kasitelladn vahvimmin luvussa 6.4.

Kyselytulosten kasittelyssd kaytdn sosiaalisen tuen maaritelmaan Hinson Langfordin,
Bowsherin, Maloneyn ja Lillisn (1997, 96—-97) luomaa luokitusta, jossa sosiaalinen tuki on

jaettu neljaéan eri osa-alueeseen, jotka ovat;

1. emotionaalinen (kuten empatia, valittaminen, rakkaus, luottamus)
2. aineellinen (kuten taloudellinen apu, erilaiset palvelut)
3. tiedollinen (kuten tiedonanto ongelmanratkaisuun, tieto yleensa, koulutus)

4. arviointituki (kuten palaute tuettavan toiminnasta, neuvot, kannustus)

Tahan jaotteluun paadyin siksi, ettd aiemman tutkimuksen perusteella jain miettimaan
muiden ihmisten, paaasiassa ammattilaisten, seké& erilaisten vuorovaikutustilanteiden
vaikutusta siihen, miten ndma perheet kokevat yleensékin tukea ja apua saavansa. Niin
kansainvalisessa kuin kotimaisessakin tutkimuksessa tulokset olivat hyvin saman suuntaisia
huolimatta siita, etta palvelujarjestelmét ovat hyvin erilaisia. Olikin helppo kysya, voisiko
kokemuksia jollain tapaa edes osittain selittaa silla, miten sosiaalisen tuen eri muodot

aineistosta loytyvat.
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Itselleni oli myds tarkeaa saada vanhempien aani kuuluviin. Tasta syysta paadyin siihen,
ettd nostan melko paljon suoria lainauksia esiin aineistosta. Ajattelen myods, etta se

elavoittaa tekstia ja tuo todellisen sanoman vahvemmin esiin.

6.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselytutkimuksesta poimin mukaan 41 vastaajaa. Tama joukko valikoitui taysin
vastausjarjestyksen mukaan ja naiden vastausten tultua koin, ettd kyselyn osalta aineistoa
oli riittdvasti. Taman jalkeen tulleissa vastauksissa aineisto alkoi melko paljon jo toistamaan
itsedén ja tahan mennessa tulleista vastauksista koin saavani jo riittavasti aineistoa

vastaamaan tutkimuskysymyksiini.

Vastaajissa oli 3 is&é ja 38 aitia, joista yksi ilmoitti olevansa sijaiséiti ja yksi uusioperheen
aiti. Vastaajista suurin ryhma, 16 vastaajaa ilmoitti nykyiseksi kotikunnakseen Tampereen.
Toiseksi eniten vastaajia oli Lempaalasta, sielta [6ytyi 5 vastaajaa. Kangasalalaisia vastaajia
oli 4. Ylojarvelta, Nokialta ja Vesilahdelta oli kustakin 3 vastaajaa, Palkaneelta 2 vastaajaa.

Valkeakoskelta, Ikaalisista, Sastamalasta, Pirkkalasta ja Ruovedelta kustakin 1 vastaaja.

17 vastaajaa ilmoitti, etta perheeseen kuului useampi neuropsykiatrisista haasteita karsiva

jasen.

Kirjoituspyyntt6n vastasi 2 aitia, toisen kotikuntana Tampere ja toisen Kangasala.
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6.2 Arjen kuvaus

"Arki on hyvaa, kun lapsi on tasapainossa itsensé ja tunteidensa kanssa. Han on valoisa
ja positiivinen. Arki on raskasta, kun se ei toimi. Esimerkiksi lapsi raivoaa, syyttaa muita

teoistaan, valehtelee eiké anna periksi vaan pakenee vastuutaan ja velvollisuuksiaan.”

Neuropsykiatrisista hairidista tiedetdan koko ajan enemman ja enemman, mutta koska ne
ovat monella tapaa kaytbkseen vaikuttavia hairi6itd, ovat ilmenemismuodot hyvin
monenlaisia. Kyselytutkimuksessa nousi vahvasti esiin kuvaus siita, kuinka vanhemmat
kokevat arjen raskaana ja erityislapsen kaytoksen vaikuttavan negatiivissavytteisesti koko
perheen toimintaan. Nain ollen paadyin siihen, ettd olisi hyva saada jonkinlainen kuvaus
siitd, millaista naiden perheiden arki voi olla eri vaiheissa. Millaista arki on, kun haasteet
alkavat nakymaan vahvemmin, millaista arki on tanaan ja millaisia ajatuksia nailla perheilla
itsellaan on tulevaisuuden arjen suhteen. Téhan kysymykseen hain vastausta kahden

kirjoitelman avulla.

Arjen kokemus kuvautuu molemmissa kirjoitelmissa huolen heraamisen aikaan melko
sekavana. Toinen Kkirjoittaja kuvaa, kuinka huoli herasi kolmannella luokalla arjessa
nakyvien hahmottamisen, tarkkaavaisuuden ja syy-seuraussuhteiden pulmina seka
valehteluna. Kirjoittaja kertoo, etta tutkimukset kaynnistyivat vasta viidennella luokalla ja
silloinkaan ne eivat viela johtaneet mihinkaan todellisiin tukitoimiin. Arki oli kirjoittajan
kertoman mukaan hyvin kuormittavaa. Vuosia on siis todennadkoisesti kulunut hyvin

kuormittavassa tilanteessa.

Toinen Kirjoittaja kuvaa jo vauvavuonna arjen olleen raskasta. Lapsi ei nukkunut ja oli
paaosin hyvin tyytymaton ja itkuinen. Kirjoittajalla oli ollut hyvin vahvana tunne siitg, etta han

ei selvia arjesta, ei yksinkertaisesti jaksa arkea lapsen kanssa.

*Jotain kertoo sekin, ettd halusin ehdottomasti lapselle tdysipéivdisen hoitopaikan
pikkusiskon syntyessé, vaikka ik&& hanella oli vain kaksi vuotta. Muistan sen tunteen,

ettd en vain pérjéé arjessani, en jaksa. Mikaén ei toiminut tai mennyt sujuvasti.”



37

Kirjoittaja kuvaa my6s vahvoja, raastaviakin syyllisyydentunteita. Han kertoo kokeneensa,
ettd lapsen pulmat saattaisivat johtua vanhempien toiminnasta ja siitd, ettéa he ovat tehneet
kaiken vaarin. Kirjoittaja myo6s pohtii, etta olisiko héanella mahdollisesti ollut synnytyksen
jalkeinen masennus, jonka vuoksi lapsi olisi ollut niin vaikea. Toisaalta han my6s kuvaa,
kuinka syyllisyys oli se, mika ajoi hédnet hakemaan apua ja vastauksia. Han kertoo tiedon

tuoneen helpotusta ja helpottaneen syyllisyytta.

"Ja toisaalta lukemalla sai paljon vinkkeja siihen, miten mikéakin tilanne voisi ratketa ja
mista tietyt tilanteet voisivat johtua. Huomasin, etta vaikka kyse on isoistakin haasteista,
on niiden taustalla usein loppujen lopuksi hyvin yksinkertainen mekanismi. Tama

ymmaérrys on auttanut arjessa paljon!”

Tama kuvaa tulkintani mukaan hyvin jo varhaisen tiedollisen tuen tarvetta ja sen merkitysta
vanhempien ja koko perheen vointiin. Kirjoittaja kuvaa, kuinka lapsen kanssa oli hyviakin

aikoja ja asioita, mutta arjen ylla leijui koko ajan musta pilvi.

"Parhaiten mieleen on jaényt arjen raskaus ja sellainen epé&toivo, &érirajoilla
roikkuminen. Ja sellainen arvaamattomuus. Ja turhautuminen, voimaton ja avuton olo.
En tiennyt mista oli kyse tai mita pitaisi tehda. Se negatiivisuus ja uhmakkuus ovat meilla
olleet ne, miksi lahdettin hakemaan apua. Sellaisen lapsen kanssa asuminen on
aarettoman rankkaa. Kun mistdan ei innostu, mikaan ei tartu ja raivo voi syntya mista

vaan.”

Kuvauksesta nadkyy mielestani selvasti tarve niin tiedolliselle, aineelliselle kuin
emotionaalisellekin tuelle. Toisaalta kirjoittaja kuvaa, ettei tiennyt mita tehda tai mista oli
kyse, joten arviointituellakin varmasti olisi paikkansa kannustajana ja myonteisen palautteen
antajana. Liséksi kirjoittaja kuvaa, kuinka rutiininomaisen, taydellisen strukturoidun arjen
keskella asiat pysyvat jokseenkin hallinnassa. Han kuvaa arjen olevan "taysin erilaista” kuin

tavallisten lasten perheissa. Tunteet nayttaytyvat jollain tapaa niin kokonaisvaltaisen
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negatiivisina, etta hyvin kattavan ja kokonaisvaltaisen sosiaalisenkin tuen tarve on
mielestani ilmeinen. Kirjoittaja kertoo, etté lopulta asiat lahtivat eteenpain kolmannen luokan
aikana, kun koulukin lopulta alkoi ndkemaan haasteita. Vauvavuoden ja kolmannen
koululuokan valiin mahtuu monta vuotta, mutta taman jalkeen asiat olivat kirjoittajan mukaan
edenneet nopeasti ja diagnoosikin varmistui. Perheneuvola otti tilanteesta kopin, kuntoutus

ja laakitys saatiin kuntoon, jonka seurauksena kirjoittaja kertookin tilanteen rauhoittuneen

erittain hyvin.

"Sen on tdssé matkan varrella oppinut, ettd tdméa menee aalloissa. Nyt meilléd on hyvé
kausi. Meilla on ladkkeet ja kuntoutukset pyorivat. Meilla on hyva taustatuki
perheneuvolasta ja koulukin sujuu. Lapsi on jo aika iso, joten ehka ne isommat sarméat
ovat jo vahan hioutuneet? Mutta innostua en uskalla, pelkdan sitéa hetke&, kun taas
sukelletaan. Tiedan, etté voin soittaa perheneuvolaan, jos paha hetki tulee. Se helpottaa
tosi paljon. Mutta asiakkuus sinne paattyy idn vuoksi pian, se hirvittdd. Kuka on
taustatukena sitten? Jos oikein paha kausi tulee, se vetdd koko perheen mukanaan
alas. Se on ihan aarettoman pelottavaa ja siksi on tarkeaa, etta meilla on joku ihminen

tai tiimi jolle soittaa ja joka ofttaa heti kopin.”

Molemmissa kirjoituksissa arkea sévyttaa voimakkaasti myos huoli. Molemmilla kirjoittajilla
lapset ovat nyt jo isompia, joten teksteissa valittyy melko voimakkaana huoli siitd, mita
tulevaisuus lapsille itselleen on tuomassa. Toinen kirjoittaja viela huolehtii myés perheen
saamasta tuesta, mutta kummankin katse suuntaa selvasti jo eteenp&in siirtyen omien

tukitoimien mietinnasta lapsen arkiselviytymiseen liittyviin huoliin.

"Lapsi ei ymmérré lainkaan mikédén on oikein ja mikd on vaérin sekd mitad seurauksia
asioilla on. Aitina minulla on pelko, ettad han ajautuu vaarille urille, eika ymmarra
lainkaan osuuttaan asiaan. Tulevaisuuden huolet liittyvat paljon aikuisuuden
vastuuseen seka velvoitteisiin. Lapsi ei hahmota tata lainkaan. Katson, ettd hén
tarvitsee vield esim. jalkihuollon palveluita, jotka ohjaavat hanta oikeaan suuntaan.

Vertaistuki voisi auttaa myds nain my6haisemmassa vaiheessa meitéd molempia.”
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Arjen kokemus ja huolet muuttavat selkeasti ja odotetustikin muotoaan lapsen kasvaessa.
Tukitoimien toive siirtyy melko luonnollisestikin voimakkaammin suoraan lasta tukevien
toimien suuntaan. Kirjoituksista |0ytyykin eraanlainen huoleen ja arkeen liittyvan
kuormituksen kehityskaari. Haasteiden ilmenemisen alkuvaiheessa arkea savyttaa raskaus
ja toisaalta myos naiden Kkirjoitelmien mukaan taistelu sekda monenlaiset kysymykset.
Tukitoimien saaminen ja vastausten I6ytdminen vie aikaa, jopa vuosia. Arjessa on lasna
epatietoisuus ja syyllisyys, myos tietylla tapaa tydlays nakyy voimakkaasti. Lapsen haasteet
vaikuttavat hyvin kokonaisvaltaisesti perheen arkeen.

Kirjoituksista voisi tehda paatelman, ettd tukitoimien kaynnistymisen ja haasteiden
tunnistamisen seka tunnustamisen myo6téa arki saattaa jonkin verran tasaantua. Ehka tama
kertoo sopeutumisesta ja siita, ettd arki kulkee eteenpain myods haasteiden kanssa. Etenkin
toisessa kirjoitelmassa tama tulee hyvin voimakkaasti esiin ja luottamus

palvelujarjestelmaankin on olemassa.

Lapsen kasvaessa huoli ja toiveet arjen tukitoimille muuttavat muotoaan. Ne liittyvat
enemman lapsen omaan elamaan ja siind parjaamiseen. Kantavatko siivet? Muistaako
yhteiskunta ottaa kopin, jos omat siivet eivat kanna ja vanhemmat eivat ole enda lapsen
arjessa niin tiiviisti taysi-ikdisyyden myotd lasna? Toinen kirjoittaja nostaakin esiin
kehitysajatuksen siita, ettd naita lapsia ja nuoria pitaisi voimakkaammin valmentaa ja

kasvattaa kohti aikuisuuden arkea.

"Kehittdmiskohteena olisi se, ettd nepsy-nuoria, aikuistuvia henkildita tuettaisiin riittavan
varhaisessa vaiheessa aikuisuuteen ja heidan tayttdessadan 18 vuotta, tulisi tukitoimia

Jatkaa jossakin muodossa.”

Erityislapseen liittyvan huolen lisaksi toinen kirjoittajista nostaa esiin sisarukseen liittyvat
ajatukset. Koska arki on ollut erityisyyden varittamaa, miettii han sisaruksen vointia seka
kasvua ja kehitysta. Kirjoittaja pohtii, miten sisarus on kokenut sen, ettd voimavaroja ei ole
aina riittdnyt h&nen huomioimiseen ja arjen rutiinit seka struktuuri on rakennettu

erityislapsen tarpeista.
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"Vélilld mietin, onko meilla liian vdhén iloa. Ja kuinka isosti tosiaan yksi lapsi voi ohjata
koko perheen toimintaa ja tunnelmaa. Sisarus olisi varmasti saanut enemman, jos
isosisarus ei kuluttaisi voimavaroja niin paljon. Aika karultahan se kuulostaa, mutta niin

seon.”

Arkea kuvaavia kirjoituksia lukiessa positiivisten kuvausten I6ytaminen on vaikeaa.
Positiivisina asioina kirjoittavat kuitenkin nostavat esiin ihmissuhteet; niin matkan varrelle
osuneet yksittaiset ammattilaiset kuin oman lahipiirinkin ihmiset. Kumpikin kirjoittaja kertoo,
ettd omaan l&ahipiiriin on my6s osunut ammattilaisia, jotka ovat olleet tukena ja apuna
matkan varrella. Kumpikin kirjoittaja kuvaa myds oman, positiivisen asenteen merkitysta ja
sita, etta asioista on voinut puhua avoimesti. Omasta jaksamisesta on kirjoittajien mukaan
aarimmaisen tarkeaa pitdd hyvaa huolta. Ulkoilu, liikunta ja matkustelu ystavyyssuhteiden

lisaksi nousivat kirjoitelmissa esiin.

6.3 Kokemukset nykyisesta palveluverkosta ja sosiaalinen tuki

Nykyinen palvelujarjestelma kuvautui aineistossa melko negatiivisena ja toimimattomana.
Palveluita on tarjolla, mutta aineisto antaa sen kuvan, ettd ne eivat kuitenkaan vastaa
tarpeeseen. Vahvasti tdssékin aineistossa néakyy sattumanvaraisuus — jos kohdalle osui
oikeanlainen osaaja, koettiin tuen olevan hyvaa. Pirstaleisuus nousi esiin kautta koko
aineiston. Aineistosta l6ytyy vahvaa kritiikkia ja monella vastaajalla oli vahva nakemys siita,
mita ja millaista tukea tulisi olla tarjolla. Aineistoa tarkasteltaessa vastaajakohtaisesti siita
kuitenkin nékyy myds se, ettd hyviakin kokemuksia on olemassa ja toimiessaan
tukijarjestelma voi olla myds onnistunut, positivinen kokemus. Palveluista 16ytyy hyvin
erilaisia kommentteja — toinen kertoo perheneuvolatydskentelyn olleen antoisaa ja toisen
kokemus perheneuvolasta on taydellisen negatiivinen. Se mika toimii toisella ei toimi
toisella, mutta peruspalveluiden voisi ajatella olevan kaikille tasalaatuista ja samanlaisten
palveluiden olettaisi olevan tarjolla kaikille. Jostain syystda aineiston mukaan nain ei
kuitenkaan ole ja itselleni jaakin ajatus siitd, onko voimakkaiden erojen taustalla
kohtaamistilanteet, kuulluksi tulemisen tunne tai joku muu, vuorovaikutukseen liittyva tekija.

Kaikki vastaajat olivat Pirkanmaalta, mutta jonkin verran kyse voi toki olla alueellisistakin
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eroista, mutta voimakkaita eroja oli my6s esimerkiksi Tampereen kotikunnakseen

ilmoittaneiden vastauksissa.

6.3.1 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki on l0ydettavissa hyvin vastauksista. Se mainitaan niin hyvissa
kokemuksissa kuin toiveissa ja puutteissakin. Emotionaalisella tuella tarkoitetaan
kohtaamista ja kuuntelemista niin, etta tuettavalle syntyy tunne siita, etta kuuntelija on hanen
puolellaan. Emotionaalinen tuki koostuu useista elementeista pitaen sisallaan myos
valittamisen ja lohduttamisen. Emotionaalisen tuen rooli on myos vahvistaa tuettavan
ajatuksia omasta arjestaan ja samanaikaisesti sen tehtdva voi olla kannustaa omien
asenteiden, tunteiden ja nakemysten arviointiin seka ohjata tuettavaa myds ottamaan
aktivisemman roolin toimijana ja osallistujana. (Rosenfeld & Richman 2003, 71.)
Vastauksissa emotionaalinen tuki yhdistyykin useammassa kohdassa arviointituen kanssa,

ajoittain on vaikea erottaa naita kahta toisistaan.

Emotionaalista tukea on vastauksissa koettu saaduksi kaikilla tasoilla, niin laheisilta,
vertaisilta kuin ammattilaisiltakin. Se, mik& vastauksissa jonkin verran nousee esiin, on
toiveet ja toisaalta osalla myos positivinen kokemus juurikin liittyen ammattilaisilta
saatavaan emotionaaliseen tukeen. Emotionaalinen tuki mainitaan darimmaisen tarkeana,
mutta samalla se aineistossa monessa kohtaa yhdistyy toisenlaiseen, kuten arviointitukeen

tai konkreettiseen, tiedolliseen tukeen ja siihen, miten niiden saaminen on koettu.

“Erityisesti tuolloinen psykologi oli huikea. Sain yksilbajalla purkaa omaa
riittamattomyyden tunnettani ja itkeskella rauhassa mutta mika parasta, saimme
konkreettisia vinkkeja, kirjasuosituksia ja valineitd (kuten tiimalasi ruokapdytaan)

siirtymétilanteita rauhoittamaan.”

Tassa vastauksessa kuvautuu hyvin emotionaalisen ja tiedollisen tuen selvasti toimiva
yhdistelma. Vastaaja kertoo, kuinka on kokenut saavansa vahvaa emotionaalista tukea

perheneuvolan psykologilta, mutta samalla heille on tarjottu konkreettista, tiedollista apua.
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Emotionaaliseen tukeen liittyvat kokemukset koskevat aineistossa niin vanhempia itsedén
kuin sita, ettd sen avulla on koettu saadun apua myo6s lapselle tai nuorelle itselleen.
Tallaisena esimerkkin& esiin nousevat vastaukset, joissa mainitaan lapsen tai nuoren oma
tukihenkilo ja samaan aikaan vanhemmille tarjottu keskusteluapu. Tallaisena esimerkkina

esiin nousee mm. Kelan tarjoama LAKU-kuntoutus, perheneuvola ja lapsen sairaalajaksot.

” Lakuterapiassa vanhemmat ja lapset ovat saaneet puhua ja tehdé yhdesséa asioita.”

” Sairaalajaksot ovat edistaneet lapsen vointia ja itseluottamusta uskomattoman paljon.

Vanhempien keskustelutukena perheohjaajat ja psyk.sh:t helpottavat.”

Vanhempien ja neuropsykiatrista haasteista karsivan lapsen itsensd liséksi perhe
kokonaisuutena nousee myo6s vastauksista. Emotionaalisen tuen tarjoaminen sisaruksille

on asia, josta tietoa l6ytyy viela jossain maarin kovin vahan, mutta joka selvasti olisi tarkeaa.

” Perheneuvolan tuki niin vanhemmille kuin lapsellekin ja sopeutumisvalmennukset

koko perheelle.”

Yllaolevassa vastauksessa ei tuoda esiin konkreettisia, hyvia tukitoimia, mutta siina nakyy
kokonaisuuden ja koko perheen huomioinnin toive hyvinkin selkeé&sti. Useissa vastauksissa
tuotiin toive siita, ettd tuen tulisi olla koko perheen kokonaisvaltaisesti kohtaavaa tukea.
Toiveessa on vanha emotionaalinen lataus, mutta mukaan sekoittuu toive myds niin
aineellisesta, tiedollisesta kuin arviointituestakin. Vaikka useassa vastauksessa
emotionaalinen tuki nousikin vahvuudeksi, on aineiston perusteella hyvin selvaa, etta sita ei

ole kaikille tarjolla riittavasti.

Aineistosta kuvautuu myds ammattilaisten tavoite tarjota emotionaalista tukea. Yksi

vastaajista kirjoittaa nain;

"Kysytty on, ettd miten jaksetaan, mutta ei sitten ole kuitenkaan tarjottu mitdan tukea.”
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Vertaistuen rooli korostuu emotionaalisen tuen kohdalla odotetusti. Aineistosta nousevat
positiivisina kokemuksina niin Facebookin vertaisrynmat kuin vertaisyhdistyksetkin.
Aineistossa nakyy myds huoli vertaisten jaksamisesta. Vastauksista mainitaan keskustelut
vertaispalstoilla ja kokemus siita, ettd myos muilla jaksaminen on niin heikkoa, ettei arki
tahdo sujua. Vaikka oma jaksaminen on vastaajilla osittain hyvinkin huonolla tolalla, on
vastauksissa selkeédsti néhtavissd tahto olla mukana vertaistoiminnassa myos tuen

antajana.

"Vertaistuki helpottaa kun tajuaa, etta ei olla ainoita.”

Emotionaalisen tuen kohdalla toiveet ja onnistuneet kokemukset liittyvat péaaasiassa
vanhempiin itseensd. Koko perhekin, mutta vahvimmin emotionaalisen tuen tarve on
vanhemmilla. Aineistosta voi myos l0ytaa muutamia mainintoja siité, kuinka emotionaalisen
tuen tarve on myos lapsella tai nuorella itsellaan. Vastauksissa on myoés huoli nuorista ja
nuoret aikuisista. Kommenteissa tuli esiin vanhempien toive siité, ettda myods nuorille aikuisille
olisi tarjolla emotionaalista tukea. Vertaistuki nousi selvasti hyvéksi kokemukseksi

vanhempien kohdalla.

Kuulluksi tulemisen tarve ja oman lapsen asiantuntijuuden myontdminen on nadhtavissa
vastauksissa. Vanhemmat toivovat, etta heidan asiantuntijuutensa tunnustettaisiin ja heidan
nakemyksensa niin lapsen kuin perheenkin tilanteesta kuultaisiin ja sita arvostettaisiin.
Tama olisi emotionaalisen tuen kokemukselle varmasti yksi ydintarve ja joissain tilanteissa

myos etu kokonaistilanteen parantumiselle. Yksi vastaajista toteaa ndin;

"Meitd kuunneltiin ja uskottiin. Minulle ja pojan isélle oli tdrkedé tulla kuulluksi
perheneuvolassa, mika lopulta ehka pitkalla viiveelld edisti myds pojan koulujarjestelyita

nepsy-tarpeet huomioiden.”

Erilaiset  kokonaisvaltaista tukea tarjoavat tahot kuten perheohjaajat ja
sopeutumisvalmennuskurssit nayttaytyivat melko positiivisesti myds emotionaalisen tuen

tarjoajina. Kohtaamisen tarve ja toive kuulluksi tulemisesta on selvasti tarkeita
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emotionaalisen tuen saamisen kannalta. Lisaksi kokemus siitd, ettd vanhempia ei syyllisteta
ja tilanteen purkamista ei aloiteta vanhemmuuden negatiivissavytteisesta tutkimisesta,

nayttaytyy tarkeana tekijana.

6.3.2 Aineellinen tuki

Aineellisella tuella ajatellaan tarkoitettavan hyvin konkreettista tukea. Taloudellinen tuki,
erilaiset palvelut ja hyddykkeet kuuluvat tdhan luokkaan. Aineellisen tuen antaminen voi
emotionaalisen tuen tavoin nayttaytya valittamisena, mutta se on kuitenkin eroteltu omaksi,
selkeé&ksi luokakseen. (Hinson Langford ym. 1997, 96.). Esko Kumpusalo (1991) on luonut
palveluille oman luokan, toiminnallinen tuki, mutta Hinson Langfordin ja kumppaneiden
(1997) maaritelmassa aineellinen tuki kuitenkin pitaa sisallaan myds erilaiset palvelut. Itse
ajattelen, etta sosiaalisen tuen ollessa kyseesséa nama palvelut ovat padosin sellaisia, joissa
syntyy mahdollisuus hyvaan sosiaaliseen suhteeseen ja sita kautta my0ds sosiaalisen tuen

mahdollisuuteen.

Aineistossa aineellinen tuki nousee esiin niin lapseen tai nuoreen kohdistuvan tuen kuin
vanhempien jaksamiseen ja arjen sujumiseen liittyvien tukimuotojen muodossa. Tallaisia
palveluita ovat mm. toimintaterapia, puheterapia ja kotipalvelu. Myds konkreettiset
tutkimukset ja niihin paasy voidaan ajatella kuuluvan aineelliseen tukeen. Perinteisempana
aineellisena tukena aineistossa nakyy laakityksen saaminen, vammaistuki seka
omaishoidontuki. Niin laakityksen, tutkimusten kuin erilaisten terapiamuotojen kohdalla
nakyy vahva kokemus siita, ettd niiden saavuttamisen tulisi olla helpompaa ja nopeampaa.
Ne vastaajat, jotka olivat saaneet nama nopeasti alulle, nostivat asian erityisen positiivisena
kokemuksena esiin. Aineistossa kuitenkin nakyy myds se, etta ison joukon kohdalla nopeus
ei toteudu ja jonot ovat pitkia. Tamén koettiin kuormittavan perhettd ja vanhempien

jaksamista. Yksi vastaaja kirjoittaa nain;

"Oman lapsen kohdalla olemme joutuneet tekemaan todella paljon t6itd lapsen
tukitoimien saamiseksi oikealle tasolle. Tama on vasyttanyt meilla &aidin lahes
uupumuksen tasolle ja jos &iti uupuu, ei lapsi saa kotonakaan tarvitsemaansa tukea.

Olisi hyvé, jos apua saisi hieman helpommin.”
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Myds joitain hyvin perusasioita nousee esiin, toivotaan esimerkiksi liikuntaa ja muita
harrastusmahdollisuuksia lapselle enemmaén. Eras vastaajista kertoo uimakoulun tuoneen
yllattavan avun lapsen sosiaalisten tilanteiden pelkoon. Monenlaiset palvelut voivat siis olla

hyvinkin merkityksellisia tuen tarjoajia.

Nopeuden ja matalan kynnyksen lisdksi vastauksissa on nahtavissa toive siita, etta olisi
mahdollisuus myos kotiin tuotaviin palveluihin. "Vanhan ajan” kotipalvelua toivotaan ja sen
uskotaan olevan konkreettinen tukimuoto, mutta haasteeksi muutama vastaaja nostaa
palveluiden virka-aikasidonnaisuuden. Vanhempien ollessa ty6elamassa palveluiden kaytto
ja hyoty olisi vahvempaa, mikali ne eivat olisi sidottuja virka-aikaan. Vastauksista 16ytyy
myo6s kokemus siitd, etta aineellista tukea, kuten vammaistukea, ei ole osattu hakea koska

sen saamisen mahdollisuudesta ei olla oltu tietoisia. Yksi vastaaja kirjoittaa;

"Vammaistuki meni myds vuosia ohi, koska kukaan ei meité sitd ohjannut hakemaan.
Samoin vuoden ajalta matkakorvaukset 50km/suunta/viikoittain. Kukaan ei kertonut
etuuksista. Taman vuoksi pyysin sosiaalitydntekijan tapaamista, tosin kotikunnassani
en tandkaan paivana ole tyontekijaa tavannut. Tays:sa sain sosiaalitydntekijan

tapaamisen mukavan pian.”

Tassa esimerkissa voi ajatella aineellisen tuen kietoutuvan tiedolliseen tukeen — ilman
tiedollista tukea on kaynyt niin, etta aineellinenkin tuki on jadnyt saamatta. Tahan on
vaikuttanut vastaajan tilanteessa se, ettei han ole saanut aikavarausta sosiaalitydntekijan

luo jossa ndmakin sosiaalisen tuen muodot olisivat saattaneet nousta esiin.



46

6.3.3 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki on Hinson Langfordin ja kumppaneiden (1997) mukaan sellaista, jossa yksilo
saa tarvitsemaansa tietoa niin, etta voi kokea hallinnantunnetta arjessaan ja jonka avulla
han voi suunnitella elamé&éansa eteenpéin. Tiedollisen tuen voidaan ajatella olevan sellaista,
jonka avulla yksilo voi itse auttaa itsedan. Tiedolliseen tukeen liittyen kyselyssa oli puhtaasti

oma kysymyksensa.

Tiedollinen tuki nakyy aineistossa kahdella tasolla. Ensimmainen taso on luonnollisesti
vanhemmat ja perheet itse; he toivovat tietoa ja kun sitd on saatu, ollaan td4h&n saatuun
tietoon oltu tyytyvaisia. Toinen taso on vahva toive siita, etta eri ammattiryhmille, pd&asiassa
kouluihin ja paivahoitoon, toivotaan vahvasti lisaa tiedollista osaamista. Taman voi ajatella
valillisesti liittyvan hyvinkin vahvasti tiedolliseen tukeen liittyviin kokemuksiin. Tiedollinen tuki
kietoutuu myos osittain muiden tukimuotojen kanssa. Esimerkiksi erilaisten palveluiden,
kuten toimintaterapian, puheterapian tai perhetyon, voidaan ajatella tarjoavan muunlaisten
tukien lisdksi myos tiedollista tukea. Aineistossa kuitenkin eri ammattilaiset tiedollisen tuen
tarjoajina nousevat hyvin hajanaisesti esiin. Osa vastaajista mainitsee perheneuvolan tiedon
tarjoajana. Yksi vastaaja tuo esiin ristiriidan siing, etta tiedollisen tuen tuomat vinkit eivat

aina siirry kaytantoon;

"Perheneuvolasta olimme saaneet hyvid kdytdnnén vinkkeja asioiden sujumiseksi
(esim. selkea paivajarjestys yms. perusasioita), mutta kouluymparistéssa opettajat eivat

osanneet kéyttaa niita riittavasti.”

Useampi vastaaja kertookin kokemustaan siita, etta kaikilla ammattiryhmilla ei ole riittavasti
tietoa ja osaamista nepsylapsen tai -nuoren ja perheen kanssa toimimiseen. Useat vastaajat
toivovat esimerkiksi koululle ja paivahoidolle lisdd koulutusta ja tietoa. Myobs
kouluterveydenhuoltoon ja neuvolaan toivottin  lisdd  koulutusta, vaikkakin
kouluterveydenhuollon koettiin myds onnistuneen tehtdvassaan. Vastauksissa nousi
tiedollisen tuen kohdalla sattumanvaraisuus. Yksi vastaajista esimerkiksi kertoi, kuinka

opettajalla oli meneilla&n neuropsykiatrisen valmentajan koulutus ja sitd kautta tietoa seka
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osaamista oli tarjolla hyvin. Toinen vastaaja mainitsee, ettd koska opettajalla itsellaan ol
erityislapsi, oli héanella tarjota vahvaa tietoa ja osaamista vastaajan lapsen suhteen.
Vastauksissa nousevat esiin persoonaan liittyvat, positiiviset piirteet ja tietynlainen tahtotila

— tai sen puuttuminen.

Myds sopeutumisvalmennukset sekd sairaalajaksot nayttaytyvat melko kattavina tuen
tarjoajina, joissa tiedollinen tuki on vahvassa roolissa. Yliopistollinen sairaala saakin
tiedollisella saralla melko paljon kiitosta. Tiedollista tukea koskevassa kysymyksessa
vastauksista enemmisto kertoi, etta neuropsykiatrisiin haasteisiin liittyva tieto oli etsitty itse

mm. netista ja yhdistyksilta. Vastaajista jopa 16 kertoo etsineensa tiedon taysin itsenaisesti.

"Tieto on pitényt etsié itse ja jopa diagnoosien saamiseksi on pitanyt itse etsia todella
paljon tietoa ja lukea kirjallisuutta ym. Vaikka useat tahot sanovat ja testeilla on todettu,

ettd haasteita on, ei koskaan ole kukaan katsonut kokonaisuutta ja lapsen etua.”

Toinen vastaaja taas kuvaa hyvin sitda, kuinka moninaisista vaylista tiedollista tukea on

mahdollista saada;

"Pene, Tays, erityislastentarhanopettaja, perhetyé. Eniten kuitenkin TSAU ry:n

vertaisryhmaé ja Facebookin vertaisryhmé.”

Vastauksista nousee kokonaisuutena se, kuinka nama vanhemmat ovat itse ryhtyneet
hyvinkin aktiivisesti opiskelemaan aiheesta ja etsimaan tietoa jopa ulkomailta asti. Tama
nakyi my0s aiemmassa tutkimuksessa (Moodie-Dyer ym. 2014.) sinadllaan ihan
positiivisenakin elementtind. Mielenkiintoisena yksityiskohtana mainittakoon se, etta

muutama vanhempi mainitsee "olevansa itsekin alalla” tavalla tai toisella.
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6.3.4 Arviointituki

Arviointitukea voidaan ajatella erdanlaisena vahvistavana tukena. Arviointituki on
positiivista, myonteistd palautetta, jonka avulla voidaan pyrkid vahvistamaan oikeanlaista
toimintaa. (Hinson Langford ym. 1997, 97.) Arviointituki ei pida sisallaan samanlaista
tunnetta, mika kuuluu emotionaaliseen tukeen, mutta se ei myo6skaan sisalla niin
konkreettista tukea kuin aineellinen tuki. Itse ajattelen, etta tasta tuen muodosta voisi kayttaa

myos termi& kannustustuki.

Raja emotionaaliseen tukeen on hailyva, mutta osittain kuitenkin hyvin selkeé. Ajattelen,
etta arviointituki nayttaytyy eréanlaisena tietoon nojautuvana kannustuksena, kun taas
emotionaalinen tuki on vahemman tietoperustaista hyvaksyntaa, valittamista, kuulemista ja
rinnalla kulkemista. Aineistossa ajattelen siis arviointituen nousevan esiin tietynlaisena
kannustamisena ja positiivisena palautteena. Esimerkkind sek& emotionaaliseen, mutta

myds arviointitukeen sopivana kokemuksena toimii seuraava vastaus;

” Se, ettd meitd vanhempia ei syyllistetty vaan yritettiin oikeasti auttaa ja kannustaa, oli

hyédyllists.”

Kommentti liittyy kokemukseen perheneuvolassa olleista sosiaalitydntekijan ja psykologin
tapaamisista. Kommentista kuitenkin voi paatella tapaamisten siséltdneen myos
konkreettisempaa, tietoon perustuvaa pyrkimysta tarjota apua, mutta samalla lasn& on ollut

myo6s vahvaa kannustusta. Vastaaja jatkaa;

” Kannustava ja ymmértava asenne perheneuvolan henkilbkunnalta on ollut hienoa.”

Mukana on siis linkittyneend myos vahvasti emotionaalinen tuki. Toisaalta heraadkin ajatus
siitd, voiko arviointituki ollakaan onnistunutta ilman samanaikaista kokemusta
emotionaalisesta tuesta. Arviointitukeen liittyvien vastausten yhteydessa on usein
mainittuna osaava henkilékunta. Henkilokunnan ammattitaito on siis merkittavassa roolissa
arviointituen saamisen kokemuksissa. Arviointituki on merkityksellinen vanhempien

ohjauksessa, mutta se nousee esiin myds lasta tai nuorta itseddn kohdattaessa;
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” Nykyisen koulun pienluokan opettajan kanssa yhteistyé on ollut antoisaa ja heidén
taholtaan hyvin kannustavaa ja ymmartavaistd. Pienluokalla lapsi on saanut
tarvitsemaansa tukea ja koulunkaynti on alkanut sujua, kiitos osaavan, ymmartavaisen,

kekselidén ja joustavan opettajan.”

Osaavuuden lisaksi aineistossa nousee esiin myds ammattilaisten asenne. Niin opettajien
kuin muidenkin perheen kanssa tyoskentelevien asenne maalautuu aineistossa melko
merkittdvana. Aineistossa onnistumisen kokemuksissa mainitaan muun muassa se, kuinka
jonkun tydntekijan asenne on ollut kannustava ja asiallinen. Asenteen voisi ajatella olevan

merkittdva osa onnistuneen arviointituen kokonaisuutta.

6.4 Toiveet tulevaisuuden palvelujarjestelmalle

Toiveet tulevaisuuden palveluiden suhteen olivat keskenaan hyvin samankaltaisia ja
kertoivat paljon samaa, mita aiempikin tutkimus. Paateemoiksi nousivat matala kynnys,
nopeus, koordinointi/ hoidon keskittaminen ja perheen asiantuntijuuden tunnistaminen seka
tunnustaminen. Myds vanhempien tukeminen ja ammattilaisten tiedon lisd&dminen
nayttaytyy ensisijaisen tarkeina toiveina. Tutkimuksessa nousi esiin juuri niitd konkreettisia
toiveita sen suhteen, mita palvelujarjestelmassa olisi perheiden mukaan hyva olla tarjolla.

Tassa vastauksessa kiteytyy paljon sitd, mita tulevaisuuden palveluilta aineistossa toivaottiin.

"Hoito on keskitettyd. On helppo olla yhteydessé hoitavaan tahoon, koska sairaanhoi-
tajalla on soittoaika kuten esim. astmapolilla. Laékari ja hoitajat tuntevat perheesi, eika
tarvitse arvuutella mista hoitoa talla kertaa saa. Vanhempiin suhtaudutaan lapsensa
asiantuntijoina, eika joka kerralla kysyta, etta oletteko koittaneet strukturointia. Tipotien

Nepsyprojektilla on enemmaén tydntekijéita, joten konkreettista apua saa helpommin.”

Sosiaalisen tuen muotojen toteutuminen nédkyy myds tulevaisuuden toiveita kartoittavan ky-
symyksen vastauksissa. Aineellinen tuki nousi esiin toiveina perinteisend, myds virka-ajan

ulkopuolella my6s kouluikéisten lasten vanhemmille tarjottavana kotiapuna. Vastauksissa
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nakyvat myds ajatukset siita, etta lasten kouluk&aynti onnistuisi omassa lahikoulussa erilais-
ten tukitoimien ja avustajaresurssien avulla. Tulevaisuuden palveluissa toivottiin olevan
my6s enemman niin sanottuja asperger-luokkia. Tulevaisuudessa toivottiin olevan enem-
man myds harrastusmahdollisuuksia néille erityislapsille ja erilaisten palveluiden toivottiin

|6ytyvan helpommin, mielelldan "yhdelta luukulta”.

Tiedollisen tuen tarve nayttaytyi vahvimmin toiveena siitd, etta hoito ja tuki on keskitettya.
Toive siita, etta perheella ja lapsella olisi arjessaan mahdollisuus k&éantya tietyn henkilon
puoleen, joka sitten osaisi tarjota tietoa niin lapselle, vanhemmille kuin opettajille tai paiva-
hoidon henkilékunnallekin. Toiveissa on nahtavissa myos ajatus siitd, etta tieto olisi nopeasti
saavutettavissa heti, kun huoli heraa ja diagnooseja ei viela ole. My6s toive siitd, etta tieto
kulkisi verkostomaisesti eri hallintokuntien valilla, on aineistossa néahtavissa. Tulevaisuuden
toiveissa tiedollisen osaamisen kohdalla korostuu myds toive siitd, eri ammattikunnille olisi
tarjolla enemmaén koulutusta ja sitd kautta osaamista naiden lasten ja perheiden kanssa

toimimiseen.

Emotionaalisen tuen tarve nousee tulevaisuuden toiveissa esiin vertaistukitoiminnan jar-
jestelmallisemmalla tarjoamisella. Myds perheterapeuttista tukea toivotaan ja tukihenkil6i-
den roolia niiden lapsen tai nuoren ja vanhemmankin kohdalla korostetaan. Arviointituki
nousee esiin toiveena siita, etté tulevaisuudessa vanhempien asiantuntijuus tunnistettaisiin
ja tunnustettaisiin. Vanhemmat toivovat, etta palvelut keskittyisivat hyvan ja positiivisen vah-
vistamiseen niin omalla kuin lapsenkin kohdalla. Vanhempien kuuntelu mainitaan toiveena.

Alla yhden vastaajan kommentti, jossa arviointitukeen liittyy toive mygs tiedollisesta tuesta.

"Nepsy-asioista tietava, osaava ja lasta ja perhettd positiivisesti kannustava henkil6-

kunta seka paivahoidossa etta koulussa (myo6s ylakoulussa ja lukiossa).”

Tulevaisuuden palveluista kysyttaessa sosiaalisen tuen muodot sekoittuvat, limittyvat ja lo-
mittuvat keskenaan. Useissa vastauksissa on nahtavissa se, etta niiden toimiva koko-
naisuus olisi paljon sita, mit& palveluilta toivotaan. Tulevaisuuden palvelut olisivat sellaisia,
joissa niin lapsi tai nuori itse kuin perhekin saisi vahvan emotionaalisen tuen, tietoa olisi
tarjolla niin heille kuin ammattilaisillekin, palvelut ja muu aineellinen tuki olisi helposti, mata-
lalla kynnyksella saavutettavaa ja niin vanhempia kuin lapsiakin kuunneltaisiin, heitd kan-

nustettaisiin positiivisesti ja heita pidettaisiin oman tilanteensa erityisasiantuntijoina.



51

Valtakunnallisen LAPE-hankkeen yksi tehtava on ollut selvittaa ja kehittdd monitoimijaista

palvelutarpeen arviointia. Suunta on vastausten mukaan oikea;

"Palvelut yhdelté luukulta. Jokainen perhe ohjattaisiin suoraan yhden tydntekijdn asiak-
kaaksi. Tamé henkilo selvittaisi Koko perheen tilanteen ja kokoaisi tarvittavan tyoryh-

”

man.

Vanhempien jaksamista toivotaan tuettavan myos niin, etta palveluiden saavutettavuus ei
kuormittaisi voimavaroja entisestdén — palveluita toivotaan niin kotiin, koululle kuin muuten-

kin niin, ettei nilden vuoksi tarvitsisi ajalle kymmenia kilometreja.

"Palvelut eivét saisi koostua ympériinsé keratysta silpusta, vaan jollakin taholla pitaisi

olla kokonaisnékemys: pelkét verkostopalaverit eivét ole mikdan apu!”

Tulevaisuuden toiveita lukiessa vastaukset eivat nayttaydy kovinkaan monimutkaisina tai
suurina toiveina. Kohtaamista, tietoa, neuropsykiatrisia valmentajia, nopeutta, oikea-aikai-
suutta ja palveluiden keskittamista toivotaan lahes jokaisessa vastauksessa. Vanhempien
jaksamisen tukeminen nousee esiin voimakkaasti kuten myds se, etta eri ammattilaisten
tietotaito olisi ndiden asioiden osalta vahvemmalla pohjalla. Vanhemmat toivovat, etta syyl-
listdmisen aika olisi ohi. 2030-luvun Suomessa palveluita on keskitetty monella tapaa, myos

niin, etta esimerkiksi kuntoutusta ja terapiaa voidaan kytked koulupaivien yhteyteen.
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7 Johtopéaatokset ja yhteenveto

Tulokset eivét juurikaan eronneet siitd, mitd aiemmissa tutkimuksissa on jo tuotu esiin;
palveluverkko koetaan pirstaloituneena, avun saaminen sattumanvaraisena ja palvelut
jokseenkin vaikeasti saavutettavina. Vanhemmat kokevat, ettd eivéat tule kuulluiksi ja
palvelun saaminen on usein "taistelun” tulos. Tuloksista kay kuitenkin ilmi myds se, etta
olemassa olevissa palveluissa on sindlladn olemassa paljon hyvaa ja paljon toimivia
tukimuotoja. Aineistosta nousee kuitenkin voimakkaasti esiin my6s se, etta
peruspalveluiden tasolla tuen kokemukset jadvat melko heikoiksi. On selvaa, ettda naiden
palveluiden tasolla voitaisiin tehda paljon enemman, erityispalveluiden piiriin paatyminen
voisi monen kohdalla mahdollisesti olla estettévissa. Toisaalta 17 vastaajaa koki, etta heita
ei kuitenkaan ole ohjattu eteenpéin erityispalveluiden piiriin, vaikka tarve olisi saattanut olla
olemassa. Vain 9 vastaajaa koki, ettd ohjaus erityis- tai vaativan tason palveluihin on tehty.
Muut vastaukset eivat antaneet suoraa kuvaa siitd, miten palvelupolku on mahdollisesti
mennyt. Seuraava lainaus kuvaa sitd, kuinka toisaalle ohjaaminenkaan ei aina ole

automaattisesti perheen nakokulmasta hyva kokemus:

"Joka paikasta pistetdédn seuraavaan paikkaan tutkittavaksi. Tuntuu ihan loputtomalta

suolta avun hakeminen, kun ei tieda koska ja kuka joskus tekee diagnoosin, jos tekee.
4 vuotta nyt paivakodin aloitteesta tehtyjen tutkimusten aloittamisesta eika loppua nay.
Oireilija on alkanut kdéntya sisaénpain ja vanhemmillakin alkaa epétoivo hiipia kuvaan

mukaan.”

Vanhemmat ovat jo aiemmissa tutkimuksissa tuoneet esiin sen, etta toivoisivat tuen olevan
kokonaisvaltaisempaa. Tama toive on tavallaan itsestdan selvd, mutta omaa pro gradu -
tutkielmaa pohtiessa mietin paljon sita, mita tuo kokonaisvaltaisuus ihan konkreettisella
tasolla mahtaa tarkoittaa. Kyselyd tehdessé toivoinkin vastaajilta mahdollisimman paljon
juuri konkreettisia esimerkkeja siitd, mista ja miten apua seka tukea on saatu. Konkreettisia
esimerkkeja vastauksissa olikin, mutta jollain tapaa edelleen tuo kokonaisvaltaisuus ikaan

kuin leijjui ilmassa.
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Aineiston analysointi ja lapikdyminen sosiaalisen tuen maaritelman kautta avasi vihdoin
itselleni tatd asiaa ja kokemusta. Sen lisaksi, ettd palvelut sekd toimijat ovat
maantieteellisesti ja hallinnollisesti lilan pirstaloituneet, ei niissa tule tulkintani mukaan
kokonaisvaltainen sosiaalinen tuki toteutuneeksi. Vastauksissa oli paljon hyvin positiivisiakin
kommentteja, joissa vastaajien kokemus oli se, ettd he ovat saavuttaneet tarvittavat palvelut.
Naita lukiessa oli helppo huomata, ettéa ndiden vastaajien kokemuksissa tuli taytetyksi niin
emotionaalisen, tiedollisen, aineellisen kuin arviointituenkin tarpeet. Kohtaamiset
palvelujarjestelméssa olivat empaattisia, ymmartavia ja kannustavia. Taman lisdksi nama
vastaajat kokivat, etta heille oli tarjoiltu konkreettisia vinkkeja ja tietoa, seka palveluihin kiinni
paaseminen oli ollut suhteellisen nopeaa. Naissa vastauksissa korostui myos ajoittain myos
jonkun tietyn, yksittdisen henkilon rooli ja keskeinen asema. Voi siis ajatella, etta ndiden
vastaajien kohdalla kaikki nelja sosiaalisen tuen kohtaa toteutuivat.

Negatiivisimmissa kokemuksissa nékyy osaltaan se, ettd vanhemmat eivat kokeneet
mink&&n osa-alueen tayttyneen. Tai jos nain olikin, mainittiin vastauksissa "taistelu” tai
“"vaatiminen” tukitoimien edellytyksena. Joissain vastauskokonaisuuksissa joku osa-alue ol
tullut hyvin taytettyd, mutta toisissa alueissa oli vahvoja puutteita ja ndin ollen vastaajan
kokemus kuvautui negatiivisena ja tunne kokonaisvaltaisesta tuesta jai puuttumaan.
Aineistoa lapikdydessa sosiaalisen tuen maéaaritelméan kautta onkin helppo tulla siihen
tulokseen, ettd naiden tukimuotojen saaminen on jonkinlaisessa, ehka merkittavassakin
roolissa siina, miten palveluverkon onnistuminen koetaan. Ja toisaalta varmasti myos siing,
miten perheet tulevat kuulluiksi ja sita kautta ohjautuminen oikeanlaisiin tukitoimiin olisi

osuvampaa ja onnistuneempaa.

Lapset, nuoret ja perheet ovat hyvin erilaisia ja neuropsykiatriset haasteet hyvin kirjava
joukko erilaisia pulmia. Ne nayttaytyvat hyvin eri tavoin eri ihmisilla. Siind missa toisella
haasteet karjistyvat koulussa, toisella ne kéarjistyvat vain kotona. Kolmannella haasteet
nakyvat joka paikassa ja neljannessd perheessd néaitd haasteita on useammalla
perheenjdsenellda. Jossain perheessa haasteena ovat aamut, toisessa perheessa
kuormittavin tekija on lapsen uhmakkuus. Sinadllaan ajateltuna onkin melko ymmarrettavaa,
ettei palveluiden koeta vastaavan kysyntaan niin selkedsti. Nain monimuotoisen ja toisaalta
ajoittain vaikeasti selkiytettavan haastejoukon kohdalla yksiselitteisesti kaikkien tarpeisiin
vastaavien palveluiden rakentaminen selkedksi kokonaisuudeksi on vaikea tehtava.
Ajattelen, etta tdma palautuu takaisin siihen, ettd perhe tulee kohdata ja heidan

asiantuntijuutensa tulee tunnustaa. Ketterat, monipuoliset palvelut ja niiden nopea
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saavutettavuus saattaisivat olla avain siihen, miten tukiverkko naiden perheiden kohdalla

rakentuisi toimivaksi kokonaisuudeksi.

Vanhempien toiveita, ajatuksia ja kokemuksia lukiessa itselleni ei kuitenkaan jaanyt
sellainen olo, etta tallaisen palveluverkon rakentaminen olisi millaan tapaa mahdotonta tai
varsinaisesti edes kallista. Vanhemmat toivovat kohtaamiltaan ammattilaisilta osaamista ja
tietoa liittyen neuropsykiatrisiin hairiinin. He toivovat, etta syyllistamisen aika olisi ohi ja
jokainen ammattilainen tiedostaisi sen, ettd pohjimmiltaan kyse on aivoissa olevasta
neurobiologisesta hairiosta, ei vanhempien osaamattomuudesta kasvattaa lastaan.
Vanhemmat toivovat, etta olisi joku yksi taho tai jopa yksi ihminen, joka Kkulkisi
paasaantoisesti heidan perheensé rinnalla. Joku, johon voisi olla matalalla kynnyksella
yhteydessa ja joka kulkisi rinnalla erilaisten tutkimusten ja tukitoimien |api. He toivovat, etta
niin osaaminen kuin palvelutkin olisivat jollain tapaa keskitettyind ja niiden saavuttaminen

olisi helppoa jo silloin, kun huoli vasta heraa.

7.1 Toimivat palvelut taméan paivan palveluvalikossa

Selvaa on, ettd jo olemassa olevissa palveluissa on paljon hyvaa ja joiden vahvistaminen
olisi varmasti vastaus monen perheen toiveisiin. Tampereen kaupungin nepsy-tukitiimi on
yksi tallainen useassa vastauksessa esiin noussut palvelumalli. Nepsy-tukitimi on
onnistunut viemaan tietoa koulu- ja paivahoitomaailmaan, auttanut ratkaisemaan arjen
pulmia kodeissa, kulkenut nuoren rinnalla ja antanut vanhemmille niin emotionaalista tukea,
tiedollista tukea ja arviointitukeakin. Tiedollisen tuen osalta nepsy-tukitimi nousi melko
vahvana esiin ja vanhemmille jarjestetyt koulutusillat koettiin hyviksi, joskin ajoittain
pintapuolisiksi. Nepsy-tukitiimin yllapitama apuvalinelainaamo on varmasti tuonut osansa
my6s hyvin konkreettisen lisdn aineellisen tuen kenttddn. Kritiikkid tama toimintamalli

saanee myOs muiden tapaa siitd, etté jonotusajat ovat pitkat ja resurssit lilan pienet.

"Nepsytiimin kotona ja koulussa ké&ynti on ollut konkreettista apua.”
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Myds Kelan tuottama, nyt jo paattynyt, Lasten perhekuntoutuksen kehittdmishanke eli
LAKU-hanke, saa aineistossa kiitosta osakseen. LAKU-hanke on onnistunut huomioimaan
koko perheen ja katsomaan tdman tilannetta kokonaisvaltaiseksi. Erityislasten perheissa
arjen haasteet ovat sellaisia, etté yhteinen, mukava tekeminen ei ole aina niin yksinkertaista,
mutta LAKU-kuntoutus on tédssa ilmeisen hyvin onnistunut. Tdma kuntoutus on osaltaan

vastannut myos aineistossa esiin nousseeseen vanhempien huoleen liittyen sisaruksiin.

LAKU-hankkeen tavoitteena oli kehittdéa ja arvioida Kelan vakiintuneeseen toimintaan
soveltuvia kohderyhmia ja kuntoutusmalleja lasten kuntoutuksen kentalla. Hankkeessa
toteutettiin monimuotoista perhekuntoutusmallia ja tarkennettiin yhteistyéta mm. kunnan
omien toimijoiden ja sairaanhoitopiirien valilla luoden toimivia palveluketjuja naiden valille.
Tavoitteena oli myos tukea arjen sujumista niin kotona, koulussa ja paivahoidossa kuin
muissakin sosiaalisissa ymparistoissa. Kuntoutus on tarkoitettu koko perheen tueksi. (Laku-
hankesuunnitelma, Kelan internetsivut.) Taman kaltaista toimintaa toivottiin aineistossa

lis&a.

"Laku-kuntoutustyyppinen perheen kuntoutus tarvittaisi Pirkanmaalle. Totaku-kuntoutus
(toiminnanohjauksen ja tarkkaavaisuuden ryhmékuntoutus) on liian yksilokeskeinen ja
jattaa perheen dynamiikan, johon adhd vaikuttaa vahvasti, aikalailla huomiotta. Koko
perheen jaksaminen ja vuorovaikutus on isossa riskissa kaantya negatiiviseksi, siihen

tarvitaan tukea.”

Aineistosta I0ytyy positiivisia kommentteja sopeutumisvalmennuksista seka yliopistollisesta
sairaalasta. Sopeutumisvalmennukset nousivat esiin tiedollisen tuen osalta ja yliopistollinen
sairaala kokonaisvaltaisemman tuen tarjoamisen osalta. Sairaalan toimintaa pidettiin
osaavana ja ammattitaitoisena etenkin lapsen tutkimuksiin liittyvissa asioissa, mutta sinne

paaseminen on ilmeisen vaikeaa ja usein pitkan tien tulos.

” Sopeutumisvalmennuskurssit antaneet kaikista eniten.”

“Tays osastojakso tarjosi riittdvén tiedon arjen tuen jérjestelyyn.”



56

Naita positiivisia kokemuksia yhdistaa kokonaisvaltaisuus ja eri osa-alueiden huomiointi.
Onnistuneessa kokemuksessa on selvasti mukana vanhempien emotionaalinen tuki,
konkreettiset arkeen vietdavat keinot, kuten Kkiinnipitokoulutus, aineellinen tuki niin
laékitysten, terapian tai vammaistuen muodossa ja toisaalta myo6s arviointituki
kannustavana ja reflektoivana kohtaamisena. Kaikissa vastauksissa ei kuitenkaan eritella
sita toimijaa, joka on koettu joko positiivisena tai negatiivisena. Niinpa onkin mahdoton vetaa
johtopaatoksia sen suhteen, onko joku tietty toimija ollut suuremmankin joukon kohdalla
positiivinen kokemus, tai mikd yksildity toimija on mahdollisesti tuottanut vastaajalle

voimakkaan positiivisen tai negatiivisen kokemuksen.

Perheet toivovat konkreettista apua arkeen, sinne missa lapsi tai nuori paivittdin haasteita
kohtaa. Toisen kohdalla valtavan avun toisi se, kun olisi taho joka voisi auttaa vaikeissa
aamulahdoissa. Toinen toivoo keskusteluapua itselleen tai ehka lapsenvahtia siihen
hetkeen, kun vanhemmat tarvitsevat aikaa parisuhteelleen, tuolle perheen moottorille.
Jonkun kohdalla erityisen tarkeaksi nousee mahdollisuus levata yksin yon yli edes
muutaman kerran vuodessa tai tukiperheen saaminen rinnalle. Oleellista olisi, ettéa perheilla
olisi joku taho, joka osaisi yhdessa perheen kanssa katsoa tilannetta kokonaisvaltaisesti ja
toimia suunnistusapuna erilaisten palveluiden viidakossa. Naitd palveluita kuitenkin on,
niiden saavuttaminen vaan on ollut naille perheille ilmeinen haaste. Jo olemassa olevien
palveluiden vahvistamisen lisaksi tilausta olisi myds uusille, vakiintuneille toiminnoille.
Aineistossa nakyy toive muun muassa siitd, ettd lapsella tai nuorella olisi matalalla

kynnyksella mahdollisuus omaan neuropsykiatriseen valmentajaan.

Sosiaalisen tuen antajana voi toimia moni henkild tai taho. Aineistosta nousi esiin erityisen
positiivisena erilaiset yksittaiset toimijat. Kokonaisvaltaisen sosiaalisen tuen tarjoajana voi
toimia yllattavakin taho, kuten puheterapeutti tai toimintaterapeutti, joka kannustavalla
asenteella, myonteisella kohtaamisella ja tiedollisella tuella voi tarjota hyvinkin
kokonaisvaltaisen tuen saamisen kokemuksen. Ei ole siis niin yksiselitteistd minka tahon

avulla tai miten yleensékin kokonaisvaltaisen tuen saamisen kokemus syntyy.
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7.2 Katse tulevaisuuden palvelujarjestelmaan

Sosiaalinen tuki ja sen tarve on monellakin tapaa kaksijakoinen. Eri muotojen tarve nousee
esiin niin vanhempien kuin lapsen tai nuorenkin kohdalla. Hyva kokemus tarjoilisi sosiaalisen
tuen osa-alueet kokonaisvaltaisesti niin perheen vanhemmille kuin lapselle itselleenkin.
Uskoisin, ettd taman toteutuessa perheet kokisivat saaneensa kokonaisvaltaisen avun ja
tuen. Aineistosta jaa sellainen kuva, ettd kohtaamisen merkitys nousee tassakin hyvin
keskeiseen rooliin. Palvelut, joissa kohtaaminen on yksi keskeinen tyotapa, ovat aineiston
mukaan onnistuneet luomaan tunteen hyvasta, toimivasta palvelusta. Esimerkiksi
sopeutumisvalmennukset, neuropsykiatriset valmentajat, kotipalvelu ja perheohjaajat voivat
olla naita, perheet kokonaisuutena onnistuneesti arjessa kohtaavia tahoja. Tutkimukset ja
ennen kaikkia niihin paasy on luonnollisesti myds keskeisessa roolissa. Varsinaisista
tutkimuksista ei sinalladn voinut 10ytaa aineistosta konkreettisia kokemuksia, mutta niiden
nopea kaynnistyminen seka eteneminen olisivat selkeasti avainasemassa. Jonotus tulee
varmasti aina olemaan osa todellisuutta, mutta ehka olennaista olisikin se, etté jo jonotuksen
aikana perheilla olisi olemassa vahva tuki, joka pitéaisi sisalladn myds sellaisten tukitoimien
aloittamisen, jotka perhe itse kokee itselleen joka paivaisessa arjessaan hyodyllisiksi.
Kohdatuksi tuleminen on todennakéisempaa, kun perheen ei tarvitse kertoa tarinaansa
uudelleen ja uudelleen uudelle tyontekijalle. Sinadlladn voisi ajatella, etta jonkinlaisen
koordinointimallin luominen kentélle voisi olla avainasemassa parempien kokemusten ja
tuen toteutumisen edistamiseksi. Monitoimijamainen arviointi on ehka tulevaisuutta, mutta
sitd rakennettaessa on hyva huomioida ketteryyden lisaksi se, kuinka perhe saadaan
pidettya keskitssa niin, etté he kokevat tulleensa niin kuulluiksi kuin kohdelluiksi myds oman

tilanteensa aitoina asiantuntijoina.

Monipuolinen, helposti saavutettava palveluverkko on aarimmaéisen tarkea, mutta aineiston
perusteella on mielestani ndhtavissa se, etta sen hyddyntadmiseksi perhe tarvitsee toimivaa,
jokaiseen osa-alueeseen yltavaa sosiaalista tukea. Vierikko ja Helminen (2017, 40 - 41)
ovatkin nostaneet esiin sen, ettd sosiaalisen tuen onnistuminen tukee vanhempien

pystyvyysuskomusta ja muita positiivisia selviytymiskeinoja.

Sosiaalinen tuki ja sen tarve on monellakin tapaa kaksijakoinen. Eri muotojen tarve nousee
esiin niin vanhempien kuin lapsen tai nuorenkin kohdalla. Onnistunein kokemus tarjoilisi

sosiaalisen tuen osa-alueet onnistuneesti niin perheen vanhemmille kuin lapselle
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itselleenkin.  Uskoisin, ettda taman toteutuessa perheet kokisivat saaneensa

kokonaisvaltaisen avun ja tuen.

7.3 Aiempi tutkimus ja tdman tutkielman johtop&éatokset

Aineisto ja siitd nousevat paatelmat sopivat hyvin siihen, mita jo aiempikin tutkimus on
nostanut esiin. Aiempi tutkimus esittdaa toiveen kokonaisvaltaisuudesta, hallintorajojen
ylittavasta yhteistyosta, arvostavasta kohtaamisesta ja nopeasta, matalan kynnyksen
palveluista. Sattumanvaraisuus nousee esiin myods aiemmassa tutkimuksessa. Eri
ammattilaisten tietamyksen ja osaamisen toivotaan my0ds lisd&ntyvan liittyen
neuropsykiatrisiin  erityispiirteisiin. Pirkanmaalaiset vanhemmat toivovat ndaitd samoja

asioita.

Aiemmasta tutkimuksesta haluan tuoda tdh&n Siklosin ja Kernsin (2006) artikkelin, jossa he
kiteyttivat autismikirjon lasten vanhempien toiveita. Artikkelissa nayttaytyvat toiveet olivat

seuraavat;

- Kattavan tiedon ja neuvonnan saaminen liittyen lapsen sairauteen tai oireyhtymaan,

jotta paatoksen teko lapsen erityistarpeet huomioiden olisi mahdollisimman hyvaa.

- Mielipiteiden kuulemista palveluita ja tukitoimia suunniteltaessa, ei ainoastaan Kriisin

keskella

- Aktiivista huomioimista ja mukaan ottamista lapsen hoidoissa ja terapioissa.

Kunnioitusta ja ymmarrysta niin lapsen kuin perheenkin tarpeita kohtaan

- Ammattilaisia, joihin voi olla tarvittaessa helposti yhteydessa seka ammattilaisia, joilla

on erityisosaamista lapsen erityispiirteiden alueelta

Nama osa-alueet eivat juurikaan eroa siitd, mitd tAman tutkielman aineistosta nousi esiin.
My6s Siklosin ja Kernsin (2006) aineistosta, kuten muutenkin aiemmasta tutkimuksesta, voi
naista toiveista nostaa nakyvaksi toiveet sosiaalisen tuen suhteen; he toivovat niin tiedollista

tukea, emotionaalista tukea, aineellista tukea kuin arviointitukea, kannustustakin. Sen
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lisdksi, ettéd palveluiden ja tukitoimien saavuttamisen toivottaisiin olevan nopeampaa,
nousee niin aiemmassa tutkimuksessa kuin tassakin tutkielmassa esiin arvostavan
kohtaamisen ja sosiaalisen tuen toive né&kyviin. lhminen ihmiselle, vanhempien
asiantuntijuutta kuunnellen ja arvostaen. Perheissa on paljon hyvaa, sen vahvistaminen on

ensisijaisen tarkeaa niin aiemman tutkimuksen kuin tdméankin tutkielman valossa.

Yhdistavana tekijana lapi aiemman tutkimuksen sek& tamén tutkielman oli se, etta
vanhemmat toivoivat suuresti jonkun tahon ottavan “kokonaisvaltaisen kopin” heidan
perheensa ja lapsensa tilanteesta. He toivoivat kokonaisvaltaista tukea ilman syyllistamista.
Molemmista nakyy selkeasti myos kuulluksi, nahdyksi ja ymmarretyksi tulemisen tarve.
Erityislasten vanhemmat, kuten kai vanhemmat yleensakin, kokevat paljon syyllisyyden
tunteita ja tukiverkostoa kootessa voisi olla mahdollisuus ndiden tunteiden vahentamiseen.
Mielenkiintoista tutkimuksissa on se, etta vaikka ne kuvaavat vanhempien kokemuksia
Pirkanmaalta Kanadaan, ovat kokemukset osittain hyvin yhtenevaisia palvelujarjestelmien

ja kulttuurien suuristakin eroista huolimatta.

Aiemman tutkimuksen tuottaessa melko negatiivisiakin kokemuksia halusin lahtea liikkeelle
nimenomaan positiivisen kautta. Kysymykset muotoiltiin niin, etta niilla pyrittin saamaan
esiin se, mik& nykyisissa palveluissa on ollut hyvaa ja mika on auttanut perheita. Naitakin
vastauksista I0ytyy hyvin, mutta paljon oli tdmé&nkin tutkielman vastauksissa nékyvissa
negatiivisia kokemuksia ja jonkinlaista turhautumista palvelujarjestelman
toimimattomuuteen. Onko niin, etta hyvaa ei ole vai onko niin, ettd se on vaikea nahda sen
toimimattoman alta? Naiden lasten kanssa, kuten lasten kanssa yleensékin, perusohjeena
on se, etta keskity hyvaan ja vahvista sita. Tama ohjenuora tuli useamman kerran mieleen
tuloksia lukiessa. Myds naiden perheiden kanssa toimiessa tama ohjenuora on varmasti

tarpeen, jotta palvelujarjestelman hyva ja toimiva paasisi vahvemmin esiin.
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8 Lopuksi

Taman tyon tekeminen on ollut aarimmaisen palkitsevaa. On ollut ilo huomata, etta
Pirkanmaalla asian &arelle on kokoontunut kattava joukko sellaisia ammattilaisia, joilla on
todellinen tahtotila saada lasten, nuorten ja perheiden palvelut kohdalleen.
Tybryhmatyoskentelyssa itselleni jai vahvasti sellainen olo, etta naiden perheiden huoli ja
palveluverkkoa koskevat epakohdat on kuultu ja tavoitteena on sen muuttaminen hyvin
rohkeastikin. Aika nayttaa, miten palvelut kehittyvat ja yltaako tama tahtotila ja rohkeus myos
resursseista ja kohdennuksista p&éattaviin tahoihin saakka. Selvaa kuitenkin on niin
vanhempien kuin heidan kanssaan tydskentelevien tahojenkin nakékulmasta, etté tarve on
iimeinen. Toisaalta Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelman tavoitteisiin on Kirjattu hyvin

kattavastikin juuri niité asioita, jotka tyoni aineostossakin esiin nousivat.

Sosiaalinen tuki ja sen osa-alueiden tunnistaminen on monella tapaa sosiaalitytn ydinta ja
sosiaalityontekijoiden vahvaa osaamisaluetta. Sosiaalityon roolista on kayty viime aikoina
paljon keskustelua ja etenkin moniammatillisissa, terveydenhuollon kanssa yhteisesti
jaetuilla kentilla sen roolia on ehka jopa mediakeskusteluissa vahatelty. On valaytelty, ettéa
uuden sote-mallin tullessa, monia perinteisempia sosiaalitydon tehtavia voisi siirtdéa

esimerkiksi terveydenhuollon ammattilaisten tehtavankuviin.

Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma, LAPE-hanke, on vahvasti mukana naiden
palveluiden murroksessa ja uudelleen jarjestelyssa. Mielestani onkin nyt ensisijaisen
tarkeaa, etta sosiaalityon tarpeesta tuotetaan paljon tietoa ja sen paikkaa monenlaisessa
tyossa ihmisten parissa korostetaan. TAma pro gradu -tutkielma mielestani tukee tata —
sosiaalisen tuen rooli nayttaytyy vahvana tekijana kokonaisvaltaisessa tydssa perheiden
parissa ja siksi sosiaalityontekijoiden roolia kentalla olisi mielestéani hyva nimenomaan
vahvistaa, ei missddn nimessa heikentda. Vahvistamalla sosiaalista tukea jo
peruspalveluissa, voimme todennakdisesti ehkaistd edes hieman perheiden virtaa erityis-
ja vaativan tason palveluihin. Voisiko tdma tarkoittaa sosiaalitydn roolin vahvistamista
esimerkiksi jo neuvolaty6ssa? Voisiko sosiaalitydntekija olla se, joka naiden perheiden
asioita koordinoi esimerkiksi tulevaisuuden perhekeskusmallissa? Tai voisiko tulevaisuuden
perhekeskukset pitaa sisalladn jonkinlaiset nepsy-tukitiimit, joihin ndma perheet voisivat
ohjautua heti huolen heratessa? Kysymyksia herasi paljon ja sosiaalisen tuen maaritelman

mukaan ottaminen osoittautuikin toimivaksi ideaksi.
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Vastausten ’lajittelu” sosiaalisen tuen maaritelman mukaan ei kuitenkaan ollut aivan
yksinkertainen tehtava. Kokemukset menivat monesti useammankin otsikon alle kietoutuen
ja lomittuen toistensa kanssa. Mutta kuten teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa on
mahdollista, voidaan aineistosta nousevia asioita kuitenkin asettaa eri otsikoiden alle
ajoittain jopa puolittain pakottaen tai luovuutta kayttden. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 99).
Osasta vastauksia nama paaotsikot |6ytyivat hyvin helposti ja niiden sijoittuminen oli taysin

selked&, mutta osan kanssa sain ajoittain kayttaa niin luovuutta kuin pienta pakottamistakin.

Arkea koskevia kirjoitelmia lukiessa mieleeni nousi useampia lisdkysymyksia, joita olisin
halunnut vanhemmille esittaa. Ajattelenkin nyt, etta arjen kuvauksen saamiseksi olisi ollut
antoisampaa tehdd tama osio haastattelun keinoin. Haastattelu sellaisenaankin olisi
varmasti antanut enemman, mutta mahdollinen haastattelu perheiden arkisissa
ymparistoissa olisi varmasti tuonut todella paljon syvyytta ja ymmarrysta lapi koko aineiston.
Aikataulullisista syista paadyin kirjoituspyyntdon ja kirjoitelmat toimivatkin hyvin, mutta niista

herasi kuitenkin kysymyksia, joihin olisin mielellani paneutunut syvemmin.

Tuloksia analysoidessa jain pohtimaan sita, mika merkitys tuloksille on silla, ettd suurin osa
vastaajista on aiteja. Olisivatko tulokset erilaisia, jos vastaajissa olisi enemman iseja
mukana? Esimerkiksi Kelan neuropsykiatrisesti oireilevien lasten huoltajien psyykkiseen
hyvinvointiin liittyvassa tutkimusraportissa kay ilmi, etta aideistéa noin 54% ja isista vain 25%
koki merkittavaa syyllisyyden ja riittamattomyyden tunteeseen liittyvaa huolta. Lievaa huolta
kertoi kokevansa 30% adideista ja 55% iseistd. Kelan tutkimusraportin mukaan isien
kokemuksien voikin ajatella olevan hieman positiivisempia. Olisikin mielenkiintoista nahda,
millaisia tAmé&n kyselyn tutkimustulokset olisivat, jos isat olisivat vastanneet enemman.
Toisaalta vertaispalstoillakin aidit ovat vahva enemmisto ja vaikka isét olisivatkin palstoille
littyneet, keskustelevat he siella huomattavasti vahemman. Liittyyko tama ilmi6 siihen, etta
Jokisenkin (2005) esiin tuoman arjen paradoksin mukaan arki ja siihen liittyvat asiat ovat
enemman naisten maailmaa, en tieda. Jatkotutkimuksena olisikin mielenkiintoista katsoa,
miten eri tavoin isat ndma asiat kokevat ja millaisena he arjen erityislapsen tai nuoren
perheessa kokevat. Analyysin aikana pohdin myds sosiaalisen pddoman kasitetta ja sita,
miten onnistuessaan sosiaalisen tuen muodot voivat mahdollisesti sitda kasvattaa. Olisi
mielenkiintoista perehtyd myos siitd nakokulmasta aineistoon ja pirkanmaalaisten perheiden

hyvinvoinnin tukemiseen.
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Aiheen henkilékohtaisuus ei noussut matkan varrella niin isoon rooliin, kun olin etukateen
ajatellut. Koin, ettd omien kokemusten siirtdminen syrjaan tapahtui lahes automaattisesti ja
pystyin pddasiassa katsomaan aineistoa taysin neutraalein lasein. Tassa yhtena tekijana
auttoi ehka se sattuma, ettd oman perheen tilanne néaiden asioiden suhteen oli tata
tutkielmaa tehdessa tasapainossa. Aineistossa esiin nousseet tunteet, toiveet ja
kokemukset ovat kuitenkin hyvin tuttuja ja oivallus sosiaalisen tuen merkityksesta vastasi

itsellenikin siihen, miten itse olen matkan erityislapsen vanhempana kokenut.

Loppuun vield haluan todeta, etta tyoskentely LAPE-hankkeen tyéryhméan kanssa on ollut
erinomainen lisd taman tutkielman tekemiseen. On ollut aarimmaisen palkitsevaa vieda
terveisia tydryhmaan ja odotan kovasti sita, ettd saan tydryhmalle lopullisen ty6n luovuttaa.
He ovat kuunnelleet tuloksia ja toisaalta ryhman jasenet ovat tuoneet omalta kentaltdan
naiden perheiden parista hyvin samanlaisia terveisia itsekin. Ryhma on kevaan 2018 aikana
tyostdnyt muun muassa kriteereita sille, mitd jokaisen naiden perheiden parissa
tyoskentelevan ammattilaisen tulisi tietda perheista, heidan arjestaan ja haasteistaan.
Ryhma on miettinyt sité, voisiko jokaisen perhekeskuksen alueella olla joku ammattilainen,
joka vastaisi naiden perheiden toiveisiin saada rinnalleen jonkun, joka ottaisi
kokonaisvaltaisen kopin heiddn asioistaan ja osaisi kunkin perheen ymparille koota
oikeanlaiset ammattilaiset ja oikeanlaiset seka oikea-aikaiset palvelut. Jatkotutkimuksena
olisikin myds mielenkiintoista joidenkin vuosien kuluttua mielenkiintoista ndhda, kuinka
LAPE-hanke onnistuu uudenlaisia tapoja, tietoa ja ehkda ammattilaisiakin juurruttamaan
naiden perheiden ymparilla olevaan palvelujarjestelmaan. Olisi myds mielenkiintoista

nahda, mika sosiaalityon rooli tassa kentassa tulee olemaan.
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LIITE 1.

Onko lapsellasi neuropsykiatrisia erityisvaikeuksia? Millaista apua ja tukea haluaisit
néhdé tulevaisuuden palveluvalikossa?

Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma (LAPE) on vuosina 2017 - 2018 toteutettava hallituksen
karkihanke, jonka avulla tehdaan muutosta kohti lapsi- ja perhelahtdisia palveluja seka lapsen oi-
keuksia ja tietoperustaisuutta vahvistavaa toimintakulttuuria. Muutosohjelman tavoitteena on vah-
vistaa lasten, nuorten ja perheiden omia voimavaroja, elamanhallintaa seka osallisuuden ja kohda-
tuksi tulemisen kokemuksia.

Tama kysely on tarkoitettu pirkanmaalaisille neuropsykiatrisia erityisvaikeuksia omaavien lasten ja
nuorten perheille. Sen tavoitteena on kerata tietoa nykyisista palveluista ja antaa evaita tulevien
palveluiden kehittamiseen. Kyselyn aineistoa voidaan kayttaa myos tutkimukseen. Vastaajia ei voi
jalkikateen mahdollisista tutkimuksista tunnistaa.

Taustatiedot

Vastaaja
- diti
- isa

- joku muu lapsen l&heinen, kuka?

Kotikunta
Pirkanmaan kunnat pudotusvalikkoon

Joku muu, mika?

Lapsen ik& _ (pudotusvalikko)

Onko perheessédnne muita neuropsykiatrista piirteitd omaavia jasenia?
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1. Nyt on lupa unelmoida; Eletddn vuotta 2030. Nepsy-lasten, nuorten ja perheiden palvelut seka
tukitoimet on saatu rakennettua niin, ettd arki on sujuvaa ja arjen haasteisiin on tarjolla toimivia,
helposti saavutettavia tukitoimia. Mitd ja millaisia ndma palvelut seka tukitoimet olisivat?

2. Millaiset tukitoimet, palvelut ja apukeinot ovat olleet merkityksellisié teidan perheenne kohdalla
nykyisessa palvelujarjestelmassa? Mainitse konkreettisia esimerkkejé;

3. Millaista tukea ja apua perheenne on saanut neuvolasta / kouluterveydenhuollosta? Mainitse
konkreettisia esimerkkejé;

4. Millaista tukea ja apua perheenne on saanut varhaiskasvatuksesta ja / tai koulusta? Mainitse
konkreettisia esimerkkejé;

5. Mitk& muut tahot ovat tarjonneet teille tukea ja apua? Mainitse konkreettisia esimerkkeja;

6. Oletteko saaneet tarvittaessa ohjauksen eteenpéin erityispalveluiden piiriin?

7. Oletteko saaneet riittavasti tietoa neuropsykiatrisista erityisvaikeuksista ja jos, misté olette tietoa
saaneet?

8. Sana on vapaa; mitd muuta haluaisit sanoa?
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LIITE 2.

Teen sosiaalitydn pro gradu -tutkielmaa Tampereen yliopistossa ja aiheenani on neuropsykiatrisista
haasteista kérsivien lasten ja nuorten vanhempien kokemukset ja toiveet liittyen palvelujarjestel-
maéaan. Aiheeseen liittyva kysely on toteutettu yhdessa Pirkanmaan LAPE-hankkeen (Lapsi- ja per-
hepalveluiden muutosohjelma) kanssa ja siihen tulleista vastauksista on noussut muutama teema,
joita haluan hieman syventaa tutkielmassani.

Toivoisinkin nyt sinun kirjoittavan omia kokemuksiasi seuraavien otsikoiden alle. Sana on vapaa ja
Vvoit kirjoittaa asioita, jotka ovat mielessa paallimmaisend. Kysymykset kertovat aihealueista, joista
olen kiinnostunut. P&4asiassa kiinnostukseni on arjessa ja siigtd, miten sind vanhempana sen koet;
milloin arki toimii, milloin ei. Miten koet juuri teidan perheen arjen? Olen kuitenkin kiinnostunut
kuulemaan kaikesta aiheeseen liittyvastd, minka juuri sin& koet merkitykselliseksi matkanne var-
rella. Toivoisin, etta kirjoittaisit noin 1-5 sivun verran, mutta pituus on vain ohjeellinen.

Kirjoitustasi kaytetadan pro gradu -tutkielmassani ja sailytén kirjoitukset salasanalla suojatussa kan-
siossa. Myos Pirkanmaan LAPE-hanke voi hyddyntéa vastaustasi. Kirjoitukset kasitelladn nimetto-
mind ja niista hdivytetddn mahdolliset tunnistetiedot. Tutkielman ohjaajana toimivat Johanna Korpi
nen ja Kirsi Juhila Tampereen yliopistosta.

Toivoisin sinun kirjoittavan arjestasi;

Millaista arki oli diagnoosin saamisen tai tutkimusten kaynnistymisen aikaan?

Mista huoli herési, kenelle se herasi ensin? Oliko joku palvelutaho tai ammattilainen, joka oli mu-
kana tassa alussa? Miten arki tuolloin sujui, miten pulmat nékyivat arjessa? Mista sait/saat voimia
tutkimuksiin?

Millaista arki on tdndan?

Millainen huoli on nyt? Mika saa arjen sujumaan, mika sitd tukee? Mika hankaloittaa arkeanne?
Miten palveluverkko nakyy arjessanne, tukeeko se arjen toimimista? Voit kertoa niin pienista kuin
suuremmistakin asioista, joiden olet kokenut tukeneen arkea ja siiné jaksamista. Miten sind jaksat,
mistd saat voimia arkeesi? Millaista arki on kun se on hyvaa? Enta millaista se on silloin kun se ei
toimi?

Millaisena néet arjen tulevaisuudessa?

Liittyyko tulevaisuuteen joitain huolia? Millaisia palveluita ndet tulevaisuudessa arjen tukena?
Mitké asiat ndet timan pdivan voimavaroina, joiden avulla rakennetaan mahdollisimman hyva tule-
vaisuuden arki niin vanhemmalle kuin lapselle?
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Taustatiedot

Vastaaja; diti / isé / joku muu laheinen

Kotikunta

Lapsen ik&

Vastaukset voit lahettdd minulle sdahkopostilla osoitteeseen juvonen.jenni.j@student.uta.fi tai pos-
tilla osoitteeseen xxx. Jos sinulle herasi kysymyksid, voit myds soittaa minulle numeroon xxx

Toivon vastauksia 21.1.2018 mennessa. Iso Kiitos juuri sinulle!
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