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Tédmin kandidaatintutkielman tavoitteena oli tutkia erityisti tukea tarvitsevien lasten vanhempien
kokemuksia kohtaamisista asiantuntijoiden kanssa. Tarkoitus oli tuottaa asiantuntijoille tietoa
vanhempien kokemuksista ja toiveista, joiden avulla kohtaamistilanteita voidaan kehittda perheen
hyvinvointia tukevaan suuntaan. Tutkimus toteutettiin laadullisin menetelmin.

Tutkimusta l&hdettiin toteuttamaan aineistolahtodisesti, eli tarkkaa tutkimuskysymystd tai hypoteesia
ei etukiteen asetettu. Tarkoitus oli teemahaastattelua hyddyntéen keriti tietoa niistd asioista, jotka
vanhemmille ovat kohtaamisissa merkityksellisid. Aineisto kerdttiin kevdalla 2021 erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhempien yksil6haastatteluilla. Analyysissa hyddynnettiin kolmen vanhemman
haastatteluita, joista etsittiin keskeisid teemoja ja niiden vélisid yhteyksid. Analyysissa kdytettiin
IPA-menetelméé, jolla voidaan tutkia yksiloiden henkilokohtaisia kokemuksia tutkittavasta

ilmiostd. Lahempéén tarkasteluun valittiin kolme laajaa teemakokonaisuutta, joista jokainen jaettiin
vield kahteen alaluokkaan. Lopulliset teemat olivat tieto, vanhemman vastuu ja osallisuus sekd
kokonaisuuden huomiointi ja yksiloldhtoisyys.

Vanhemmat kertoivat asiantuntijoiden tavasta jakaa tietoa ja tdhin toivottiin suurempaa avoimuutta.
Tietoa toivottiin olevan saatavilla helposti ja ymmarrettavissd muodossa. Riittdiméattomén tiedon
koettiin vaikeuttavan perheen arkea sekd vanhemman mahdollisuutta osallistua lasta koskevaan
paitoksentekoon. Asiantuntijoiden jakamassa tiedossa oli vanhempien mukaan puutteita erityisesti
liittyen tukipalveluihin seka itse diagnoosiin silloin, kun kyseessé oli harvinainen sairaus tai
vamma. Vanhemman vastuu on haastattelujen mukaan laaja. Hyvén hoidon varmistamiseksi
vanhempien piti kerdtd ja hallita suurta mairéa tietoa seké jakaa tdtd asiantuntijoille. Myds
kokonaisuuden hallinta jéi suurelta osin vanhempien vastuulle. Vanhemmat toivoivat, ettd heiddn
mielipidettddn lapsen asioista kysyttdisiin ja ettd heidit otettaisiin aktiivisemmin osaksi lasta
koskevaa paidtoksentekoa. Lisdksi asiantuntijoilta toivottiin lapsen ja perheen yksildllisiin tarpeisiin
pohjautuvaa tyoskentelyd sekd perheen kokonaistilanteen huomioimista paatoksissa.

Avainsanat: kohtaaminen, erityisen tuen tarve, asiantuntijat, vanhemmat
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JOHDANTO

Tutkimuksen ldhtokohtana oli kiinnostus selvittda erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien
kokemuksia kohtaamisista asiantuntijoiden kanssa. Tavoitteenamme on tuottaa asiantuntijoille tietoa,
jonka avulla kohtaamisia voidaan kehittdd. Madrittelemme téssd tutkielmassa erityisen tuen
tarpeen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mairitelmén mukaan seuraavasti: “Lapsi on erityisen
tuen tarpeessa, koska hinelld on vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja
kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai sairauden vuoksi.” (THL)

Tutkimuksessa perehdyttiin erityisesti tiedon jakamiseen ja puutteellisuuteen, vanhempien
vastuuseen ja osallistamiseen, sekd yksiloldhtoisyyteen ja kokonaisuuden huomiointiin. Tavoitteena
oli selvittid, kuinka nimé teemat ilmenevit kohtaamistilanteissa ja kuinka vanhemmat kokevat nima
tilanteet, sekd millaisia toiveita vanhemmilla on kohtaamisten suhteen. Tieto kohtaamisen
elementeistd ja vanhempien toiveista voi auttaa asiantuntijoita kohtaamaan vanhempia
paremmin. Talld on merkitystd, koska onnistunut kohtaaminen edistdd luottamuksellisen
yhteistyosuhteen syntymistd vanhempien ja asiantuntijoiden vilille, ja tdmi taas lisdd
todennékoisyyttd, ettd lapsi saa mahdollisimman hyvaa hoitoa (Gomez-
Zuiiga, Pulido Moyano, Pousada Fernandez, Garcia Olivia, & Armayones Ruiz, 2019).

Tieto siitd, miten vanhemmat itse toivovat tulevansa koetuksi on tdrkedd palvelujirjestelmén
kehittdmiselle, silld tyontekijoiden ja vanhempien kokemus kohtaamisen onnistumisesta voi olla
erilainen. Esimerkiksi Hannisen (2004) tutkimuksessa tyontekijit kokivat onnistuneensa kohtaamaan
vanhemmat jokaisessa ensitietotilanteessa, jossa vanhemmille annetaan tietoa vastasyntyneen lapsen
mahdollisesta vammasta. Osa vanhemmista koki kuitenkin tulleensa ohitetuksi ja tunsi, ettei
kohtaamista tapahtunut. Tdimén vuoksi kohtaamista onkin térked tutkia vanhempien ndakdkulmasta.

Aiempien tutkimusten mukaan vanhemmat toivovat ammattilaisilta sensitiivisyyttd, rehellisyyttad
sekd kykyi tehdd havaintoja lapsesta (Gémez-Zuiiga ym., 2019). Lisdksi asiantuntijoilta toivotaan
empatian osoittamista seka sitoutumista yhteistydsuhteeseen (Widmark, Sandahl, Piuva, & Bergman,
2013). Tonttilan (2006) tutkimuksessa vanhemmat kokivat tirkeédnd, ettd he voivat ottaa ongelmia ja
haasteita puheeksi turvallisessa ilmapiirissd, ilman ettd heiddt luokitellaan perheend
ongelmalliseksi. Térkednd on pidetty kuitenkin my®ds sité, ettd kohtaamistilanteissa puhutaan lapsen
hyvistd puolista (Tonttila 2006) ja ettd asiantuntijat antavat myonteistd palautetta myos vanhemmille
(Peréla, Salonen, Halme, & Nykénen, 2011). Lisdksi korostettiin perheiden kohtaamista erillisind

yksikkoind, ja heiddn yksilollisen tilanteensa ja toiveidensa kartoittamisen tdrkeyttd (Jansen,
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van der Putten, Post, & Vlaskamp, 2018; Perdld ym., 2019). Palvelujérjestelmin tuki kohdistuu
paremmin perheen kannalta oleellisiin asioihin, kun vanhemmilla on vaikutusvaltaa palvelutilanteissa
ja he saavat itse méaéritelld tarpeensa (Tonttila, 2006).

Luottamussuhteen luominen on tirkeé piirre kohtaamisessa asiantuntijan ja vanhempien viélilld
(Widmark ym., 2013). Vanhemmilla on luontainen taipumus luottaa asiantuntijan ammattitaitoon,
mutta samalla he kokevat tietivinsd paljon sellaista lapsensa tilanteesta, mitd ammattilainen
ei tiedd (Gomez-Zaniga ym. 2019). Tamd tiedon jakaminen mahdollistaa Gémez-Zufiga ym.
mukaan paremman hoidon tarjoamisen.

Tiedon jakaminen kumpaankin suuntaan on monissa tutkimuksissa koettu tarkedksi yhteisty0ssa
vanhempien ja asiantuntijoiden vélilld. Kun vanhemmille jaetaan tietoa lapsen vammasta, on heilld
enemméin mahdollisuuksia osallistua tasaveroisena kumppanina keskusteluun ammattilaisten kanssa
ja tehda valintoja lasta koskevista asioista (Roscigno, 2016; Tonttila, 2006; Widmark ym., 2013).
Esimerkiksi tietoa lasten mahdollisista interventioista ja koulutusohjelmista on pidetty tarkedna
(Osborne & Reed, 2008). Tiedon jakamisen on havaittu voimaannuttavan vanhempia ja edistavin
omatoimista ongelmanratkaisua (Perdld ym., 2011) seké lisddvén vanhempien hallinnan kokemusta
(Avis & Reardon, 2008). Kielteisid kokemuksia taas syntyy, kun vanhemman tietoa ja mielipiteitd ei
kunnioiteta ja kun lasta koskevaa tietoa ei jaeta avoimesti ja riittdvésti (Tonttila, 2006).

Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu kehityskohteita kohtaamistilanteissa. Palveluja on kritisoitu
ongelmaldhtoisind, ja esimerkiksi ongelmakeskeinen suhtautuminen lapsen vammaan heikentda
kohdatuksi tulemisen tunnetta vanhemmissa (Hanninen, 2004; Perdld ym., 2011). Hédnnisen mukaan
positiivinen kuva tapaamisesta jdi, kun tyOntekijdt olivat kohtaamisessa ldsnd, antoivat tilaa
vanhempien kysymyksille ja tunteille sekéd korostivat lasta enemmén kuin tdman vammaa. Liséksi on
todettu, ettd vanhemmat toivovat kohtaamistilanteissa informaation jakamista lapsen tilanteesta ja
edistymisestd (Jansen ym., 2018). Muita konkreettisia tuen tarjoamisen muotoja, joita Jansenin
ym. mukaan vanhemmat toivovat, on hoitomuutosten sekd tarjolla olevien palveluiden
selittdminen. Myos vertaistukiryhmista on toivottu enemmén tietoa (Osborne & Reed, 2008).

Vanhempien mukaan asiantuntijoiden ldhestymistapa yhteistybhon vanhempien kanssa vaihtelee
huomattavasti, osa ammattilaisista hoitaa vain tyotehtdvinsd, kun taas osa rakentaa aktiivisemmin
kumppanuutta vanhempien kanssa (Roscigno, 2016). Silld, miten ammattilaiset kohtaavat
vanhempia, on vaikutusta kokemuksiin omasta vanhemmuudesta sekd sithen, miten oma lapsi
ndhdién ja koetaan. Avoin keskustelu sekd ammattilaisilta saatu rohkaisu ja kannustaminen tukevat
vanhemmuutta ja vanhemman hyvinvointia (Tonttila, 2006). Ammattihenkiléiden toiminta
vaikuttaa my6s vanhempien kokemuksiin ja asenteisiin palvelujirjestelmié kohtaan ja télld voi olla

pitkdaikaisia  seurauksia (Perdld  ym., 2011). Perdldn ym. mukaan lasten ja  perheiden
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palveluista saadut kokemukset voivat vaikuttaa erilaisten palvelujen kayttoon eri vaiheissa eldamii
sekd siihen, miten ongelmia uskalletaan ottaa puheeksi ammattilaisten kanssa.

Toteutimme tutkimuksemme laadullisin menetelmin ja kerdsimme aineiston vanhempien
yksilohaastatteluilla. Haastatteluissa nousi esille useita  teemoja, joista  tdssd  tutkielmassa
keskitymme kolmeen laajaan teemakokonaisuuteen. Yksi ndistd on tiedon teema, jonka jaoimme
edelleen tiedon jakamisen ja puutteellisen tiedon teemoihin. Liséksi késittelemme vanhemman
vastuun ja osallistamisen teemoja sekd kokonaisuuden huomiointia ja yksiloldahtoisyytta.

Tutkielmassa haluamme késitelld tiedon teemaa, silld se nousi aineistossa esille usein. Lisdksi
tiedon teema liittyi vahvasti myos muihin havaitsemiimme
teemoihin. Gallon ym. (2010) tutkimuksen =~ mukaan  ammattilaiset  pyrkivdt  jakamaan
tietoa yksiloldhtoisesti ja perheen tilanteen huomioon ottaen. Ammattilaisten mukaan tiedon
jakamista helpotti se, jos vanhemmilla oli jo aiempaa tietoa aiheesta. Usein ammattilaiset kuitenkin
jakavat tietoa vain omaan erityisalaansa liittyvisti asioista.
(Gallo, Angst, Knalf, Twomey, & Hadley, 2010) Tastd johtuen on mahdollista, ettd ammattilaisten
vanhemmille jakamassa tiedossa on aukkoja.

Puutteellisen tiedon teema liittyi vaikeuteen saada tarvittavaa tietoa ammattilaisilta. Usein
vanhemmat ovat hdmmentyneitd lapsen tilanteeseen liittyvdstd tiedosta, eivitkd sen vuoksi osaa
kysyd tarkentavia kysymyksii. Lisdksi voi olla haastavaa 16ytda henkilo, jolta kysya lapsen eri eldmin
osa-alueisiin liittyvistd asioista. (Bahrami, Namnabati, Mokarian, Oujian, & Arbon, 2017) Tiedon
saatavuuteen liittyvien haasteiden lisdksi ammattilaiset saattavat jakaa lilan vaikeasti
ymmaérrettdvdd tai  epdjohdonmukaista tietoa. Tiedon puute puolestaan haittaa uuden tiedon
omaksumista lapsen tilanteesta (Aarthun, @ymar, & Akerjordet, 2019).

Tiedon teema liittyy vahvasti vanhempien osallistamisen ja vastuun teemoihin. Tiedon puute
tekee vanhempien osallistumisesta lasta koskeviin keskusteluihin
haastavaa (Aarthun ym., 2019). Esimerkiksi tukitoimien suunnittelu kouluympéristossd on vaikeaa,
jos et ole tietoinen tarjolla olevista vaihtoehdoista. Aarthunin ym. (2019) tutkimuksessa selvisi, ettd
mitd enemmén vanhemmilla on tietoa lapsen tilanteesta, sitd suurempi tarve ja halu heilld on olla
osana paitoksentekoa. Osallistaminen paitoksenteossa puolestaan kannusti vanhempia hakemaan
lisdd tietoa (Aarthun, ym., 2019). Vanhempien osallistaminen pédtoksenteossa mahdollistaa
tarkoituksenmukaisen hoidon, seki lapsen eldménlaadun ylldpitimisen (Muskat, Riosa, Nicholas,
Roberts, Stoddart, & Zwaigenbaum, 2014; Murrell, Lotze, Farber, Crawford, & Wiemann, 2017).

Vanhempien vastuu lastensa edunvalvojana tulee esille erityisesti silloin, kun lapsen tilanne vaatii
heiltd suurten paétdsten tekoa nopeasti. Téllaisissa tilanteissa vanhemmat kaipaavat ammattilaisten

tukea. Suuren vastuun seurauksena voi olla myds vanhemman psyykkisen hyvinvoinnin lasku,
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jos hén ei koe saavansa tarpeeksi tukea padtoksenteossa. Myos muissa tilanteissa vanhempien toive
on tehdd yhteisty0td ammattilaisten kanssa. (Aarthun & Akerjordet, 2012) Tilanteissa, joissa
ammattilainen ei tiedd tarpeeksi lapsen tilanteesta, vanhemmat kokevat vastuukseen tiedon
jakamisen (Murrell, ym., 2017).

Kokonaisuuden huomioiminen ja yksiloldhtoisyys yhdistyvdt my0s tiedon ja vanhempien
osallistamisen teemoihin. Vanhempien osallistaminen paétoksentekoprosessissa mahdollistaa sen,
ettd padtoksid tehdddn lapsen yksildllisen tilanteen perusteella ja koko perhe huomioiden. Tehdyt
paatokset ovat usein suuria, ja ne vaikuttavat lapsen ja perheen tulevaisuuteen. (Murrell ym.,

2017, Muskat ym., 2014). Taméan vuoksi on tirkeéd, ettd vanhempia kuunnellaan péétoksenteossa.

MENETELMAT

Kandidaatintutkielmassamme tutkimme erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien ajatuksia
ja kokemuksia kohtaamisista ammattilaisten kanssa. Tutkimus toteutettiin haastattelututkimuksena,
koska uskoimme néin voivamme saada monipuolisen kuvan niistd tekijoistd, jotka vanhemmille
itselleen ovat olleet kohtaamisissa merkityksellisid. Tutkimuksemme oli aineistoléhtdinen, eli emme
asettaneet etukiteen hypoteeseja, vaan kerdsimme ensin haastatteluaineiston, josta ldhdimme
etsimédn toistuvia teemojaja sitd kautta toteuttamaan analyysia. Haastattelimme kolmea
henkildd, joista yhtd haastattelimme yhdessd, ja sen lisdksi kumpikin haastatteli yhtéd
henkil6d yksin. Lisédksi saimme kayttoomme toisen
tutkijan toteuttaman haastattelun aineiston. Lopulta analysoimme kolmea haastattelua, silld tyon
aikataulun vuoksi meilld ei ollut mahdollisuutta saada useampaa litteroitua haastattelua
kayttoomme. Kaikissa haastatteluissa kéytettiin pohjana samaa
haastattelurunkoa. Haastatteluja toteutettiin sekd etind Teams-sovelluksella etti kasvotusten.
Suunnittelimme jokaisen haastattelun kestdvin noin puoli tuntia, mutta olimme tdssi joustavia ja osa
haastatteluista kesti pidempéddn, koska haastateltavilla oli paljon kerrottavaa. Olemalla
joustavia saimme rikkaamman aineiston kuin jos olisimme pysyneet tiukasti ennalta asetetuissa
aikarajoissa. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin analyysia varten. Haastattelunauhoitusten
tavoiteaika oli 30 minuuttia ja litteroitua aineistoa kertyi 15 sivua.

Haastattelurungon luonti alkoi yleisten meitd kiinnostavien teemojen hahmottelemisesta, ja
ndmi teemat muotoiltiin edelleen tarkemmiksi kysymyksiksi. Alkuperdiset teemat sisélsivit muuan

muassa tiedon jakamisen, vallan kdyton, kontrolloinnin ja huolenpidon vililld tasapainottelun seka
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hyvén kohtaamisen elementit. Kysymyksid késiteltiin neljan tutkijan ryhméssé neljin tapaamiskerran
ajan, jotka kestivdt noin 1,5 tuntia jokainen. Rungon ensimmiinen osuus kisitteli haastateltavan
taustatietoja esimerkiksi asumistilanteesta, lapsen idstd ja vanhemman koulutustasosta. Muut
kysymykset olivat avoimia kysymyksid kohtaamistilanteista ammattilaisten
kanssa. Olimme pohtineet valmiiksi myds tarkentavia kysymyksid, joilla pyysimme lisdtietoa ja
esimerkkejé tilanteista. Kysymykset késittelivdt lopulta vanhempien toiveita kohtaamisesta, tiedon
jakamista, vanhemman asiantuntijuutta, asiantuntijoiden suhtautumista lapseen seki
vanhemman ajatuksia lapsensa tulevaisuudesta.

Yksi koehenkil6 oli tutkijan sukulainen ja hdneen saatiin yhteytta tdtd kautta. Muut koehenkil6t
tavoitettiin ohjaajan yhteyksien avulla. Ldhetimme haastateltaville kutsut sdhkopostilla ja liitimme
mukaan  haastattelurungon, jotta  heiddn oli  mahdollista  tutustua  kysymyksiin

etukdteen. Haastateltavien vanhempien lasten 14lld ei ollut merkitysti tutkimuksen kannalta.

Laadullinen tutkimus ja teemahaastattelu

Laadullisen, eli kvalitatiivisen tutkimuksen ajatellaan keskittyvéan
todellisuuden subjektiiviseen luonteeseen ja perusoletus on se, ettd todellisuus on sosiaalisesti
rakentunut ja jokaisella henkil6lld on oma kokemuksensa todellisuudesta. Laadullinen tutkimus
pyrkii tulkintaan ja toimijoiden ymmirtdmiseen ja tdmin vuoksi se liitetdéin usein humanistisiin
tieteisiin. (Hirsjarvi & Hurme, 2015, s.22) Térkedd on myds huomata, ettd laadullisessa
tutkimuksessa tutkijan ndhdddn olevan vuorovaikutuksessa tutkimuksen kohteen kanssa. Tastd
johtuen esimerkiksi kaikki haastattelut ovat yhteistyon tulosta. (Hirsjarvi & Hurme, 2015, s. 23)
Usein kvalitatiivista tutkimusta tarkastellaan suhteessa kvantitatiiviseen tutkimukseen.
Kvantitatiivisessa tutkimuksessa oletetaan, ettd ithmisen kiyttdytyminen on aina sddnndénmukaista,
kun taas laadullinen tutkimus ottaa huomioon tilannesidonnaisuuden. (Hirsjarvi & Hurme, 2015, s.
21) Kvantitatiivinen tutkimus pyrkii ennustavuuteen ja objektiivisen totuuden 16ytimiseen, miké on
hyvin erilainen tavoite verrattuna laadulliseen tutkimukseen. (Hirsjarvi & Hurme, 2015, s. 22)
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma, jossa kysymykset liittyvét ennalta
madrittyyn teemaan ja haastateltavat saavat muodostaa vastauksensa omin sanoin. (Hirsjarvi
& Hurme, 2015, s. 47) Valitsimme menetelmaksi teemahaastattelun, silla se

mahdollistaa tutkittavien oman kuvailun kohtaamistilanteista ja niihin liittyvistd tunteista ja



toivomuksista. Teemahaastattelu menetelminé ottaa myds huomioon kokemusten subjektiivisuuden,

sekd vuorovaikutuksellisen luonteen. (Hirsjarvi & Hurme, 2015, s. 47)

Aineiston analyysi

Valitsimme aineiston analyysia varten I[PA-menetelmén (Interpretative phenomenological analysis).
Menetelmén tavoitteena on tutkia yksildiden kokemuksia tutkittavasta ilmidstd sekd sitd, miten
thmiset antavat henkilokohtaiselle ja sosiaaliselle maailmalle merkityksid
(Smith, 2004; Smith, Jarman, & Osborn, 1999). Menetelmddn kuuluu myds ajatus, ettd tutkija
hyodyntdd omia ennakko-oletuksiaan toisen kokemuksen ymmaértdmisessi ja tulkitsemisessa, eikd
prosessin tavoitteena siis ole mahdollisimman yleinen ja objektiivinen kuvaus tutkittavasta ilmidsté
(Smith ym., 1999; Tokkiri, 2018). Koska tavoitteena ei ole yleistettdvyys, sopii menetelmé pienen
haastatteluaineiston analyysiin, kuten meiddn tutkimuksessamme. Menetelmidn perusajatus
henkilokohtaisen merkityksenannon ja nédkdkulman tutkimuksesta tekee siitd myds sopivan
aineistoomme  siksi,  ettd tutkimuksemme haastateltavat rakentavat  haastatteluissa  kuvaa
kohtaamisista omasta henkil6kohtaisesta ndkdkulmastaan.

Seurasimme menetelmén vaiheita analyysissamme Tokkérin (2018) artikkelin  kuvaamalla
tavalla. Tutustuimme ensin jokaiseen haastatteluun erikseen ja kirjoitimme litteraattien
marginaaleihin vapaamuotoisia kommentteja ajatuksista, joita haastateltavien puheesta herési.
Kommenttien avulla etsimme myds alustavia teemoja, eli toistuvia aiheita, joita haastateltavien puhe
késitteli. Tamédn jidlkeen muodostimme 10ydoksistimme teemataulukot, joihin kokosimme
loytimdmme teemat seki haastattelukatkelmia, joissa teemat mielestimme ilmenivdt. Teimme
taulukot ensin jokaiselle haastattelulle erikseen, minkd jdlkeen kokosimme ndistd koko
aineiston yhteisen teemataulukon (kts. taulukko 1). Téstd pyrimme tarkastelemaan myds teemojen
vilisid yhteyksid.

Jaoimme tdssd vaiheessa vield
osan laajoista teemakokonaisuuksista alaluokkiin. Taulukosta valitsimme lopulliset teemat, joihin
ldhdimme analyysissamme syventymédn ja jotka on tdssd tutkielmassa avattu tarkemmin
tulososiossa. Teemat, joita ldhdimme analyysissa tarkastelemaan, olivat tieto, vanhemman
vastuu ja osallisuus seké kokonaistilanteen huomiointi ja yksiloldhtoisyys. Teemat valikoituivat sen
perusteella, ettd ne esiintyivét jokaisessa analysoimassamme haastattelussa ja koimme ne erityisen

mielenkiintoisiksi. Néistd teemoista oli suhteellisen paljon materiaalia aineistossamme, ja ne myds
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linkittyivét selkedsti toisiinsa, minkd vuoksi tuntui jarkevaltd valita juuri ndmi teemat lihempaan
tarkasteluun. Ndiden liséksi haastatteluissa esiintyi puhetta myos muun
muassa ennakkoluuloista ja luottamuksesta, mutta koska toteutimme tutkimusta suhteellisen
lyhyessd ajassa, ei meilld ollut mahdollisuutta ldhted syventymédn néihin kaikkiin. Osa ndihin

poisjétettyihin teemoihin liittyvistd katkelmista liittyi myos jo valitsemiimme teemoihin.

TAULUKKO 1. Teemataulukko

Katkelma Alaluokka Yliluokka

arvostavasti, kunnioittavasti jajasitten | Tiedon jakaminen Tieto

arvostaen niinku my®ds sité lasta

Kun saa sen diagnoosin et sit siitd
diagnoosista olis myos semmosta niinkun helposti

ymmarrettivaa tietoa saatavissa.

oli sellanen tota aika montakin diagnoosia ja sitten | Tiedon Puute
my0s semmonen geenivirhe mista
ei oikeestaan ees tiedetd paljon niin mi olin itse
tutkinut sitd jaméikoin et ei ne sielld
ladkarissdakddn hirveesti osannu mulle antaa  siitd

tietoa.

ladketieteellistd tietoa ei juurikaan oo saatu taalta
Suomesta ja tota mut sitten jos nyt
sitten esimerkiks néistd sosiaalipalveluista mitd
tietoa on saatu niin alussahan ei juuri saatu

siitdkddn mitdén tietoa et mihin palveluihin on, on

oikeutettu.

Ja tuota siind tilanteessa niinku valttimattd | Vastuu Vanhemman vastuu ja
vanhempi ei edes tiedd et mistd, mistd osallistaminen

on niinku kysymys ja mité tdhdn

pitdd niinku vastata. ~ Et  jos  onsillai ettd
enmdvaan tieddnisitvoi olla et sielld

ei niinku elvytetdkain sité lasta.

maé kerron niinku asioista laajemmalti yleensé,
mitd ladkari kysyy tai psykologi kysyy. Ettd
ne sais niinku semmosen oikeemman kuvan, kun
ettd et mitd he jos kysyy jonku kysymyksen,

niin pyrkiny niinku vastaamaan laajemmasti etti




se asia tulis niinku varmasti oikein

ymmiérretyksi.

Ja ndhdi sitte tosiaan ne vanhemmat siind- | Osallistaminen

siind niinku asiantuntijoina ettd-et keskustella-

keskustella sitte niist hoitovaihtoehdoista.

Ja. ne onkysynyettd mitd mieltd olette

et hyotysko teidn lapsi  téstd esimerkiks ADHD-

ladkkeest. Ootteko valmiita kokeilemaan.

Et tuota et hdn on yksild ja tuota tirked ja hyvd | Yksilolahtoisyys Yksiloldhtoisyys ja  perhe

sellaisena kun on.

kokonaisuutena

koulusta on sit niinku saatu tosiaan se paras tieto
ja palvelu tavallaan niinku sit sithen péivittdiseen
toimintaan ja tukeen sitten, sitten niinku kotiinkin
et miten tiettyihin vaikka kédytoksen haasteisiin voi

vastata ja ndin.

Miké ois niinku lapselle ja
perheelle sitte edullista. Ettd sitd kokonaisuutta

vois miettid.

Perhe kokonaisuutena

Sitten et-et niinkun pystyttiis yksilollisesti
huomioimaan ne tarpeet ja-ja sitten otettais myos

se koko perhe huomioon siind ku tehdén ratkasuja

Ja tuota sitte olis niitd yhteystietoja et mihin

Hoidon suunnittelu ja tuen

voi sitte seuraavaks ottaa yhteyttd. Ja mité tota, tarjoaminen
mita sitte niinku seuraavaks tapahtuu téstd

eteenpdin.

M4 aattelen tottakai et laakarilla on se | Luottamus ammattilaisiin Ammattitaito

asiantuntijuus niissi ladketieteellisissa
asioissa esimerkiks ettd et et miten  1ddkitys
laitetaan oikeelle taholleen ja niin et se sopii ja
leikkaukset ja kaikki tdllaset suuremman linjan

asiat

kunnan sosiaalityontekija joka hoiti
asioita ni tota tuntu ettd, ettd hdn ei niinku ollut
ihan tilanteen tasalla eikd hintd saanu edes kiinni
oikein  millddn  vélineelld, sdahkdpostilla,
puhelimella ja, ja tuota ja ei, ei sitten niinku hdnen

kanssaan oikein ne asiat jérjestynyt mitenk&én

Ammattitaidon puute




TULOKSET

Tavoitteenamme oli selvittdd, millaisia kokemuksia ja toiveita vanhemmilla on kohtaamisista
asiantuntijoiden kanssa. Seuraavaksi avaamme tuloksia tiedon, vanhemman vastuun ja

osallistamisen, sekd kokonaisuus- ja yksil6ldhtdisyyden teemojen avulla.

Tieto kohtaamistilanteissa

Vanhemmat kertoivat haastatteluissa siitd, miten asiantuntijat ovat jakaneet heille tietoa lapsen
tilanteesta. Kohtaamiset, jotka koskivat lapsen tilannetta, liittyivéitkin vanhempien esimerkeissd usein
sithen, ettd asiantuntija jakoi vanhemmille tietoa esimerkiksi lapsen diagnoosista, hoidosta tai
kuntoutuksesta. Haastatteluissa tuli esiin ajatuksia ja toiveita asiantuntijoiden tavasta jakaa tietoa seka
kokemuksia tiedon puutteellisuudesta. Tdma ilmeni puheena siitd, miten tietoa ei joko ollut saatavilla

ollenkaan tai sitd ei jaettu riittdvisti.

Tiedon jakaminen

Vanhemmat ilmaisivat joitain puutteita asiantuntijoiden tavassa jakaa tietoa. Haastatteluissa tuli esiin
esimerkiksi tapauksia, joissa asiantuntija ei ollut kertonut vanhemmalle lapsen tilanteeseen liittyvistd
toimenpiteistd ja suunnitelmista. Vanhempi oli tdllaisessa tilanteessa jddnyt pimentoon lapsen
asioista.

Ja sitten mun mielestd tda tiedon jakaminen mun mielestd myds siind kun (lapsella)

kaytettiin ADHD-laédkettd niin 1ddkéri ei kertonu meille. (Haastateltava 1)

— —tota sitten kun oli-oli poika nukutettuna ja ilman ettd meille oli niinku mitién
kerrottu etukéteen niin pojalta poistettiin hammas sielld nukutuksessa. — — Eli taa-
tdd niin sanottu hoitotoimenpide sitten niinku aiheutti sen, ettd jatkohoidosta tuli - tuli
siis paljon paljon hankalampaa. Ja kertomatta niinku mitddn - mitédén téstd etukéteen

vanhemmille ja keskustelematta siitd. (Haastateltava 3)



Y1I4 olevissa katkelmissa kuvataan tilanteita, joissa terveydenhuollossa oli tehty pditds lapsen
hoidosta ilman, ettd asiasta oli kerrottu vanhemmille. Jalkimmaisessd katkelmassa ilmenee myds
kokemus siiti, ettd tilanne oli vaikeuttanut perheen arkea.

Vanhemmat toivoivat asiantuntijoilta tiedon jakamisessa muun muassa sensitiivisyytti,
rehellisyyttd ja sekd vanhemman ettd lapsen arvostusta. Toiveita tiedon saamisen helpottamisesta
esitettiin myos kaikissa haastatteluissa. Vanhemmat kaipasivat erityisesti helposti saatavilla olevaa
ja ymmarrettdvaa tietoa lapsen tilanteesta seki tarjolla olevista tukipalveluista. Haastatteluissa nousi
esiin myoOs toive siitd, ettd vanhemmilla olisi mahdollisuus ottaa yhteyttd asiantuntijaan, kun
kysymyksié tulee esiin, ja ettd heille annettaisiin tieto siitd, mistd apua ja tukea voi saada. My0s

selkedd tietoa jatkosuunnitelmista ja tilanteen etenemisesté kaivattiin.

Ja totuudenmukasesti mitddn salaamatta ettd tietdd oikeesti ettd missd menndin. Ja

miké on suunnitelma. Et mille aletaan, ettd se on tarkeetd. (Haastateltava 2)

Keskustellaan niistid-niistd vaihtoehdoista ja-ja tuota annetaan sitten tietoa myds niistd

eri palveluista ja mahdollisuuksista mitd on tarjolla ja saatavilla (Haastateltava 3)

Vanhemmat ilmaisivat my0s luottamusta sithen, ettd asiantuntijoilla on tietoa ja osaamista, mutta
tiedon kommunikoimisessa ja jakamisessa ilmaistiin olevan puutteita. Kysyimme vanhemmilta my®ds,
olivatko he kokeneet jonkinlaista tietoa tarpeettomaksi. Yksi vanhemmista mainitsi tiedon lapsen
kehitystasolle sopimattomista toiminnoista, mutta kdytdnndssé kaikki olivat sitd mieltd, ettd he eivit

olleet saaneet liikaa tai tarpeetonta tietoa.

Puutteellinen tieto

Vanhemmilla oli my6s kokemuksia tilanteista, joissa tietoa esimerkiksi lapsen vammasta ei ollut
saatavilla tai sitd oli hyvin vaikea 10ytdd. Télloin vanhempien oli pitdnyt ottaa vastuu tiedon
16ytdmisestd. Kahden haastatellun vanhemman lapsilla oli diagnoosi, josta on suhteellisen vihin
tietoa olemassa, erityisesti Suomessa. Toinen ndistd vanhemmista kertoi saaneensa

diagnoosivaiheessa jopa vadraa tietoa.
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Siis mun mielestd niinku tda liittyy niihin diagnooseihin et mun mielestd niinku et kun
(lapsella) oli sellanen tota aika montakin diagnoosia ja sitten
myOs semmonen geenivirhe mistd ei oikeestaan ees tiedetd paljon niin mé olin itse
tutkinut sitd ja md koin et ei ne sielld 1ddkérissdkddn hirveesti osannu mulle antaa siitad

tietoa koska koska niinku se on hyvin uutta tdd geenidiagnostiikka. (Haastateltava 1)

— —no aluksi siind vaiheessa kun diagnoosi saatiin niin tota no lddkareilld ei
nyt ollut tietoa ensinndkdin tdstd Angelmanin oireyhtymistd joka, joka meidédn
(lapsella) sit on niin juuri mitddn ja ehka niinku saatiin vdhan vaarddkin tietoa — —.

(Haastateltava 3)

Haastateltava 3 kertoi myds, ettd tarjotun tiedon puutetta oli paikattu muun muassa vertaistuen

avulla.

Vanhemmat kertoivat, ettd tietoa tarjolla olevista tukipalveluista, joihin lapsi on oikeutettu, oli

huonosti saatavilla ja vanhemmat joutuivat siksi itse paljon selvittiméén téllaisia asioita.

No joo siis tosiaan tota ladketieteellistd tietoa ei juurikaan oo saatu tddltd Suomesta
ja tota mut sitten jos nyt sitten esimerkiks ndistd sosiaalipalveluista mitd tietoa on saatu
niin alussahan ei juuri saatu siitdkdin mitddn tietoa et mihin palveluihin on, on

oikeutettu. (Haastateltava 3)

Vanhemman vastuu ja osallistaminen

Teema, joka nousi haastatteluissa myos esille, oli vanhempien vastuu ja osallisuus lasta koskevassa

paitoksenteossa. Vanhemman vastuu ilmeni haastatteluissa vanhemman tarpeena hakea ja jakaa

tietoa ammattilaisten kanssa. Osallistaminen oli toivottavaa vanhempien mielestd, ja siihen liittyvét

tapahtumat néhtiin piédasiassa positiivisina.

Vastuu

11



Vanhemmat toivat esille useita tilanteita, joissa heilld oli vastuu omata tarvittava tieto lapsen
tilanteesta. Téltd osin vastuun teema linkittyy melko vahvasti aiemmin késittelemddmme tieto-
teemaan. Lisdksi haastateltavat kokivat, ettd vanhempien vastuulla oli saada ammattilainen

kuulemaan titd arjen asiantuntijuutta.

Ja tuota siind tilanteessa niinku vélttiméattd vanhempi ei edes tiedd et mistd, mistd
on niinku kysymys ja mitd tdhdn pitdd niinku vastata. Et jos on sillai ettd en mé vaan

tiedd ni sit voi olla et sielld ei niinku elvytetdkédn sitd lasta. (Haastateltava 3)

— —m4 kerron niinku asioista laajemmalti yleensd, mitd lddkdri kysyy tai psykologi
kysyy. Ettd ne sais niinku semmosen oikeemman kuvan, kun ettd et mitd he jos
kysyy jonku kysymyksen, niin pyrkiny niinku vastaamaan laajemmasti ettad se

asia tulis niinku varmasti oikein ymmarretyksi. (Haastateltava 2)

Y14 olevat katkelmat kuvaavat vanhemman vastuuta. Ylempi katkelma kuvaa tilannetta, jossa lapsi
joutui sairaalaan, ja vanhempien vastuulla oli tehdé pdatos, elvytetddnko lapsi vai ei. Haastateltava toi
esille sen, ettd aina vanhemmalla ei tilanteessa ole tarvittavia tietoja, ja tdlldin lopputulos voi olla se,
ettd lasta ei elvytetd. Tiedon kerddmisessé voi siis olla kyse jonkun hengesta.

Toinen katkelma kuvaa haastateltavan oloa siitd, ettd asiantuntijoiden kanssa toimiessa vanhemman
vastuulla on nostaa, toisinaan jopa vahvistetusti, esille omaa tietoaan ja asiantuntijuuttaan.
Vanhemmat kokevat yleisesti olevansa lapsen arjen asiantuntijoita, ja kokevat heilld olevan tiedon

olevan tarkedd lapsen hyvinvoinnin kannalta.

Haastateltava 2 toi esille haastattelussa my6s sen nidkokulman, ettd hin arjen asiantuntijana joutuu

toisinaan ohjeistamaan ammattilaisia.

— —jos tulee joku sellanen hoitaja meille, joka ei oo ollu ennen (lapsen) kans, et se

tdytyy niinku hyvin paljo painottaa sitd ennakointia (haastateltava 2)

Osallistaminen
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Vanhemmat toivoivat heiddn osallistamistaan péddtoksenteossa, silld kuten aiemmin mainittu, he
kokevat olevansa lapsen arjen asiantuntijoita. Tésté johtuen he kokevat pystyvénsi tarjoamaan paljon

arvokasta tietoa lapsen hoitoon liittyen.

— —sielld joka kysymys niinku ne luki sen, et mitd he kirjas ylos sielld, et jos siind oli

virheitd niin sai vield niinku ite korjata sen etti... (haastateltava 2)

— — ettd tunnen sen lapsen tarpeet ja toiveet ja niinku sen péivittdisen eldmén parhaiten ja
tuota mm no ja sitten tdn timmosen niinku kommunikaatioon liittyvit asiat (haastateltava

3)

Ensimmadisessd katkelmassa haastateltavaa on osallistettu hoitoprosessissa kommunikoimalla
avoimesti vanhemman kanssa. Lisdksi tilanteessa on mahdollistettu kirjaamiseen vaikuttaminen, jos
vanhempi kokee, ettd jokin asia on kirjattu viirin tai puutteellisesti. Toinen katkelma on

haastateltavan oma ndkemys omasta tiedostaan koskien lapsen tilannetta.

Kokonaisuuden huomiointi ja yksiloldhtoisyys

Kolmas tarkastelemamme teema kertoo vanhempien  toiveista  asiantuntijoiden  tydskentelyn
lahtokohdille. Haastattelemamme vanhemmat toivoivat, ettd asiantuntijat huomioisivat koko perheen
japerheen kokonaistilanteen pddtoksissd. Lisdksi toiveena oli, ettd tyoskentely perustuisi lapsen

ja perheen yksil6llisiin tarpeisiin.

Kokonaisuuden huomiointi

Haastateltujen vanhempien puheessa esiintyi toiveita siitd, ettd asiantuntijat huomioisivat lapsen ja
perheen kokonaistilanteen. Vanhemmat arvostivat sitd, kun asiantuntijat esimerkiksi huomioivat
perheen arjessa pérjddmisen ja tukivat perhettd laajemmin kuin vain oman tyGtehtdvédnsd osalta.

Esimerkiksi koulusta saadut neuvot kotiin ja pdivittdiseen toimintaan oli koettu tirkeind. Lisdksi
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toivottiin, ettd ensitietotilanteessa diagnoosista kertomisen lisédksi vanhemmille annettaisiin tietoa ja

neuvoja sithen, mitd seuraavaksi tapahtuu ja mistd tietoa ja tukea voi tarvittaessa saada.

Ja sit tota mun mielestd se niinku toisaalta se myos ettd, et tuntuu vélilld ettd
kaikki timmonen tietynlainen tieto ja oikeudet niihin niinku lapsen niinku tukiin ja

muuhun niin niitd saa niinku kaivaa. Etté niitd ei kukaan sulle tarjoa. (Haastateltava 1)

Tukipalvelut ovat tirked osa erityistd tukea tarvitsevan lapsen kokonaisvaltaista hyvinvointia ja
perheen toimintaa. Y1l4 olevassa katkelmassa haastateltava kertoo, ettd asiantuntijat eivit ole antaneet
ndistd asioista tietoa, vaan oikeuksien selvittiminen on jdinyt vanhemman vastuulle. Kuitenkin
asiantuntijoilla on usein valmiiksi enemmain tietoa tukipalveluista ja vanhemmille taas voi olla suuri
tyo 10ytdd timi tieto. Kokonaistilanteen tarkastelu voisi edistdd sitd, ettd asiantuntijat jakaisivat

aktiivisemmin tietoa tuista, jotka voisivat helpottaa perheen tilannetta.

Mutta kylla tota ehka siind vaiheessa ainakin koin kun tota diagnoosia etsittiin, ettd se
ladkéreille oli tidrkedmpi voitto se ettd hin on nyt itse onnistunut
16ytdmiin tdn diagnoosin kuin sitte et mitd sen jdlkeen tapahtuu etti... Niinku sille

perheelle ja lapselle. (Haastateltava 3)

Yl1la olevassa katkelmassa haastateltava kuvaa kielteisend kokemaansa tilannetta, jossa ladkari oli
médrittdnyt lapsen diagnoosin, mutta ei ollut huomioinut sitd, mité perheelle tapahtuu timén jalkeen.
Katkelmasta voi havaita toiveen kokonaisvaltaisemmasta tyoskentelystd, jossa 14dkari huomioisi

perheen kokonaistilanteen ja ohjaisi eteenpéin diagnoosin saamisen jilkeen.

Yksilolahtoisyys

Vanhemmat ilmaisivat my0s toiveita siitd, ettd asiantuntijoiden tydskentely olisi yksiloldahtoistd, eli
perustuisi lapsen ja perheen erityiseen tilanteeseen sekd yksilollisiin tarpeisiin ja toiveisiin. Tdhdn
liittyy my6s vanhemman kuunteleminen kohtaamistilanteissa, koska vanhemmalla on tieto lapsen ja
perheen tarpeista, joita kuuntelemalla asiantuntijat voivat sovittaa tydskentelyddn yksilollisemmin
kyseiselle lapselle ja perheelle sopivaksi. Haastateltavat olivatkin kokeneet positiivisina tilanteet,

joissa asiantuntija oli kysynyt heiddn mielipidettdédn lapsen asioista.
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Sitten et-et niinkun pystyttdis yksilollisesti huomioimaan ne tarpeet ja-
ja sitten otettais my0s  se  koko  perhe  huomioon siind ku tehdin ratkasuja.

(Haastateltava 3)

Ja mun mielestd toisaalta pitdd myos kans muistaa et kaikki vanhemmat ei valttimatta
ehkd halua tai koe sitd tukea samalla lailla et et se pitds kuitenkin mennd myds siti

thmistd kuunnellen. (Haastateltava 1)

Jalkimmaisessd katkelmassa ndkyy, ettd haastateltavan mielestd olisi tdrked huomioida my0s tuen
tarjoamisessa yksilOlliset tarpeet. Sama haastateltava pohti my0s sitd, voisiko lapsen ottaa mukaan
hintd koskevaan keskusteluun, jos hinelld on riittivd ymmaérrys asiasta. Tdssékin siis toiveena oli,
ettd asiantuntija huomioisi lapsen yksilond. Samaan tapaan toinen haastateltava esitti toiveen siitd,

ettd kun asiantuntijat jakavat tietoa diagnoosista, he kohtelisivat ja arvostaisivat lasta yksilona.

Joo no niinku tossa alussa jo oli puhetta niin sillain arvostavasti, kunnioittavasti
jaja sitten arvostaen niinku myos sitd lasta, etti... Et tuota et hdn on yksild ja tuota

tarked ja hyvé sellaisena kun on. (Haastateltava 3)

POHDINTA

Tutkimuksemme tarkoitus oli selvittdd, millaisia kokemuksia ja toiveita erityisen tuen tarpeessa
olevien lasten vanhemmilla on kohtaamisista asiantuntijoiden kanssa. Pdddyimme tarkastelemaan
analyysissamme kolmea laajempaa teemaa, joista jokainen jakautui vield kahteen
alaluokkaan. Seuraavaksi titvistimme tulokset ja pohdimme niiden merkitystd. Lopuksi arvioimme
vield tutkimuksemme toteutusta ja kdytannon
sovellusmahdollisuuksia seké esitimme ehdotuksemme jatkotutkimuksille.

Yksi keskeisistd teemoista tutkimuksessamme oli tieto, jonkarooli on vanhempien ja
asiantuntijoiden kohtaamisissa myds aiemmissa tutkimuksissa ollut keskeinen (kts. esim. Jansen,
ym., 2018; Roscigno, 2016; Tonttila, 2006; Widmark ym., 2013). Tutkimuksessamme vanhempien
puhe tiedosta keskittyi erityisesti kokemuksiin tiedon jakamisesta sekd sen puutteellisuudesta. Tiedon

jakamisen suhteen vanhemmat toivoivat asiantuntijoilta suurempaa avoimuutta lapsen asioista.
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Tilanteet, joissa vanhemmat eivit kokeneet saaneensa riittdvaa tietoa, koettiin kielteisiné ja perheen
arkea hankaloittavina. Myos esimerkiksi Jansen ja tutkimusryhmi (2018) havaitsivat, ettd
vanhemmat toivovat kohtaamistilanteissa enemmaén tietoa lapsen tilanteesta. Haastattelemamme
vanhemmat toivoivat muun muassa, etti tietoa jaettaisiin sensitiivisesti, rehellisesti ja kunnioittavasti,
ja ettd tietoa olisi helposti saatavilla ymmarrettdvassd muodossa. Samanlaisia toiveita on esiintynyt
my0s aiemmissa tutkimuksissa (Avis & Reardon, 2008; Gomez-Zuiiga ym., 2019; Hénninen,
2004).

Tiedon jakaminen on sekd yhteistydsuhteen rakentamisen ettd vanhempien kdytdnnon toiminnan
kannalta merkityksellistd. Gomez-Zufiigan ym. (2019) mukaan informaatio on keskeinen
vanhempien ja asiantuntijoiden yhteisty6td pohjaava tekijd, jonka jakamisen tapa vaikuttaa
luottamuksen rakentumiseen. Jaettavan tiedon maéadrdn lisdksi sen jakamisen tavalla on siis
merkitystd, kuten my6s meididn tutkimuksessamme ilmeni. Tiedon jakaminen lapsen tilanteesta on
tarkedd, jotta vanhemmilla on valmiudet selviytyd arjessa erityistd tukea tarvitsevan lapsen kanssa
(Hénninen, 2004). Lisdksi tiedon jakaminen mahdollistaa vanhempien osallistumisen lasta koskevaan
paidtoksentekoon (Tonttila, 2006). Niin tiedon teema kytkeytyy vahvasti myds vanhempien
osallistamisen teemaan.

Tutkimuksessamme vanhemmat kuvasivat myo0s tilanteita, joissa tietoa esimerkiksi lapsen
diagnoosista ei ollut edes asiantuntijoilla riittdvasti, jolloin vanhempien piti etsié tietoa esimerkiksi
vertaistuen tai ulkomaisten kontaktien kautta. Asiantuntijoillakaan ei siis aina ole
kaikkea vanhempien tarvitsemaa tietoa, erityisesti jos Kkyseessd on harvinainen sairaus tai
vamma. Gomez-Zufiigan ym. (2019) tutkimuksessa vanhemmat kuitenkin luottivat 14dkériin, jos
tdamd myonsi, kun ei tietdnyt riittdvasti jostakin asiasta. Lisdksi Russelin ja McCloskeyn (2016)
mukaan vanhemmat saattavat antaa asiantuntijoista positiivisen arvion, vaikka néilld ei aina olisi
riittdvad tietoa tilanteesta, jos vanhemmat kokevat kuitenkin saavansa tukea ja
myoOtituntoa. Ymmarrys asiantuntijoilla olevan tiedon rajallisuudesta tuli esiin myds meidin
aineistossamme. Vaikka tiedon saaminen on vanhemmille tidrkedd, voivat he siis hyvéksyid tiedon
puutteen ja luottaa asiantuntijoihin, kun ndmi kommunikoivat asiasta rehellisesti ja tukevat
vanhempia muilla tavoin.

Toinen teemakokonaisuus késitteli vanhemman vastuun ja osallistamisen teemoja.
Haastatteluissamme nousi esille vanhempien toiveet olla osana pédtoksentekoprosessia koskien
heiddn lastensa hoitoa ja palveluita. Haastattelemamme vanhemmat toivoivat, ettd
heité osallistettaisiin pddtoksenteossa aktiivisemmin, eli ettd heiddn mielipidettdin ja ndkemystidin
tilanteesta kysyttéisiin ja kuunneltaisiin. Tdma sopii yhteen aiempien tutkimusten kanssa (Roscigno,

2016; Tonttila, 2006; Widmark ym., 2013). Kokemus siitd,
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ettd vanhemman asiantuntijuus sivuutetaan voi aiheuttaa vanhemmassa voimattomuuden tunteita,
epavarmuutta ja vidhdistd itseluottamusta liittyen lapsen hoitoon (Aarthun, @ymar & Akerjordet,
2019). Téstd syystd on tirkedd, ettd vanhemmat saavat tuoda omaa tietoaan esille asiantuntijoiden
kanssa.

Kuten aiemmin mainittiin, vastuun teema kytkeytyy tiedon teemaan, ja tidmé tuli esille
haastatteluissa. Vanhemmat kokivat, ettd heilld oli vastuu kerété lapsen tilanteesta mahdollisimman
paljon tietoa, jotta he tarpeellisella hetkelld kykenevit tekemidédn lapsen hoidon kannalta
tarkoituksenmukaisia paédtoksid. Tonttilan (2006) mukaan paras mahdollinen hoitotulos saavutetaan,
kun  vanhemmilla  on tarpeeksi tietoa, ja he kykenevit timdn  avulla ottamaan  osaa
paidtoksentekoon. Lahtooletuksemme oli, ettd vanhemmilla on suuri vastuu lapsen hoitoon
liittyvéssa paatoksentekoprosessissa. Vastuun laajuus oli kuitenkin suurempi kuin alun perin
odotimme. Haastateltavat kokivat, ettd heilli on tiedon kerdfmisen lisdksi vastuu jakaa tietoa
asiantuntijoille. Yksi haastateltava esimerkiksi nosti esille sen, ettd hin koki tarpeelliseksi kertoa
lapsen tilanteesta huomattavasti laajemmin kuin asiantuntija oli mahdollisesti kysymykselldin
tarkoittanut. Talld hdn varmisti sen, ettd kokonaistilanne ja vanhemman asiantuntijuus lapsen arjesta
huomioidaan. Tdmai tuo esille valta-asettelun, joka esiintyy vanhempien ja asiantuntijoiden vélilla.
Toisinaan vanhempien tulee ponnistella, ettd heilld olevaa tietoa lapsesta kuunnellaan.

Tuloksissa on havaittavissa tilannekohtaista vaihtelua kokemuksissa. Yleisesti vanhemmat
toivoivat, ettd heitd otettaisiin aktiivisemmin mukaan lasta koskevaan pédédtoksentekoon ja ettd heidén
asiantuntijuuttaan kuunneltaisiin enemmin. Toisaalta taas joissain tilanteissa vanhempien vastuu
oli hyvinkin suuri, ja he olisivat kaivanneet asiantuntijoilta enemman tietoa ja tukea.

Kolmas laaja teema tutkimuksessamme oli kokonaisuuden huomiointi ja yksiloldht6isyys. Tama
teema kuvasi vanhempien toiveita asiantuntijoiden tyoskentelyn
lahtokohdista. Tutkimusaineistossamme vanhemmat esittivdt toiveita siitd, ettd asiantuntijat
huomioisivat perheen ja sen tilanteen kokonaisuutena. Kokonaisuuden huomiointi ilmeni
vanhempien puheissa esimerkiksi toiveina siitd, ettd asiantuntijat tarkastelisivat perheen tilannetta
laajemmin kuin vain oman tehtdvédnsd osalta ja ottaisivat huomioon muun muassa perheen arjen
toimivuuden sekd ohjaisivat perhettd eteenpdin. Usein ammattilaiset kuitenkin jakavat tietoa vain
omasta erikoisalastaan (Gallo, Angst, Knalf, Twomey & Hadley, 2010), miké oli my0s suurelta osin
haastattelemiemme vanhempien kokemus. Aineistossamme nikyi, miten vanhemmat joutuivat itse
ottamaan suuren vastuun kokonaistilanteen hallitsemisesta. Kokonaisuuden huomiointi kytkeytyykin
tdmén vuoksi vahvasti vanhemman vastuun teemaan. Vaikuttaa siltd, ettd kun asiantuntijat hoitavat
vain oman erityisalansa midradman tehtdvén, ji4 vanhemman vastuulle huolehtia kokonaisuudesta.

Té&mai on vaativa tehtéva ja vaatii suuren tietoméadran omaksumista ja hyddyntdmistd. Sen vuoksi olisi
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tarkedd, ettd asiantuntijat tukisivat vanhempia tissi. Kokonaisuuden huomiointiin liittyy my®ds toive,
ettd asiantuntijat huomioisivat tukea tarvitsevan lapsen lisdksi muiden perheenjésenten voinnin
ja mahdollisen tuen tarpeen, mikd on myods esimerkiksi Russelin ja McCloskeyn (2016) mukaan
vanhemmille merkityksellista.

Myos yksiloldhtoisen tydskentelyn toive ja arvostus tuli esiin tutkimuksessamme ja on esiintynyt
my0s aiemmissa tutkimuksissa (kts. esim. Jansen ym., 2018; Perdld ym., 2019; Tonttila,
2006). Tutkimuksessamme vanhemmat toivoivat, ettd asiantuntijoiden tydskentely perustuisi lapsen
japerheen yksilollisiin tarpeisiin ja ettd lasta arvostettaisiin yksilona. Perdlin ym. (2019)
tutkimuksessa vanhemmat arvioivat yksilollisyyden toteutuvan heikosti terveys-, sosiaali- ja
opetuspalveluissa, ja puutteet yksiloldhtoisyydessa tulivat esiin myos meidéin aineistossamme. Téssa
on siis kehitettdvad, mutta yksilolahtoisyys on kannattava ldhtokohta tyoskentelylle. Kun tydskentely
perustuu lapsen ja perheen yksil6llisiin tarpeisiin, kohdistuvat tukitoimet tehokkaammin olennaisiin
asioihin ja vanhemmat kokevat tulevansa kuulluiksi ja kohdatuiksi (Tonttila, 2006). Yksil6ldhtoisen
tyoskentelyn lisddminen voi siis hyddyntda sekd palvelujirjestelméd ettd perheitd. Jotta tydskentely
voi perustua perheen erityisiin tarpeisiin, on asiantuntijoiden tdrked kuunnella vanhempia ja sité

tietoa, mitd he lapsen ja perheen tilanteesta jakavat.

Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset

Yksi tutkimuksemme vahvuuksista on haastattelun
hyddyntdminen tiedonkeruumenetelménd. Haastattelututkimuksen  vahvuus on  mahdollisuus
saada laaja kuva haastateltavan
kokemuksista. Puolistrukturoidut kysymykset antavat haastateltavalle mahdollisuuden tuoda esille
hinelle tarkeitd asioita, minkd seurauksena tutkimusaineisto on rikasta. Talloin tutkijoiden ennakko-
oletukset eividt myoskain litkkaa ohjaa haastateltavien puhetta, vaikka ne kysymysten taustalla
ovatkin. Puolistrukturoitu haastattelu mahdollistaa myos tarkentavien lisdkysymysten esittdmisen.
Rajoituksena haastattelututkimuksessa voivat olla aiemmin mainitut tutkijoiden
ennakkokdsitykset, jotka vaikuttavat tutkimusprosessiin. Ennakkokdsitykset vaikuttavat aiheen
valintaan, kysymysten muotoiluun, analyysimenetelmédn valintaan sekd aineiston tulkintaan ja
johtopéétdksiin. Olemme  tehneet  parhaamme, ettd  ennakkokésityksemme tulevat
ilmi tutkielmassamme. Lisédksi pyrimme muotoilemaan kysymykset ja niiden jarjestyksen

mahdollisimman neutraaleiksi, jotta ne eivit johdattelisi haastateltavien vastauksia.
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Aineistomme on hyvin pieni, joten tuloksemme eivit ole yleistettdvissd. Tastd rajoitteesta
huolimatta tutkimus toi esille useita tirkeitd tekijoitd asiantuntijoiden ja vanhempien
kanssakdymisestd. Tdma on jo itsessdin tirked asia, vaikka tuloksia ei timén tutkimuksen perusteella
voi yleistdd laajempaan populaatioon. Kaksi kolmesta haastateltavasta olivat korkeakoulun kdyneita.
Tama on hyvé ottaa huomioon, silld korkeakoulutettujen vanhempien on havaittu suhtautuvan tiedon
ja vanhemman vastuun teemoihin eri tavalla kuin muiden (Aarthun & Akerjordet, 2012). Yksi

haastateltavista oli tutkijan sukulainen, mikd on voinut osaltaan vaikuttaa aineistoon.

Kiiytinnon sovellusmahdollisuudet

Tuloksemme eivit siis pienen ja henkilokohtaisiin kokemuksiin perustuvan aineiston vuoksi ole
sindnsd yleistettdvissd. Jatkossa olisi mielekdstd tutkia kohtaamiskokemuksia laajemmalla ja
heterogeenisemmalld aineistolla, jossa esimerkiksi vanhempien sukupuolen ja koulutustaustan
vaihtelu olisi suurempaa. Télloin toiveet ja kokemukset kohtaamisista voisivat olla hyvin erilaisia.
Laajemmalla aineistolla voisi tarkastella myos erilaisten taustatekijoiden yhteyttd tietynlaisiin
kokemuksiin. Tekemdmme haastattelut ovat osa laajempaa asiantuntijoiden ja vanhempien
kohtaamisiin liittyvdd aineistonkeruuta, joten jatkotutkimuksia on mahdollista esimerkiksi talta
pohjalta ldhted toteuttamaan. Teemat, joita analyysissa tarkastelimme, ovat myds aiempien
tutkimusten perusteella keskeisid kohtaamistilanteissa. Kohdennetumpia tutkimuksia yksittdisistd
teemoista voisi siis my0s jatkossa toteuttaa, jolloin niistd olisi mahdollista saada syvillisempéd ja
tarkempaa tietoa. Haastatteluissa tuli myds esille teemoja, joihin meilld ei ollut mahdollista 1dhted
syventymddn, mutta joita olisi merkityksellisté jatkotutkimuksissa tarkastella. Esimerkiksi valta, jota
emme tidssd tutkielmassa kisitelleet, on mielenkiintoinen ja arvokas teema kohtaamisten
nidkokulmasta. Myos erityisesti tiettyihin asiantuntijoihin, kuten lddkédreihin tai psykologeihin,
keskittyvid kohtaamistutkimuksia voisi olla mielekésti toteuttaa.

Haastattelemamme vanhemmat kokivat tutkimuksen aiheen tirkeénd ja siithen osallistumisen
mielekkddnd, mikd mielestimme kertoo halusta tuoda kokemuksia esille ja sitd kautta mahdollisesti
kehittdd palvelujdrjestelmdd. Vaikka aineistomme on pieni, on haastatteluista saatu tieto rikasta
janiissd tulee esille useita kiytdnnon kehittdmisehdotuksia asiantuntijoille. Erityisen tirkednd
koettiin vanhempien asiantuntijuuden kuulemista kohtaamistilanteissa. Aineistossamme vanhemmat
esittivit konkreettisia toiveita kohtaamistilanteisiin sekd myds kertoivat kielteisistd kokemuksistaan,

jotka kertovat tarpeesta palvelujdrjestelmin kehittimiseen. Myds positiivisia kokemuksia tuli esiin ja
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oli selvédi, ettd onnistuneet kohtaamiset ovat vanhemmille erittdin merkityksellisid. Esimerkiksi
yksilolahtdinen tydskentely, tiedon avoin jakaminen sekd perheen kokonaistilanteen huomiointi ovat
asioita, jotka tulostemme perusteella ovat vanhemmille térkeitd ja joita tulisi kohtaamistilanteissa
lisitd. Pidimme tutkimuksemme pohjalta tirkednd, ettd asiantuntijat aidosti kuuntelevat sitd
asiantuntijuutta, jota vanhemmilla on lapsestaan tarjota, ja ottavat vanhemmat aktiivisemmin mukaan
lasta koskevaan péédtoksentekoon. Perheen kokonaistilanteen huomiointi seké tarpeellisen tiedon
jakaminen tai sen luokse ohjaaminen voivat helpottaa vanhempien kuormitusta, ja ndin asiantuntijat

voivat edistidd koko perheen hyvinvointia.
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