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Tamédn kandidaatintutkielman tarkoituksena oli tarkastella ja luokitella erityisen tuen tarpeessa
olevien lasten vanhempien huolenaiheita sosiaali- ja terveyspalveluita koskien Suomessa.
Tavoitteena oli lisdksi kuvata, miten sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvét huolenaiheet asettuvat
osaksi laajempaa vanhempien kokemaa stressid omaishoitajana toimimisesta ja millaiset tekijat
voisivat selittdd huolenaiheiden syntymisti. Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, etti erityisen tuen
tarpeessa olevien lasten vanhemmat usein kokevat palvelujdrjestelmédn puutteelliseksi ja huolta
aiheuttavaksi. Aiheesta ei kuitenkaan ole tehty aiempaa kotimaista tutkimusta.

Tutkielmassa analysoitiin nelji vanhempien haastattelua, jotka olivat osa laajempaa ASKEL-
hanketta varten kerdttyd aineistoa. ASKEL-hankkeen haastattelukysymykset koskivat vanhempien
kokemuksia kohtaamisista sosiaali- ja terveyspalveluiden ammattilaisten kanssa. Haastattelujen
analyysimenetelmdnd kéytettiin tulkinnallista fenomenologista analyysié.

Haastatteluaineistosta 10ydettiin kahdeksan erillistd huolta, jotka edelleen luokiteltiin kolmeen
isompaan kokonaisuuteen. Ensimmaéisessd, ammattilaisten kohtaamiseen liittyvéssd luokassa huolet
koskevat tiedon puutteellisuutta tai ristiriitaisuutta, ammattilaisten negatiivisia asenteita seké
ammattitaidon puutteita, vanhempien ndkemysten kuuntelematta jattdmistd ja ammattilaisten
reviiritaisteluita. Toisessa, vanhemman vastuuta ja taakkaa kuvaavassa luokassa huolet liittyvét
hoitokokonaisuuden hallintaan, palvelusysteemin byrokraattisuuteen sekd perheen taloudellisiin
huoliin. Kolmas luokka kuvaa palvelujirjestelmén toimivuutta kokonaisuudessaan ja siihen liittyvit
huolet koskevat hoidon tasoa.

Kokonaisuutena tuloksista voidaan havaita, ettd erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhemmat
kokevat laajaa ja pitkdkestoista huolta sosiaali- ja terveyspalveluiden toimivuudesta. Tuloksista
voidaan péitelld, ettd vanhemmat kokevat olevansa vastuussa lapsensa hoidon tason ja hyvinvoinnin
turvaamisesta palvelujirjestelmén puutteiden vuoksi.

Tutkielman tuloksia voidaan hyddyntdd sosiaali- ja terveyspalveluiden toimintaa kehitettiessa.
Havaittujen huolenaiheiden pohjalta mahdollisia kehityskohteita voisivat olla esimerkiksi
ammattilaisten vuorovaikutustaitojen kehittiminen ja palveluja koordinoivan sekd hoidon
toteutumista valvovan tukihenkilén nimedminen perheille.

Avainsanat: sosiaali- ja terveyspalvelut, erityisperheet, omaishoitajuus, stressi, huolenaiheet,
palvelujirjestelma

Tamaén julkaisun alkuperdisyys on tarkastettu Turnitin OriginalityCheck —ohjelmalla.



SISALLYSLUETTELO

L JOHDANTO ...ttt ettt ettt et a et e et e s st e s e e st e est e seenteeseenseenseeneenseensenseenseansens 1
1.1 Omaishoitajan KUOTIMITUS .........cccviiiiiuieiiiieecieeeciee et et e e e e e tee e sree e s beeessbe e e sseeenaseeenseeennns 2
1.2 Stressin syntyminen ja stressi palvelujarjestelmaan liittyen ...........ccccoeeevveviieeniieencieeeniene 3
1.3 TUutkimMUSKYSYMYKSEL ....ceiuiiiiiiiieiiiieeiie ettt e e te e e ite e et eeestaeesateeessseeessseeesnseeesseeenseenns 4
2 MENETELMAT ...oooiiiiiiiiiiiietieeie sttt 4
B BN 1 1<) ] {0 OO OSSO P SRRSO 4
2.2 Tulkinnallinen fenomenologinen analyysi (IPA) ......ccccooiiiiiiiiiiiieiee e, 5
B N 1 ;1§ DTSRRI 6
B TULOKSET ...ttt ettt ettt sttt et eh et e s e s et e bt ent e s bt et e eneesseenbeentesaeenseennenee 9
3.1 Kohtaamiset ammattilaisten Kanssa ...........cccoceveeriiiienieiienienieieee e 9
3.2 Vanhemman vastuu ja taakka .........cccoooiiiiiiiiiii e 13
3.3 Palvelujirjestelmén toimivuus kokonaisuudessaan ..............cceeveeeieenieeiiienieeiieenie e 15
A POHDINTA ...ttt sttt et e a et e et e sa e e bt eat e e st e bt entesaeenseenbeeneenbeensesneenes 16
4.1 Tutkimuksen vahvuudet ja rajOTttEELt ........c.coeevueriiiriiriiiierieeee et 20
4.2 BRLLISYYS weuterutetieieeiteete et et ettt ettt ettt ettt et h ettt e h bttt e h e bttt sa e e ettt ea e b e e ae s 20
4.3 KERItYSTAVOTLEEET ...eecuvieeiiiiieiiieeiiieetee ettt ettt e e e et e e st e e s beeesabeeesaseeesseeensseeenseenns 21
4.4 Mahdolliset jatkotutkimusSaThEet ..........cccueieiiiieiiieeiieeeeee e 22
4.5 YREEENIVELO ...eeineiiiiiiiiiieeieeit ettt b ettt e a e et st be bt saeeae e 22

LAHTEET ...ttt ettt sttt s bbb snes 23



1 JOHDANTO

Suomalaista terveydenhuolto- ja palvelujérjestelmad pidetddn yhtend maailman toimivimmista. Useat
erityistd tukea tarvitsevat perheet kokevat silti, ettd vastuu lapsen hyvinvoinnista ja kokonaisuuden
hallinnasta on vanhempien harteilla (Hdmeenaho, 2016). Palvelujdrjestelmidn puutteet ja
kokonaisuuden hallinnan vaikeudet ovat myds usein esilld yleisessd keskustelussa ja uutisissa. Muun
muassa toimittajat Rinnekangas (2023) ja Mantymaa (2023) ovat kirjoittaneet Yle-uutisiin artikkelit
perheiden tukipalveluiden puutteellisuudesta ja avun saamisen haasteista.

Erityisen tuen tarpeessa olevat lapset ja perheet ovat yhteiskunnassa haavoittuvassa asemassa
(Héameenaho, 2016). Erityisen tuen tarpeessa olevilla viittaamme tissad yhteydessd henkil6ihin, joilla
erilaisista psyykkisistd, sosiaalisista ja/tai fyysisistd valtavdestoon verratuista poikkeavuuksista
johtuen on lisddntynyt tarve terveys- ja sosiaalipalveluille (Sérkikangas, 2020). Erityistd tukea
tarvitsevan lapsen syntyminen perheeseen on suuri eldmidnmuutos vanhemmille ja vaikuttaa koko
perheen toimintaan. Pegorin ym. (2021) ja Caicedo (2014) kuvaavat, kuinka lapsen tarvitsema tuki
vaikuttaa huoltajien fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen, sosiaalisiin suhteisiin sekd perheen
taloudelliseen tilanteeseen. Vanhempi voi kokea ndmd muutokset kuormittaviksi ja aitheesta tehty
systemaattinen kirjallisuuskatsaus (Golfenshtein ym., 2015) osoittaakin, ettd erityisen tuen tarpeessa
olevien lasten vanhemmat kokevat muita vanhempia enemmain vanhemmuuteen liittyvai stressia.

Erityisen tuen tarpeessa olevat perheet kayttavat enemmaén sosiaali- ja terveyspalveluita (Pegorin
ym., 2021). Liséksi perheiden toimintamahdollisuudet palvelujirjestelméén liittyen ovat rajalliset ja
palvelujérjestelméd saattaa asettaa perheitd eriarvoiseen asemaan (Hdmeenaho, 2016). Erityisen tuen
tarpeessa olevien lasten vanhempien kokemukset terveys- ja sosiaalipalveluiden parissa ovatkin
moninaisia. Monissa aiemmissa kansainvélisissé tutkimuksissa (Ryan & Quinlan, 2018; Hart & Neil,
2021; Robert ym., 2015) palvelujérjestelmén puutteet ovat korostuneet vanhempien huolenaiheena.
Kotimainen tutkimus vanhempien kokemuksista Suomen palvelujdrjestelméssd on kuitenkin vield
puutteellista. Aiemmat kotimaiset tutkimukset (Sérkikangas, 2020) ovat késitelleet
palvelujirjestelmén toimivuutta ja siind tapahtuvia kohtaamisia yleisemmalld tasolla. Haluamme
syventyd vield tarkemmin vanhempien kokemuksiin palvelujirjestelmén puutteista ja niihin
liittyvistd stressistd. Liséksi aiempi tutkimus on ollut lapsiin ja nuoriin keskittyvad, aikuisikdisten
lasten vanhempien kokemusten jdddessd huomiotta (Jeppson Grassman ym., 2012; Lee ym., 2021).
Téassd tutkielmassa haluamme nostaa esiin erityistd tukea tarvitsevien lasten ja heiddn perheidensd
koko eldminkaarta.

Tutkimuksemme tavoitteena on tarkastella terveydenhuolto- ja palvelujirjestelmén toimivuuteen

liittyvid huolenaiheita erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien ndkdkulmasta. Aineistona



kdytimme neljdd vanhemman haastattelua, jotka ovat osa suurempaa, ASKEL-hanketta varten
kerdttyd haastatteluaineistoa. Alkuperdiset haastattelut koskivat vanhempien kokemuksia
kohtaamisista sosiaali- ja terveyspalveluiden ammattilaisten kanssa.

Etsimme haastatteluista vanhempien huolenaiheita sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyen
tulkinnallista fenomenologista analyysid kdyttden. Loysimme kahdeksan itsendistd huolenaihetta,
jotka jaoimme edelleen kolmeen portaaseen sen mukaan, liittyivitkd ne enemmén paivittdisiin

haasteisiin, vanhempien kokemaan vastuuseen vai laajempaan yhteiskunnalliseen huoleen.

1. 1 Omaishoitajan kuormitus

Erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien kokemaa stressid voidaan lahestyd omaishoitajan
kuormituksen (caregiver burden) ndkokulmasta. Omaishoitajan kuormituksella tarkoitetaan
omaishoitajan kokemaa fyysistd, psykologista, sosiaalista tai taloudellista kuormittuneisuutta ja sen
voidaan tulkita olevan negatiivisesti yhteydessd omaishoitajan kokemaan yleiseen hyvinvointiin
(George & Gwyther, 1986). Omaishoitajalla varsinaisesti viitataan Suomen lain mukaan henkil6ihin,
jotka hoitavat kotioloissa sairasta, vammaista tai ikdéntynytti ldheistdén ja jotka ovat tehneet hoidosta
laillisen omaishoitosopimuksen (Laki omaishoitajan tuesta). Téssd tutkimuksessa kdytimme
kuitenkin tutkimuskirjallisuuden mukaista omaishoitajuuden maééaritelmaa (caregiver tai informal
carer) ja puhumme omaishoitajista sanan laajemmassa merkityksessd viitaten yleisesti kaikkiin
henkildihin, jotka osallistuvat aktiivisesti ldheisensd hoitamiseen tai avustamiseen tdmén sairauden,
vamman tai ikddntymisen takia (Juntunen & Salminen, 2011). Tdmén tutkimuksen haastatteluissa
esiintyvit erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhemmat voidaan mééritelld tdssd laajemmassa
merkityksessé siis omaishoitajiksi.

Omaishoitajuus tuo mukanaan monenlaisia vastuita ja velvollisuuksia, koska avustettava on usein
monella tasolla riippuvainen hoitajasta (Robert ym., 2015). Omaishoitajuudesta saattaa tulla
pitkdkestoinen stressori, jos hoitaja kokee, ettd tarvittavaa tukea tai palveluita ei ole tarjolla (Mansell
& Wilson, 2010). Omaishoitajan kuormitusta osin selittddkin kokemus sosiaali- ja terveyspalveluista
rasittavina tai puutteellisina. McManuksen ym. (2011) tutkimuksessa selvisi, ettd omaishoitajat
kokevat olonsa kuormittuneemmiksi, kun avustettavan hoitoon ja tukeen liittyvét tarpeet eivit tiyty,
kun taas palveluiden helppo saatavuus ja jirjestelméssd navigoimisen sujuminen olivat yhteydessa

vahdisempiin koettuun kuormitukseen.



1. 2 Stressin syntyminen ja stressi palvelujirjestelméién liittyen

Kéaytdmme tdssd tutkimuksessa stressin, huolen ja kuormittumisen kisitteitd. Namé késitteet ovat
kuitenkin madrittelijdstd riippuen hyvinkin limittdisid ja niitd késitellddn eri teorioissa ja
lahdemateriaaleissa hieman eri nimilld. Maéérittelemme téssd tutkimuksessa stressin yksilon
kokemuksena siité, ettd tilanteessa vaatimukset ylittdvit tilanteen ratkaisemiseen kaytettdvissa olevat
resurssit (Lazarus & Folkman, 1984). Huolen ja kuormittumisen kisitteiden taas ndemme edeltdvin
stressikokemusta.

Stressikokemuksen syntymistd palvelujirjestelmddn liittyen voidaan tarkastella useista eri
nikokulmista. Esittelemme seuraavaksi kolme erilaista ndkemysta stressikokemuksen syntymisesta.

Erityisen tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien kokemaa stressid palvelujirjestelméén liittyen
voidaan ldhestyd Pearlinin (1990) stressiprosessimallin ndkokulmasta. Mallissa stressikokemuksen
syntyd selittdd ylirasittumista aiheuttavat stressitekijdt yhdessd stressid lisddvien tai vdhentivien
taustatekijoiden (perheen sosiockonomiset piirteet) ja suojaavien tekijoiden (coping-keinot ja
sosiaalinen tuki) kanssa. Stressitekijdt jactaan mallissa primaarisiin ja sekundaarisiin. Primaariset
stressitekijét liittyvit suoraan lapsen tarpeisiin ja niiden tdyttdmiseen, ja niitd voivat olla esimerkiksi
lapsen riippuvuus vanhemmasta arjen toimissa selviytymisessd sekd lapsen erilaiset kdytos- ja
kommunikaatio-ongelmat. Sekundaariset stressitekijit ovat taas seurausta primaarisista tekijoista, ja
niitd voivat olla esimerkiksi vanhemman kokemat rooliristiriidat liittyen omaishoitajuuden ja muiden
velvollisuuksien yhteensovittamiseen sekd hoidon kustannuksista johtuva taloudellinen kuormitus
(Pearlin ym., 1990). Palvelujirjestelmén kanssa toimimiseen voi siis liittyd niin primaarisia kuin
sekundaarisia stressitekijoitd. Vanhemmat voivat kokea jatkuvan terveys- ja sosiaalipalveluiden
kanssa asioimisen tyOmaddridllisesti kuormittavaksi. Tédmédn ylimédérdisen tydkuorman
yhteensovittaminen muiden velvollisuuksien kanssa voi taas johtaa rooliristiriitoithin. Lisédksi
palvelujérjestelmén kustannukset saattavat aiheuttaa ylimdérdisid kuluja johtaen taloudellisiin
ongelmiin.

Stressin kokemusta voi tarkastella my0s tiyttyméattomind tarpeina. Esimerkiksi Lee ym. (2021)
kuvaavat tutkimuksessaan korkean stressin olevan yhteydessd suurempaan méérdén tdyttymattomia
tarpeita. Tukea tarvitsevien lasten huoltajien tdyttyméttomien tarpeiden sosiaali- ja terveyspalveluissa
on aiemmin havaittu liittyvdn  esimerkiksi  tiedonsaannin  puutteisiin, palveluiden
kayttomahdollisuuksiin sekd perheen taloudelliseen tilanteeseen (Hart & Neil, 2021). Sosiaali- ja
terveyspalveluihin liittyen huoltajien tarpeita voivat olla esimerkiksi tarpeellisen tiedon saaminen

ammattilaisilta (Sarkikangas, 2020), kuulluksi tuleminen (McNeilly ym., 2017), asiallinen kohtelu ja



hallinnan tunne (Ryan & Quinlan, 2018) ja kokonaisuutena oman lapsen hyvinvoinnin ja hoidon
turvaaminen (Mansell & Wilson, 2010).

Tayttymittomat tarpeet eivdt yksindén riitd selittimién vanhempien huolenaiheita, vaan huolien
synnyssd my0s tulkinnat ovat olennaisia. ABCX-malli kuvaa perheen kriisin syntymistd prosessina,
jossa stressori eli stressin ldhde, perheen olemassa olevat resurssit ja perheen késitys niisté tekijoista
yhdessd vuorovaikuttavat muodostaen kriisin (Weber, 2011). Kriisi-sanalla malli viittaa erilaisiin
haastaviin tilanteisiin (Rosino, 2016). Mallissa keskeistd on stressorien tulkinta. Tapahtumat eivét
itsessdén ole stressaavia, ellei niitd tulkita sellaisiksi. Vanhempien subjektiivinen tulkinta
palvelujdrjestelmén toimivuudesta on suoraan yhteydessi vanhemman hyvinvointiin ja
sopeutumiskykyyn (Robert ym., 2015). Esimerkiksi Shahrier ym. (2016) havaitsivat
tutkimuksessaan, ettd tukea tarvitsevien lasten omaishoitajien stressin syntymisti ennusti erityisesti
késitys siitd, kuinka myonteisid ja valmiita tukemaan perhettd muut ihmiset vaikuttivat olevan. Sill4,
miten potentiaalisesti stressaavat tilanteet tulkitaan, on siis suuri merkitys stressikokemuksen ja
huolen syntymiselle. Tdssd tutkimuksessa olemmekin kiinnostuneita nimenomaan siitd, millaisia

asioita vanhemmat tulkitsevat huolestuttaviksi.

1.3 Tutkimuskysymykset

Tutkimuksessamme haluamme selvittdd, millaisia huolenaiheita erityisen tuen tarpeessa olevien
lapsien vanhemmilla on sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyen. Lisdksi pohdimme, miten sosiaali- ja
terveyspalveluihin liittyvdt huolenaiheet asettuvat osaksi laajempaa vanhempien kokemaa stressié

omaishoitajana ja millaiset tekijdt voisivat selittdd huolenaiheiden syntymista.

2 MENETELMAT

2.1 Aineisto

Tutkimuksessamme kéytetty aineisto on alun perin kerdtty Tampereen yliopiston Andante-
tutkimusryhmén ASKEL-hanketta varten. Hankkeen alkuperdinen aineisto sisdlsi yhteensd 18
puolistrukturoitua teemahaastattelua. Omaan tutkimukseemme aineiston saimme kandidaatin
tutkielman ohjaajaltamme, joka wvalitsi alkuperdisestd aineistosta meille kéytettdvaksi nelja
haastattelua. Nditd neljdd valittua haastattelua yhdisti haastateltavien vanhempien lasten tdysi-

ikdisyys sekd se, ettd ne sisdlsivét eniten litteroitua tekstid koko aineistosta.



ASKEL-hankkeen tavoitteena oli pyrkid selvittimidn, millaisia kokemuksia erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhemmilla on kohtaamisista ammattilaisten kanssa. Haastattelukysymykset
késittelivdt muun muassa sitd, miten vanhempien mielestd ammattilaisen tulisi kohdata heidit, miten
vanhemmat ovat kokeneet ammattilaisten tiedon jakamisen, miten vanhemmat ndkevidt oman
asiantuntijuutensa lapsen ldheisind, miten ammattilaiset ovat suhtautuneet lapseen ja miten
vanhemmat ndkevit lapsensa tulevaisuuden. Haastateltavat 10ytyivdt erilaisten omaishoito- ja
vammaisjéarjestdjen sekd tutkimusryhmén jdsenten omien kontaktien kautta. Tutkimukseen
osallistumisen kriteerind oli se, ettd vanhemmalla on erityisen tuen tarpeessa oleva lapsi sekd
kokemuksia kohtaamisista palvelujdrjestelmin ammattilaisten kanssa. Haastattelut kerittiin kevaalla
2021 ja ne toteutettiin etdyhteyksin Teams-sovelluksen vélitykselld yhtd haastattelua lukuun
ottamatta.

Tutkimuksessamme kiyttdimdmme nelja haastattelua olivat kestoltaan 41-78 minuuttia ja ne olivat
valmiiksi litteroitu tekstitiedostoiksi. Alkuperdisid haastatteluddnitteitd emme saaneet kdyttodmme.
Haastateltavia oli yhteensd kuusi: kahdessa haastattelussa kysymyksiin vastasivat molemmat
vanhemmat ja kahdessa vain toinen vanhemmista. Kaikkien vanhempien lapset olivat jo tdysi-ikéisia.
Haastateltujen yksityisyydensuojan turvaamiseksi kdytdmme tdssé tutkimuksessa osittain muokattuja

lainauksia.

2.2 Tulkinnallinen fenomenologinen analyysi (IPA)

Tutkimuksemme haastatteluaineiston analyysimenetelmidnd kdytimme IPA:a (Interpretative
Phenomenological Analysis) eli tulkinnallista fenomenologista analyysid, joka on laadullisen
tutkimuksen fenomenologis-hermeneuttiseen perinteeseen nojaava analyysimenetelmd. IPA:n
tavoitteena on selvittdd millaisia merkityksid yksilo antaa kokemuksilleen ja se on ldhtdkohdiltaan
idiografista, eli sen tarkoituksena on pédédstd syville yksilon kokemusmaailmaan.
Analyysimenetelméi suositellaan pienille otoksille, jotta yksittdisiin haastatteluihin voisi paneutua
mahdollisimman perinpohjaisesti. [PA:ssa otetaan huomioon se, ettd tutkittavan oman tulkinnan
lisadksi myos tutkija itse tulkitsee kerrottua aina omista l&htokohdistaan. IPA:n hermeneuttinen
menetelma on siis kaksivaiheista (Smith & Osborn, 2007).

Tulkinnalliselle fenomenologiselle analyysille on olemassa ohjeistus sen kidyton vaiheisiin, mutta
ndmd ohjeet ovat suuntaa antavia ja ovat sovellettavissa (Smith & Osborn, 2007). IPA:n soveltaminen
analyysimenetelmédnd alkaa jo tutkimuskysymyksen asettamisesta ja haastattelukysymysten
keksimisestd. Tédtd emme itse voineet tehdd valmiin aineiston takia, mutta kdyttoon saamamme

puolistrukturoidut haastattelut noudattavat IPA:n ldhestymistapoja. Itse analyysin tekeminen etenee



tutkittavan kertoman sanatarkasta ldpikdynnistd kohti aineistosta nousseiden teemojen
kasitteellistaimistd. Analyysin alkuvaiheessa aineisto kdyddén yksityiskohtaisesti ldpi ja etsitdén ilman
ennalta asetettuja rajoitteita tai odotuksia sieltd toistuvia mahdollisia teemoja. Teemat kéydadn lépi

ja etsitddn niiden vélisid yhteyksiéd kuitenkin pitden mielessé polku alkuperdiseen aineistoon.

2.3 Analyysi

Haastatteluaineistojen alustava tarkastelu

Aloitimme haastatteluaineiston ldpikdynnin lukemalla haastattelut useaan kertaan. Tassd
lukuvaiheessa pyrimme alustavasti hahmottamaan aineistoa kokonaisuutena sekd havaitsemaan
toistuvia tekijoitd ja yhtdldisyyksid haastattelujen vélilld. Tdmén jdlkeen korostimme aineistosta
kommentit ja ilmaisut, joissa koimme olevan jotain mielenkiintoista tai olennaista vanhempien
stressinaiheisiin ja tunteisiin liittyen. Kdvimme molemmat aineiston ldpi tédlld tavalla vield toisen
kerran, jolloin kumpikin meistd korosti erilldén tydskennellen aineistosta mielenkiintoisia kohtia.
Talld tavalla pyrimme siithen, ettd haastatteluaineistoa tulkitaan mahdollisimman vapaasti ja
monipuolisesti, eikd tulkinnassa korostu liikaa vain yhden tutkijan mielipiteet.

Ensimmadiselld aineiston tulkintakierroksella poisjitettyyn materiaaliin kuuluivat neutraalit
kuvailevat kommentit (esimerkiksi luettelo tavatuista terveydenhuollon ammattilaisista), puhutussa
keskustelussa toistuvat tdytesanat ja ilmaisut, tutkimusaiheeseen liittyméton keskustelu haastattelijan
kanssa ja mielipiteet ja kuvaukset, jotka eivét suoraan liity tutkimuskysymykseemme.

Tassd vaiheessa aineistoon jddneet kommentit sisélsivdt tunnepitoisia ilmaisuja tai mielipiteitd

terveydenhuollon ja sosiaalipalveluihin liittyvisté tekijoista.

Teemojen etsiminen

Luimme haastattelut ldpi uudelleen ja tiivistimme jokaisen korostetun kommentin alle muutamalla
sanalla, mikd meistd kuvasti parhaiten huolen ydintd. Huolenaiheita ei oltu milldén tavalla médritelty
etukdteen, vaan tiivistetyt kuvaukset erilaisista huolista nousivat tulkinnoistamme
haastatteluaineiston kommenteista. Otimme tulkinnoissamme huomioon kommenttien sanantarkan
sisdllon lisdksi litteroinnissa merkityn puhetavan, tauot, toisen puhujan keskeyttimisen, asioiden

toistamisen ja kommenttien emotionaalisen sisédllon, joka saattoi nousta esiin rivien vélistd. Teimme



tdmédn tyonvaiheen erillddn, jotta voisimme luoda mahdollisimman avoimesti alustavia luokkia
vanhempien huolille.

Vertasimme tiivistimiimme huolenaiheita toisiinsa ja jaottelimme samankaltaiset huomiot
ryhmiksi. Paddyimme tilld tavoin kahdeksaan huolenaiheiden luokkaan. Luokat olivat seuraavat:
tiedon puutteellisuus tai ristiriitaisuus, ammattilaisten negatiiviset asenteet ja puutteet
ammattitaidossa, vanhempien nidkemyksid ei kuunnella, ammattilaisten reviiritaistelut,
hoitokokonaisuuden hallinta, palvelujédrjestelmén byrokraattisuus, perheen taloudelliset huolet ja

huoli hoidon tasosta.

Havaittujen huolien jéirjestiminen ja luokittelu

Pohdimme mahdollisia yldkéasitteitd 10ytdmillemme huolille useaan kertaan. Havaitsimme kuitenkin,
ettd huolet ovat monimutkaisin tavoin yhteydessd toisiinsa, eikd niitd ole mielekédstd tai edes
mahdollista erottaa toisistaan tdysin erillisien ylékasitteiden alle. Huolien jako ylékasitteittdin olisi
pohjautunut liian vahvasti vain yhteen ndkokulmaan, emmekd pystyneet nostamaan mitdén
pohtimaamme huolenaiheet vahvasti erottelevaa luokittelutapaa toisia paremmaksi. Vaikka IPA
ohjaakin tutkimuksessamme analyysid, pyrimme mahdollisimman avoimeen havainnointiin, jota
omat tulkintamme eivdt rajoita liiaksi. Témén takia pdddyimme kuvaamaan huolia
kokonaisvaltaisesti jatkumona. Jérjestimme huolet kolmeen eri portaaseen sen mukaan nékyvétko ne
enemmin konkreettisina pdivittdisien asioiden hoitoon liittyvind huolina, laajempina

yhteiskunnallisina huolina vai jonakin talta valilta.



Kuvio 1

Huolenaiheiden luokittelu portaittain.




3 TULOKSET

3.1 Kohtaamiset ammattilaisten kanssa

Tiedon puutteellisuus tai ristiriitaisuus

Toistuva esiin nouseva huolenaihe vanhempien haastatteluissa oli ammattilaisten puutteellinen tiedon
vilittdiminen vanhemmille. Vanhemmat kokivat, ettd oleellista tietoa esimerkiksi lapsen hoitoon
liittyvistd seikoista tai lapselle myonnettivistd lakisdéteisistd etuuksista ei tuoda heille tarpeeksi
selkedsti esille tai tietoa jopa tarkoituksenmukaisesti pimitetddn heiltd. Vanhemmat kokivat, ettd

oleellisen tiedon selvittdminen tuntui usein jadvan heiddn vastuulleen.

“Kaiken kaikkiaan niin kyl meil on semmonen, et ei viranomainen jaa tietoa vaan se

1

pitdd, kynsin ja hampain kaivaa se tieto.’

“ylldttdvin paljon se on vieldkin niin ettd, sosiaalityontekijdt eivdt kerro niistd
etuuksista ja md oon joskus miettinyt sitd ettd, onko se ehkd vihdn tarkoituksellistakin,

)

koska nehdn menee kunnan pussista.’

“terveyskeskukseenhan on pitdiny erikseen ilmoittaa ettd myds kotiin pitdd ilmoittaa
nditd hoitoon liittyvistd asioista, ja on kdyty pitkd keskustelu sielld, vastaavan

tyontekijdan kanssa siitd kun kotiin ei viestitetd”

Vanhemmat kokivat myds, ettd koronapandemiaan liittyvistd seikoista, kuten rokotteiden

saatavuudesta ja asumisyksikkojen koronakéytinndistd ei viestitty heille tarpeeksi selkedsti:

“Mut et viranomaisten tai nditten puolelta ei mitddn, tietoa tuu. Ymmdrrdmme

tietenkin ettd rokotetta ei oo mutta, kyl nyt jotain sais tietdd.”

“korona-aikana jolloin meiltd on, ldheisind kylld rajotettu hirvedn paljon siis oma

mahdollisuus tavata ja kdyd ja hyvin epdselvid ndin”

“tosiasia on ettd me ollaan oltu ihan epdselvid ja hukassa niitten koronarajotusten

’

kanssa,’



Saadakseen tarpeeksi tietoa vanhemmat saattoivat joutua turvautumaan esimerkiksi internetin tai

muiden erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien tarjoamaan tietoon:

"Ettd nythdn tdd tilanne on muuttunu siind mielessd et on tullu tdd, sosiaalinen media

ja Googlet ettd, se auttaa tosi paljon asiaa.”

“se tuli joltain vanhemmalt se tieto et niitdhdn voikin saada ilmaseks
terveydenhuollon kautta ja sitten tiedettiin kysyd, ahaa ihan uus asia, ja aika

)

merkittdvd.’

Vanhemmat toivat esiin myds tapauksia, joissa ammattilaisten jakama tieto oli ristiriidassa toisen

ammattilaisen jakaman tiedon kanssa tai se oli jopa tiysin vadrda:

“on sitd vddrdd tietoo tullu tai tammost kummallista ettd, ei kaikki asiantuntijat
kaikkee tiedd. Toinen voi sanoo toista ja sitten ei se ookaan niin. Elikkd kun
vksittdinen henkilo, jos tds nyt ajatellaan laajasti, viranomaisia ettd ihan, niin on ollu

)

vddrddkin tietoo ja sit se on korjaantunu.’

Oleellisen, erityisesti lapsen terveydentilaan liittyvdn, tiedon kertomatta jittiminen koettiin

emotionaalisesti raskaaksi ja ldheisen roolia véhitteleviksi:

"Et sitten jos tulee joku tieto mitd me ei oo tiedetty jilkeenpdin niin se nostaa hirveen
semmosen tunnekuohun vaikkei se nyt niin kauheet oliskaan, niin tulee semmonen

’

raivo tai semmonen.’

"se kuvaa jotenki sitd ettd niitd ldheisid ei koeta sielld silld lailla merkityksellisiksi

)

ettd edes tarvisi, tietoa valittdd.’

Ammattilaisten negatiiviset asenteet ja puutteet ammattitaidossa

Monilla vanhemmilla oli kokemuksia kohtaamisista, joissa nousi esiin ammattilaisten negatiiviset

asenteet ja ennakkoluulot lasta ja vanhempia kohtaan. Asenteellisuus saattoi tulla ilmi esimerkiksi
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ammattilaisen kielteisend suhtautumisena lapsen kyvykkyyteen tai asiattomina kommentteina liittyen

lapsen terveydentilaan.

“Ja sitte on tarvittu hirvedn paljon tietoa siitd ettd miten, siis ihan oikeesti
dokumentoitua tietoa et on valokuva suoriutumisesta jotta voiaan osoittaa ettd hén

kykenee tekemdidn jonkun asian. Et ne on pitdny ihan videoida”

Vanhemmilla oli kokemuksia my6s kohtaamisista, joissa ammattilaisen ennakkoluulot ilmenivét
kielteisend reagoimisena lasta kohtaan ja hankaloittivat titen ammatillista vuorovaikutusta ja hoidon

toteutumista:

"Yks psykologi mikd teki testii kerran niin se pelkds.. --- Pelkds [lasta], suunnilleen
Jjuoksi karkuun. Niin eihdn siit tuu yhtddn mitddn minkddn nékosen, testin tekemisestd

jos se pelkdid”

Vanhemmilla oli kokemuksia my6ds ammattilaisten puutteellisesta ja kyseenalaisesta ammattitaidosta.
Erds vanhempi kertoi esimerkiksi ammattilaisen salassapitovelvollisuuden rikkomisesta, jossa ladkéri
oli julkisella paikalla kommentoinut asiakkaan toimintaa ja paljastanut timén henkilokohtaista
terveydentilaan liittyvaa tietoa. Jitimme haastattelusta poimimamme lainauksen pois haastateltavan

yksityisyydensuojan turvaamiseksi.

Vanhempien niikemyksii ei kuunnella

Moni vanhempi koki, ettd ammattilaiset eivdt kuuntele heitd tarpeeksi lapsen asioita koskevia
paitoksid tehdessd ja lapsen hoitoa suunniteltaessa. Useassa haastattelussa nousi esiin vanhemman
kokemus siitd, ettd heiddn mielipiteensd otettiin huomioon vasta pitkdn “tappelun” ja asiasta

valittamisen myota.

"Kyl meit sit loppujen lopuks ehkd on kuunneltu kun, on vaadittu ja jaksettu tehdd
valituksii yhd uudestaan ja mut ettd, tuntuu et se jatkuu ikuisesti vaikka hdn on,

tdysikdnen ollu jo kauan.”

“eikos vaan sit ollutkaan ettd esimerkiks me jouduttiin takkuamaan ja tappelemaan

ettd me saatiin hdnet pdivdkotiin”
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Vanhemmat kokivat myds, ettd lasta koskevassa pddtoksenteossa ammattilaisten ndkemys oli
merkittdvimmaissd roolissa kuin heiddn ndkemyksensd asiasta lapsen vanhempina, ja ettd

ammattilaiset eivit ottaneet tarpeeksi huomioon lapsen ja vanhempien toiveita:

"pitid mahollistaa ettd vanhemmat vois ja, ne ldheiset voi niilld omilla sanoillaan
kysyd ja myos se tukea tarvitseva ettd, mikd on hdnen kannalta merkityksellistd, ei

’

vaan se mitd se ammattilainen, kertoo.’

”Koska mun mielestd, ku on itte toisaalta asiantuntija ja sitte ldheinen niin senhdn
huomaa kylld, mikd on ollu aika, jdarkkydkin huomata oikeasti et sen nékee miten

asemoidaan ihminen.”’

Vanhempien mielipiteiden huomiotta jittiminen tai vidhéttely saattoi vanhempien kokemuksen

mukaan johtaa siihen, ettd omaa késitystd asiasta ei uskalleta tuoda endi ollenkaan ilmi:

“huomioidaan se ettd perhe ei jdd sinne alakynteen koska ei ne uskalla sanoa endd
mitddn, ei ne uskalla sanoa siind kohtaa ku ne miettii ettd onko tdd riittdvin fiksua

vai oonko md ymmdrtdny oikein”’

Ammattilaisten viliset reviiritaistelut

Haastatteluissa nousi esiin my0s huoli ammattilaisten vilisistd reviiritaisteluista”, joissa vanhemmat
joutuvat keskelle moniammatillisten tiimien jésenten vélistd riitelyd hoidon toteutuksesta:

“Ja ehkd se et oikeasti ettd, et ei mitddn reviiritaisteluita” --- "kuka saa puhua, kenen
asiat on tirkeempid kenen tavotteet on tirkeimpid. Se on kaikist kauheinta ettd ne
vanhemmat saattaa olla joskus tammoselld, ammattilaisten taistelukentdlld, ettd

silloin se ei ole lasten etu”
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3.2 Vanhemman vastuu ja taakka

Hoitokokonaisuuden hallinta

Hoitokokonaisuuden hallintaan liittyvdt kommentit toistuivat haastatteluissa useasti. Vanhemmat
vaikuttivat kokevan, etteivét hoitavat ja palveluja jarjestdvat tahot huolehdi hoidon toteutumisesta
kokonaisuutena. Vanhempien mukaan palveluja kylld jirjestetdfin, mutta kokonaisuutena lapsen
hyvinvoinnista huolehtiminen ja hoidon toteutumisen seuraaminen jda vanhemman vastuulle.
Vanhemmat toivat esille, ettd palvelut ovat erillisid, ammattilaisilla ei aina ole kokonaiskuvaa
hoidettavan lapsen tilanteesta ja vanhempia siirrellddn asiansa kanssa hoitotaholta toiselle ilman, etti

kukaan ottaa oikeasti vastuuta hoidon etenemisesti ja hoitokokonaisuudesta.

“tds meijdn tilanteessa kun ei kukaan, et missd on ne, tuntuu et kukaan ei tiedd sillei
ihan, niilhdn ei oo hallussa sitd koko pakettia. Et md joudun yksin pitdd sen koko

paketin tavallaan hallussa kun niit tahoja on sen verran useampia”

“kun md joudun edelleen hoitaa tyttiren asioita, niin mua sit pompotellaan asiasta

tois- niin kun paikasta toiseen”

“tdd on niin pirstoutunutta tdd verkosto tosiaan, niin ne ei ketkddn ota semmoista

13

kokonaisvaltaista vastuuta
Palvelujirjestelméin byrokraattisuus
Useampi haastatelluista vanhemmista toi haastatteluissa esille palvelusysteemin byrokraattista puolta
ja sen aiheuttamaa stressid. Byrokratian stressaavuus tuli haastatteluissa esille vanhempien

kuvauksina paperinivaskoista, mappirivistoistd ja jatkuvasta anomuksien tekemisesta.

Vanhempien kokemus oli, ettd tietoa vilitetddn paljon erilaisten vaikeasti tulkittavien paperien

avulla:

“en md tee niilld paperinivaskoilla yhtddn mitddn”

“Mappirivisto.. md heitdn jonkun monistenivaskan nipun sinne lisdd, lisdjatkeeks”
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“Et se tdimmoinen paperin lukeminen ja sitten sen tavallaan yrittdd selvittdd et mitd

siind lukee, niin se on aika mahotonta™

Vanhemmat kokivat my0s, ettd anomuksia tulee tehdd paljon ja niiden tdyttiminen on haastavaa,

eivitkd edes ammattilaiset osaa aina auttaa niiden tiyttdmisessa:

“sanotaan ettd tee vaikkapa vammaistukihakemus. Niin ku ei ammattilaisetkaan tahdo

osata tehdd sitd, Kelan ammattilaiset ei tahdo osata sitd tehdd”

“Sit tietenkin jos ndissd, suunnitelmissa ja muissa tulee tai Kelalt tulee takasin jotain,
bumerangina anomuksia niin sitten niihin, yritetddn saada jonkunndkostd uutta

perustetta tai, muuta vastaavaa joltain lddkdriltd tai, terapeutilta tai muuta vastaavaa.
Ja sitten tietenkin Kelan ihmiset niin, kun nditd anomuksia joutuu tekee pilvin pimein

niin, niitten kanssa sitten on oltu tekemisissd”

Perheen taloudelliset huolet

Erityisti tukea tarvitsevan lapsen perheessi lapseen liittyvit kulut voivat olla suurempia kuin muissa
perheissd. Haastatteluissa vanhempien taloudellinen huoli vaikuttaa kytkeytyvdn huoliin tiedon
jakamisesta ja palvelujirjestelmin taloudellisista resursseista. Vanhempien kommenteista kdy ilmi,
ettd vanhemmat ovat vélilld joutuneet kustantamaan tavaroita ja palveluja, jotka olisivat kuuluneet
heille ilmaiseksi. Kommenteissa toistuivat vanhempien kokemukset siitd, ettd etuuksia jitetddn
antamatta, niistd ei kerrota tai niitd on vaikeaa saada oletetusti niistd julkiselle puolelle syntyvéin
kovan hinnan takia. Toiset vanhemmat taas kokivat, ettd palveluja on saatu, mutta vihiisesti. Huolta
ja harmia aiheuttaa myds se, jos jotain on kustannettu itse ja myohemmin kiy ilmi, ettd tdma olisikin
kuulunut perheelle etuutena. Otimme kommentit julkisen puolen taloudellisista resursseista ja tukien
vaikeasta saatavuudesta mukaan tdhdn silli nidemme niissd yhteyden perheen taloudelliseen
kuormittumiseen ja siitd johtuvaan stressiin: jos etuuksista ei kerrota tai niitd on vaikea saada,

kuormittuu perheen talous enemman.

“me ei saatu tietdd, ettd ne ois meille than ilmaisia. Me maksettiin, aika hirveitd

rahoja [naurahtaen] summia ku ei meille kerrottu”
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“Eiko me sitten oikeestaan olla, kaikki se mitd me ollaan kaupungin
vammaispalveluista haluttu [henkilélle] niin, me ollaan myds saatu, tosin se on ollu

varsin vahdistd ettd en md tiedd onko niilld joku laskuri sielld. [naurahtaen] ”

“rahan perusteella sitten jdtetddn antamatta sitd mitd oikeasti tarvis tdssd ja nyt.

1

Sanotaan ettd no katotaan ettd pistetddn miettimddn et mietitddn asiaa.’

“niin se tulee ikddn kun sitten kunnalle tai valtiolle liian kalliiks et huolehtis oikeesti

’

et sit ois kunnolla.’

3.3 Palvelujirjestelmén toimivuus kokonaisuudessaan

Huoli hoidon tasosta

Hoidon tasoon liittyvét huolet olivat yksi toistuvimmista vanhempien huolista. Hoidon tasolla

tarkoitamme tédssi sitd, kuinka laadukasta ja toimivaa hoito kokonaistasolla on.

Vanhemmat olivat huolestuneita resurssien puutteellisuudesta sekd ammattilaisten puutteellisesta

tiedosta hoidettavaan liittyen:

“tuen tarpeita mitkd oikeasti johtuu siitd ympdristostd, jostaki puuttumattomasta
tukipalvelusta tai omasta puutteellisesta vuorovaikutuksesta, niin, oon térmdnny

tilanteisiin, jossa se tietty ongelma joka on muussa kun siind (henkilossd)”

“Jotain vaikka, tietysti sielld kotiyhteiséssd halutaankin hoitaa asioita niin ei sielld

kuitenkaan, jokaista, hommaa huomata”

“eikd meijdn pitdis ndhdd ees semmoista, joutuu semmoisen kanssa edes miettii

)

semmoista ettd sielld ei oo riittdvdsti tyontekijoitd.’

Vanhemmat pohtivat, ettd kuka huolehtii lapsesta sitten, kun he eivit enii itse sithen pysty:

)

“Pelkoja on se ettd mitds sitten kun mind kuolen.’
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“Tietysti me ajatellaan sitd kai niin ettd, kun me vanhenemme ettd, miten hdnen sitten

2

kdy

“pitddko tdmdn asianomaisen itsensd pystyd kertomaan mitd hén tarvitsee”

Vanhemmat olivat myds huolestuneita tyontekijoiden suuresta vaihtuvuudesta:

“Sehdn on ollu tdilld hetkelld, ainakin mun mielestd suuri ongelma ettd. Se vaihtuvuus

’

elikkd tuolla, kun oon.’

“Mut sit kun hdn asuu tuolla ryhmdkodissa, niin sit siel on joku omahoitaja, joka
saattaa nyt olla sitten puol vuotta tai, parhaissaan jonkun kolme kuukautta, ja sit taas

)

vaihtuu uus hoitaja, ja niin edelleen. Niin se, historia kokemus hdvii..’

Vanhemmat toivat lisdksi ilmi havaitsemiaan koronan aiheuttamia haasteita henkilokunnan

jaksamiselle:

“Selvisti on huomattavissa se ettd tdid korona on tuonu, ongelmii henkilokunta ei

Jjaksa. Ja kaikenndkostd muuta, keikkalaista on ruvennu oleen siel paikan pddlld”

4 POHDINTA

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittdd millaisia huolenaiheita erityisen tuen tarpeessa olevien
lasten vanhemmat kokevat liittyen sosiaali- ja terveyspalveluihin. Vanhempien tulkinta palveluista
kuormittavina tai puutteellisina on yhteydessd heiddn kokemaansa stressiin ja tdten yleiseen
hyvinvointiin (McManus ym., 2011; Robert ym., 2015; Moh & Magiati, 2012). Tutkimuksemme
tarkoituksena oli selvittdd, mitkd ovat juuri suomalaisessa palvelujédrjestelmdssd ne tekijét, jotka
mahdollisesti aiheuttavat stressid vanhemmille. Esitdimme tdssd osiossa tulokset vield tiivistetysti ja
vertaamme niitd aiempaan tutkimuskirjallisuuteen. Pohdimme my0s tulosten merkitystd stressin
ndkokulmasta, erityisesti stressitekijoiden kasautumisen ja pitkékestoisuuden osalta. Lopuksi

késittelemme tutkimuksemme vahvuuksia ja rajoituksia, pohdimme sen eettisyyttd ja mahdollisia
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jatkotutkimusaiheita sekd esittelemme tutkimuksen tulosten pohjalta nousevia kehitysehdotuksia
palvelujérjestelmalle.

Tutkimuksessamme selvisi, ettd vanhemmat kokevat huolta laaja-alaisesti eri palveluihin ja niiden
toteutukseen liittyen. Jaoimme tutkimuksesta nousevat huolenaiheet kahdeksaan luokkaan, jotka
jarjestimme kolmeen portaaseen konkreettisimmista, itse palvelujirjestelmédn sisdlld toimiseen
liittyvistd huolenaiheista kohti laajempia, palveluiden rasittavuuteen ja puutteellisuuteen liittyviad
huolenaiheita. Ensimmadisen portaan luokat liittyivédt erityisesti kuormittaviin kohtaamisiin
ammattilaisten kanssa, kun taas toisen portaan luokat vanhemman kokemaan vastuuseen lapsen
hoidon toteutumisesta ja hoitokokonaisuuden kiytinnon asioiden pyOrittdmisen rasittavuuteen.
Kolmas luokka taas sisilsi laajemman huolen liittyen koko palvelujirjestelmén kyvykkyyteen vastata
lapsen hoidon ja tuen tarpeisiin.

Monilla haastatelluista vanhemmista oli kuormittavia kokemuksia kohtaamisista ammattilaisten
kanssa. Haastatteluista 16ytimdmme huolenaiheet liittyivdt puutteelliseen tai ristiriitaiseen tietoon,
ammattilaisten negatiivisiin asenteisiin ja puutteisiin ammattitaidossa, ammattilaisten vélisiin
reviiritaisteluihin sekd vanhempien kokemukseen siitd, etti ammattilaiset eivdt kuuntele heité.
Kohtaamisiin liittyvét huolenaiheet ovat yleinen teema myds aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa.
Ryanin ja Quinlanin (2018) tutkimuksessa selvisi, ettd monet erityisen tuen tarpeessa olevien lasten
vanhemmat kokevat olevansa ikddn kuin vastakkain ammattilaisten kanssa lapsen hoidon
toteuttamisessa. Sekd meidén ettd aikaisempien tutkimusten (Robert ym., 2015; McNeilly ym., 2017)
perusteella voidaan sanoa, ettd monilla vanhemmilla on kokemus siitd, ettd ammattilaiset eivét ota
tarpeeksi huomioon heididn mielipiteitddn lapseen liittyvéssd padtoksenteossa tai arvosta heiddn
asiantuntijuuttaan lapsen vanhempina. Vanhemmat kokevat, ettd he joutuvat “taistelemaan”, jotta
heitd kuultaisiin (Ryan & Quinlan, 2018). Kuulluksi tulemisen tarpeen tdyttymittd jidminen on
yhdistetty vanhempien lisdéntyneeseen stressiin (McNeilly ym., 2017). Aiemman tutkimuksen
mukaan tuen tarpeessa olevien lasten vanhemmat kokevatkin vihemmaén stressid, kun ammattilaiset
kuuntelevat heiddn huoliaan, pitdvat heitd yhteistydkumppaneina lapsen hoidon ja tuen
toteuttamisessa sekd tarjoavat tarpeeksi tietoa (Moh & Magiati, 2012).

Toinen suurempi huolenaihe liittyen kohtaamisiin ammattilaisten kanssa oli ammattilaisten
tarjoama puutteellinen tai ristiriitainen tieto. Huolenaihe toistuu monissa aiemmissa tutkimuksissa
(McNeilly ym., 2017; Sirkikangas, 2020; Matthews ym., 2021). Vanhemmat kokivat, ettd saadakseen
tarpeeksi tietoa he joutuivat itse sitd hankkimaan omatoimisesti, ja usein muualta kuin suoraan
ammattilaisilta, esimerkiksi muilta vanhemmilta tai internetisti. Ammattilaisten tarjoamasta
puutteellisesta tiedosta johtuva epétietoisuudessa ja epdvarmuudessa eldminen oletettavasti lisda

stressin kokemusta. Tiedon puutteellisuus tai ristiriitaisuus ei aiheuta vanhemmissa vain pelkéstiin
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epdvarmuutta lapsen hoitoon liittyen, vaan se voi johtaa myds yliméirdiseen taloudelliseen
kuormitukseen, kun vanhemmat joutuvat tekemién taloudellisia padatoksid ilman tarpeellista tietoa
asiasta (Sarkikangas, 2020).

Toisen portaan luokat liittyivdt vanhemman kokemaan vastuuseen hoitokokonaisuuden
hallinnasta ja palvelujirjestelmén rasittavuuteen, erityisesti kokemukseen jérjestelmin
byrokraattisuudesta ja kustannusten aiheuttamiin taloudellisiin seuraamuksiin. N&md teemat
vaikuttivat kutoutuvan vahvasti yhteen ja moni haastatelluista vanhemmista vaikutti kokevan
palvelujdrjestelmén kéyttdmisen kokonaisuudessaan rasittavaksi palveluiden irrallisuuden ja niiden
aiheuttaman ylimdardisen tyokuorman, esimerkiksi erilaisten hakemusten ja anomusten tayttimisen,
vuoksi. Tulkinta palveluiden integroimisen hankaluudesta arjen toimintaan nousi esiin myods
Sarkikankaan (2020) véitoskirjassa, jonka mukaan vanhempien kokemukset antavat viitteita siit, etta
suomalaista palvelujdrjestelmdd ei ole muotoiltu tarpeeksi hyvin tuen tarpeessa olevien perheiden
tarpeisiin. Palvelujédrjestelmédn kanssa toimiminen vie vanhemmalta aikaa ja voimavaroja muulta
toiminnalta (Matthews ym., 2021), miké voi Pearlinin stressiprosessimallin (1990) mukaan johtaa
vanhemman ylikuormittumiseen sekd kokemukseen rooliristiriidoista, jotka ovat molemmat
potentiaalisesti stressid aiheuttavia. Ratkaisuksi palveluiden irrallisuuden aiheuttamaan ongelmaan
on aiemmassa tutkimuksessa ehdotettu palvelujérjestelmén tarjoamaa tukihenkild4, joka koordinoisi
hoitokokonaisuuden toteutumista, sen sijaan, etti se jdisi yksin vanhempien harteille (Ryan &
Quinlan, 2018).

Kolmas porras sisélsi laajemman huolen koko palvelujirjestelmin kyvykkyydestd vastata lapsen
tuen tarpeisiin. Huolen taustalla vaikutti olevan vanhempien pelko siitd, onko palvelujarjestelma
kykenevéinen huolehtimaan lapsesta, kun vanhemmat eivit sithen itse endd pysty. Tdma nousi esiin
my0s Mansellin & Wilsonin (2010) tutkimuksessa, jossa vanhemmat kokivat ahdistusta ja pelkoa
liittyen sithen, kuinka heiddn lapsensa tulee pérjddmaidn epidvarmassa palvelujirjestelmissa.
Tutkimuksessamme pelko lapsen pidrjddmisestd  yhdistyi vanhempien huolenaiheissa
palvelujdrjestelmén puutteisiin ja ongelmakohtiin, erityisesti ammattilaisten suureen vaihtuvuuteen
ja palveluiden resurssien puutteellisuuteen. Robertin ym. (2015) tutkimuksen mukaan vanhemmat
pitdvit ammattilaisten vaihtuvuutta stressaavana, koska he kokevat huolta siitd, miten lapsi sopeutuu
uuteen ammattilaiseen ja millaiseksi vanhemman, lapsen ja ammattilaisen vilinen tyoskentelysuhde
kehittyy. Ammattilaisten jatkuva vaihtuminen aiheuttaa vanhempien mukaan myds ongelmia lapseen
liittyvédn tarpeellisen tiedon siirtymisessd ammattilaiselta toiselle, ja tima jirjestelmén jatkuvuuden
puute voi johtaa lapsen hoidontarpeiden tayttyméttd jadmiseen (Ryan & Quinlan, 2018). Vanhemmat

kokivat myos huolta siitd, ovatko palveluiden taloudelliset resurssit riittdvdt lapsen tarpeellisen
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hoidon ja tuen toteuttamiseen, mikd on teemana noussut esiin myds aiemmissa tutkimuksissa (Ryan

& Quinlan, 2018; Matthews ym., 2021).

Miksi vanhempien huolenaiheiden huomioiminen on tirkeii? Huolten pitkikestoisuuden seki

kasautumisen nakokulma

Terveydenhuolto- ja sosiaalipalvelujen tarve on erityisen tuen tarpeessa olevien lasten perheissd
suuressa roolissa pitkdaikaisesti. Erityisen tuen tarve ei valttdmattd myoskdén poistu, vaikka lapsi
aikuistuukin. Tarvittavan tuen muoto muuttuu ja eldd lapsen kasvaessa ja kehittyessd, mutta on silti
pitkékestoinen osa perheiden elaméa. Lapsi ei vélttdmattd esimerkiksi tarvitse endd tukea puhumisen
opetteluun aikuistuessaan, mutta itsendisen eldmén navigointi voi aiheuttaa haasteita.

Perheiden jaksamisen kannalta tarvittavan tuen pitkdaikaisuus vaikuttaa merkittdvalta
ndkokulmalta. Vanhemmat ikddntyvit ja eldvit omaa eldméadnsi, mutta lapsi tarvitsee usein apua tasté
huolimatta. Muun muassa Jeppson Grassman ym. (2012) havaitsivat tutkimuksessaan, etti
vanhempien kokema vastuu aikuisista tukea tarvitsevistaan lapsista jatkuu ldpi eldméin, vield pitkélle
vanhempien vanhuuteenkin.

Havaitsemiemme huolenaiheiden merkittdvyyttd ja stressaavuutta voi hyvin ymmartdd tdsti
nikokulmasta. Huolesta tulee pysyvé osa eldaméé, kun erilaiset vastoinkdymiset ja stressié aiheuttavat
tilanteet palvelujirjestelmissd toistuvat jopa vuosikymmenten ajan. Tami tulkinta nousi esiin
kaikkien haastateltujen kommenteista. Ulkopuolisen silméin pieneltd vaikuttavat vastoinkdymiset ja
haasteet palvelujdrjestelmdin liittyen eivét olekaan perheiden silmissé niin pienid, silld ne liittyvat
osaksi pitkdaikaisempaa huolten vyyhtid, jolla ei ole selkedi alkua tai loppua.

Haastatteluista nousi esiin myds vanhempien kuvaamien huolenaiheiden kasautuminen. Huolet
eivdt ilmenneet yksittdisind, vaan ne liittyivét toisiinsa ja esiintyivét usein samanaikaisesti. Muun
muassa Schilling ja Diel (2019) kertovat, ettd huolenaiheiden kasautuminen ei ole pelkdstéén osiensa
summa, vaan kasautumisella on kauaskantoisempia vaikutuksia sekd fyysiselle ettd psyykkiselle
hyvinvoinnille.

ABCX-malliin pohjautuen voisi ajatella, ettd huolien pitkdkestoisuus ja kasautuminen saattavat
johtaa siihen, ettd palvelujdrjestelmin puutteet tulkitaan huolestuttaviksi helpommin. Vanhemmat
saattavat olla jo valmiiksi stressaantuneita, jolloin ulkopuolisen silmiin pieneltd vaikuttavat
huolenaiheet eivit ole vanhempien silmissd pienid. Téhidn pohjautuen olisi tirkedd pohtia, kuinka
merkittidvid yksittdisetkin huolenaiheet ja niihin tarttuminen palvelujérjestelmén puolesta voivat olla

vanhemmille.
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4.1 Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitteet

Vahva tulkinnallisuus on tutkimuksessamme sekd vahvuus ettd rajoite. Laadullinen tutkimus seké
tulkinnallinen fenomenologinen analyysi menetelmdné tarjoavat mahdollisuuden tulkita aineistoa
monipuolisesti ilman etukéteen asetettuja rajoja kuten taustateoriaa. Tdmén ansiosta pystyimme
tarkastelemaan haastatteluja vapaasti. Tdméa kuitenkin tarkoittaa myds sitd, ettd havaitsemissamme
huolenaiheissa nikyvét vahvasti meiddn ajatuksemme siitd, ettd millaisista asioista vanhemmat
ylipddtddn kertovat ja millaiset asiat ovat tarpeeksi térkeitd esiin nostettaviksi. Tulkinnallisuus on
laadullisen tutkimuksen ominaispiirre, mutta se tarkoittaa myds sitd, ettd havaintomme eivét voi olla
taysin objektiivisia. Jos objektiivisuutta olisi haluttu lisété, olisi aineiston analyysiin voinut osallistua
useampia henkil6itd. Talloin laajempi havaintojen keskindinen vertailu olisi ollut mahdollista.

Alkuperdistd aineistoa ei oltu tehty tutkimuskysymystimme varten ja tdmi on ndhdidksemme
toinen suurempi rajoite tutkimuksessamme. Haastattelukysymykset koskivat kohtaamisia
ammattilaisten kanssa, eikd vanhempia pyydetty suoraan kertomaan huolenaiheistaan. Nakokulma
huolenaiheisiin on siten rajatumpi, eikd anna kokonaiskuvaa perheiden tilanteista tai kerro muista
mahdollisista taustatekijoistd, jotka ovat voineet lisdtd perheiden huolestuneisuutta tai vaikuttaa
kohtaamisten kommentointitapaan. Pohdimme kuitenkin, ettd huolenaiheiden poiminta niitd
kuitenkin sivuavasta aineistosta antoi meille monipuolisemman kuvan ilmidsté palvelujérjestelméassa.
Suoraan stressitekijoistd kysyttdessd emme olisi vilttdmittd saaneet ndin monipuolisia ajatuksia
tulkittavaksemme. Tutkimusasetelman takia avoimeksi kysymykseksi jéi kuitenkin se, kokevatko
vanhemmat palvelujdrjestelmédn kokonaisuutena kuormittavaksi ja miten mahdolliset positiiviset
kokemukset vaikuttavat kokonaisuuteen.

Neljin perheen otos on my06s suhteellisen pieni. Toisaalta litteroidun haastatteluaineiston pituus
ei olisi mahdollistanut kovin paljon suurempaa otosta. Lisdksi on tdrkedd pohtia, millaisia perheitd
tutkimukseen on valikoitunut. Ovatko haastatteluista esimerkiksi kiinnostuneet vanhemmat, joilla on
keskivertoa enemmain huonoja kokemuksia palvelujdrjestelméstd? Tdmaén takia tuloksia tulkittaessa

on tarkedd muistaa, ettd havaintomme kuvaavat vain yksittdisten perheiden kokemuksia.

4.2 Eettisyys

Hyvédn tieteelliseen kaytdntoon kuuluu tutkimuksen eettisyyden varmistaminen lépi
tutkimusprosessin (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012). Koska emme olleet mukana tekemaéssa
haastateltavien rekrytointia tai itse haastatteluja, emme voineet ndiden toteutukseen luonnollisesti

vaikuttaa. Toisaalta juuri valmiiseen aineistoon liittyen pohdimme, miten vanhemmat suhtautuvat
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sithen, ettd heiddn kertomiaan asioita tulkitaan ndkokulmasta, josta heilld ei ollut tietoa ennen
haastatteluihin osallistumista. Pohdimme my®s, olemmeko psykologian alan opiskelijoina tdysin
tietoisia aiheemme laajemmasta yhteiskunnallisesta merkityksestd, esimerkiksi tuen tarpeessa olevien
perheiden eriarvoisuudesta sosiaali- ja terveyspalveluissa, ja aiheuttiko tdma puutteita haastatteluiden
tulkinnassa ja niistd vedettavissd johtopéaétoksissa.

Tutkimuksessamme eettisyyttd yritimme kuitenkin varmistaa ottamalla huomioon haastateltavien
anonymiteetin. Muokkasimme tai kokonaan poistimme haastatteluista poimimiamme lainauksia, jotta
niistd ei voisi tunnistaa haastateltavaa. Taman koimme tarkeédksi, koska vanhempien tunnistettavuus
voisi mahdollisesti aiheuttaa heille harmia tai ongelmia esimerkiksi sosiaali- ja terveyspalveluiden

kéytossa.

4.3 Kehitystavoitteet

Tutkimuksemme havaintoja voi hyodyntdd palvelujirjestelmian kehittimisessd. Mielestimme
optimaalisesti toimivalla palvelujirjestelmélld voisi olla rooli my0s huolenaiheiden syntymisen
ehkiisyssé, ei pelkdstién siind, ettd pyritddn olemaan aiheuttamatta perheille lisdd huolta jo valmiiksi
stressaavissa tilanteissa.

Palvelujarjestelmian ammattilaisten tulisi tiedostaa oma roolinsa ja mahdollisuutensa vaikuttaa
erityisti tukea tarvitsevien lasten perheiden hyvinvointiin. Tutkimuksemme tulosten pohjalta
pienilldkin muutoksilla voitaisiin katkaista perheiden stressin pitkittymistd ja huolten kasautumista.
Ammattilaisten olisi tirkedd ymmértad kuinka tdrkeitd yksittdisetkin kohtaamiset ovat perheille.
Pienet muutokset voisivat tdssd tapauksessa olla esimerkiksi erityisen huomion kiinnittdmisti
vanhempien kuuntelemiseen sekd oman viestinndn ja asenteiden tiedostamista. Tydpaikoilla
voitaisiin my0s yhdessd pohtia keinoja siithen, miten perheitd voitaisiin kohdata paremmin, vaikka
resurssipula ja kiire varmasti haastavatkin ammattilaisia.

Yleisemmadlld tasolla palvelujdrjestelméssd olisi tarpeellista kiinnittdd huomiota palveluiden
saavutettavuuteen ja kaytettdvyyteen. Olisi tdrkedd, ettd vanhemmat eivit kokisi joutuvansa yksin
huolehtimaan hoitokokonaisuuden hallinnasta ja lapsensa hyvinvoinnista. Olisiko mahdollista
esimerkiksi nimetd perheille omaa sosiaalityontekijdd tai muuta tukihenkilod, joka sdannollisesti
tarkastelisi hoitokokonaisuuden toteutumista ja tarvittavaa apua yhdessd perheiden kanssa?
Nékokulma on oleellinen my®ds siksi, ettd kaikilla vanhemmilla ja perheilld tuskin on mahdollisuutta
huolehtia lapsensa hoidon toteutumisesta ja sen tasosta samalla tavoin. Huolehtiiko
palvelujédrjestelméd henkildistd, joiden etua ei ole kukaan erityisesti valvomassa? Nykyinen

edunvalvontajirjestelmé on tilld hetkelld melko nimellinen.
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4.4 Mahdolliset jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksemme pohjalta nousi esiin useita lisdkysymyksid, joita voisi olla aiheellista tutkia
tulevaisuudessa. Pohdimme muun muassa sitd, millaiset tekijdt johtavat siihen, ettd vanhemmat
ndkevdt ammattilaisten kdytoksen stressaavana. Nékyykd ammattilaisten kuormittuneisuus télla
tavoin ja kuvastaako tdma jarjestelmén ongelmia ja resurssipulaa laajemmalla tasolla? Entd millaisia
tukimuotoja vanhemmat kaipaisivat? Lisdksi mietimme, ovatko vanhempien huolenaiheet
lisddntyneet viime vuosina ja tuoko sote-uudistus mahdollisesti uusia ratkaisuja esitettyihin
haasteisiin. Vanhemmat toivat haastatteluissa esille jonkin verran myds ajatuksia koronaan liittyen.

Milla tavalla koronapandemia on vaikuttanut vanhempien kokemaan huoleen?

4.5 Yhteenveto

Tuen tarpeessa olevien lasten vanhempien hyvinvoinnin kannalta on tirkedd kuulla heitd ja heiddn
huolenaiheitaan. Lidketieteen kehittyessd sekd yleisen elinajanodotteen kasvaessa on tirkedd
huomioida kasvava tarve koko ihmisen eldmédnkaaren huomioonottaville sosiaali- ja
terveyspalveluille. Tutkimuksemme tulokset osoittivat, ettd tuen tarpeessa olevien lasten vanhemmat
kokevat olevansa suurelta osin vastuussa lapsensa hyvinvoinnin turvaamisesta ja timi osaltaan tuo
esille nykyisen palvelujdrjestelmédn puutteita. Hyvin toimiva palvelujirjestelmi on kaikkien etu ja
edistdd yhdenvertaisuuden toteutumista yhteiskunnassamme. Téstd syystd palveluiden toimivuutta
kannattaa aina pyrkid kehittimééan. Ensimmainen askel tdhan on perheiden huolten kuunteleminen ja

niiden kunnioittaminen siind méaarin kuin on vain mahdollista.
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