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Taman tutkimuksen tarkoituksena on perehtyé neurologisesti oireilevien eli nepsy-lasten eri-
tyistarpeisiin, kartoittaa millaista on ollut sosiaalityén tarjoama tuki ja mité voitaisiin tehda
vield paremmin. Lahestyn aihetta vanhempien ndkdkulmasta. Tavoitteena on parantaa sosi-
aalityontekijan valmiuksia vastata paremmin nepsy-lapsiperheiden tarpeisiin. Empiirinen
tutkimusaineisto muodostui lomaketutkimuksella keratysté tiedosta. Tutkimuksen kohde-
joukon muodostivat verkossa Facebookin Pro nepsy nuoret ja lapset vertaistuellisen ryhman
vanhemmat. Kyselyyn vastasi 49 vastaajaa. Vastaajien perheissa on yhteensa 67 0-18 vuo-
tiasta nepsy-lasta tai nuorta, jolla epéilld&n tai on diagnosoitu jonkin asteinen neuropsykiat-
rinen héirié. Aineisto kuvailee 67 lapsen erityistarpeita ja heidan kayttamidan palveluja. Li-
séksi esille tulee millaisesta tuesta tai tukitoimista on ollut perheille hy6tyd, ja vanhempien
kokemuksia niista. Selvitin myds millaista tukea perheet kaipaavat liséa.

Tutkimuksen pohjalta esitan nepsy-lapsiperheiden kanssa tehtavén sosiaalityon tueksi tuki-
pyramidi-mallin. Malli kuvailee lyhyesti perheen haasteita, sitd minka perheet ovat kokeneet
tuovan tukea, tai mité he viela toivoisivat lisaa. Malli on itse rakentamani ja perustuu aineis-
tossa esiin tulleisiin asioihin. Se mahdollistaa lyhyell&kin ajalla aihepiiriin perehtymisen ja
sitd voidaan kayttaa ideapaperina suunniteltaessa nepsy-perheen tukipalveluja yhdessa per-
heen ja moniammatillisen tiimin kanssa. Toivon tukipyramidi-mallin auttavan myds van-
hempia saamaan uusia vertaistuellisia ajatuksia, esimerkiksi siitd, voisiko joku toisia per-
heitd auttanut tukimuoto auttaa myos heidan perhettansa.

Avainsanat: Erityislapset, erityinen tuki, neuropsykiatriset oireet, sosiaalipalvelut, vanhem-
muus
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The purpose of this study is to gain understanding of the special needs of children with neu-
rological symptoms, to explore what kind of support provided has been provided by social
word, and to provide suggestions on what could be done even better. | approach the subject
from a parental perspective. The aim is to improve the ability of the social worker to better
meet the needs of families having children with neuropsychiatric symptoms, nepsy-children
for short. The empirical research data consisted of date collected through a semistructured
survey form. The target group of the study consisted of online participants in a Facebook
peer group for parents of nepsy youth and children. 49 respondents responded to the survey.
There was a total of 67 nepsy children or adolescents aged 0-18 years with suspected or
diagnosed neuropsychiatric disorder in the respondents’ families. The research data de-
scribes the special needs and services used by 67 children. In addition, the study discovers
what kind of support measures have benefited families and the parents™ experiences of them.
| also found out what kind of support families need more.

Based on the analysis, | present a support pyramid model for the development of social work
services. The model concisely describes the challenges for the family, what support services
the parents have experienced as useful, or what they would like more. | built the model
myself and it is based on the things that was discovered in the data. It enables familiarization
with the topic even in a short time and can be used as an idea paper when planning nepsy
family support services with the family and the professional support team. | hope the support
pyramid model will also help parents get new ideas from peers, if some form of support has
helped other families, whether it could help their family too.

Key words: Special children, special support, neuropsychiatric symptoms, social services,
parenthood
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1 JOHDANTO

Sosiaalitieteellisesta ndkokulmasta katsoen lapsen sairaus tai vammaisuus tuo perheen ar-
keen erityisié haasteita. Lapsen sairaus luo tuen tarpeita ja horjuttaa ainakin tilapaisesti per-
heen elaméanhallintaa ja turvallisuuden tunnetta. Erilaiset selviytymiseen, elaman hallintaan
ja syrjaytymiseen liittyvét vaikeudet ovat sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisiéd haasteita,
jarjestelman palveluiden suunnitteluun ja toteutukseen asti. Perheen nakokulmasta tuotettua
tietoa tarvitaan pyrittdessa palvelujarjestelmien asiakasléhtoiseen kehittdmiseen, palvelui-
den kriittiseen arviointiin, toimintojen tehostamiseen, seké laadun turvaamiseksi ja kohtaa-
vuuden parantamiseksi. (Waldén 2006, 5.) Pro gradu -tutkielmani tarkoitus on perehtyé neu-
ropsykiatrisesti oireilevien lasten, eli nepsy-lasten arkeen ja kartoittaa millaisia erityisia
haasteita perheilld on johtuen neuropsykiatrisista pulmista. Tutkin mitd palveluja perheet
ovat kaytténeet ja perheiden kokemuksia niista. Erityisesti sosiaalityontekijan tarjoama tuki

vanhempien nakdkulmasta Kiinnostaa.

Neuropsykiatrisesti oireilevia lapsia kutsutaan puhekielessa nepsy-lapsiksi, mika on lyhenne
sanasta NEuroPSYkiatria. Tassa tutkimuksessa nepsy-lapsella tarkoitetaan erityisen tuen
tarpeessa olevaa lasta, jolla on neuropsykiatrinen hairid, kuten Asperger, ADHD, ADD,
NDL, autismi, tourette tai oppimishéirio. Tassa tutkimuksessa kdytan padsaantoisesti neuro-
psyKkiatrisesti oireileva lapsi tai nepsy-lapsi kasitettd, koska kyseisia kasitteita kaytetdan

my06s ryhmassé, josta aineisto on kerétty.

Varhaiskasvatuksen opettajan 20 vuoden kokemus tyodskentelysta varhaiskasvatuksessa ja
lastensuojelussa lasten ja perheiden parissa on lisannyt ymmarrystani lapsiperheiden arjesta,
mutta silti koin riittamattomyytta, koska en omannut riittavasti tietoa neurologisesti oireile-
vien lasten ja heidén perheidensa arjesta. Oma tietamattémyyteni sai tutustumaan nepsy-
lapsiin paremmin, kun l&hipiirissani oli tilanne, jossa en osannut auttaa, kun tukea olisi
tarvittu. Nepsy-lapsien arkeen vaikuttavien asioiden esille tuominen on mielestani tarkeaa.
Ammattilaisten laajemman osaamisen ja syvéllisen tiedon puuttuminen on tullut esille myds

ihmisten kanssa keskustellessa.

Haluan tutkielmassani selvittad, millaisia kuormittavia asioita nepsy-lapsiperheen arjessa on,

mité ei ole perheissd, joissa on neurotyypillisid lapsia. Neurotyypilliseksi voidaan kutsua
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henkil64, jolla ei epailla olevan neuropsykiatrisiin viittaavia oireita. Tutkin millaisiin asioi-
hin perheet tarvitsevat, saavat ja toisaalta toivoisivat sosiaalityon apua. Sosiaalitydssa tarvi-
taan liséa tutkimukseen pohjautuvaa tietoa siitd, minkalaiset toimintatavat edistavat asiak-
kaan tilanteen paranemista (Hietaméki 2015). Pilvi Himeenaho (2016, 6) tuo artikkelissaan
esiin vanhempien kokemuksia, jossa vanhempien tietoja ja asiantuntijuutta omasta lapsesta
ei oteta huomioon palveluja suunniteltaessa tai paatettaessa. Vanhempien ohittaminen pal-
velutilanteissa on hanen tutkimuksensa keskeisin peruste vanhempien negatiivisille koke-
muksille erityista tukea tarvitsevan lapsen tukea jérjestdessa. (Hameenaho 2016, 6.) Aihe on
my0s ajankohtainen, koska lastensuojelun ja lapsiperhepalveluiden muutoksesta ja kriisisté
on keskusteltu paljon. Nepsy-lapsiperheiden voidaan olettaa olevan sosiaalitydon kannalta
keskeinen ryhmé, koska vanhemmuudessa voi olla sellaisia kuormittavia tekijoita, jotka olisi
hyva ottaa huomioon sosiaalitydssa. Syrjaytymisriski on ilmeinen mutta monelle lapselle ja

nuorelle neuropsykiatrinen erityisyys voi olla myds voimavara. (Jantti & Savinainen, 2018.)

Ennakkokasitykseni mukaan nepsy-lapsen vanhemmat uupuvat nopeammin kuin sellaisen
perheen vanhemmat, jossa ei ole erityislapsia. Lapsen ongelma voi siis nakyéa niin vanhem-
muudessa kuin lapsessa itsessaan. Perheiden jaksamisen tukeminen on erityisen tarkeaa sii-
takin syysté, ettd osilla perheista lahiverkoston tuki on vahdinen. Tydntekijoilta puuttuu tie-
toa, kuinka tulisi toimia nepsy-lapsiperheiden parhaaksi ja tarjota tarpeeksi tukea vasyneille
vanhemmille. Vanhempien ei tulisi joutua itse etsimé&an tietoa saatavilla olevista palveluista

tai taistelemaan niita saadakseen.

Tutkimuksen aineiston kerdys tapahtui *Pro nepsy nuoret ja lapset’ -ryhmaéssé, jossa on yli
3300 jasentda. Ryhma on suljettu ja tarkoitettu vain nepsy-lapsen vanhemmille. Kyseessa on
lomakekysely neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmille, koska heillda on kokemuk-
sellista tietoa aiheesta. Tutkimukseen valikoituivat ne perheet, joilla on tai on ollut nepsy-
lapsen vuoksi perheessa sosiaality6td tai sosiaalityOn jarjestdmid tukitoimia, tai he olisivat

toivoneet saavansa niita.

Kyselyyn vastasi 48 diti& ja 1 sijaisvanhempi. Tutkimus on laadullinen kyselytutkimus, jossa
on kaytetty siséllonanalyysié aineiston analyysissé. Tutkielma on p&&osin aineistolahtéinen.
Luvussa kaksi méérittelen neuropsykiatrisesti oireilevaa nepsy-lasta ja kuvailen oireyhtymia

tarkemmin. Luvussa kolme esittelen terveydenhuollon ja sosiaalihuollon lapsiperhepalve-
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luja, kuvailen yhteiskunnallista sosiaality6téd ilmiona, lasta suojaavia siséisia ja ulkoisia te-
kijoita, ja aikaisempia tutkimuksia aiheesta. Luvussa neljé esittelen tutkimuksellisia valinto-
jani, tutkimustehtdvéd, kuvaan aineiston keruuta ja aineistoa seka analyysin toteutuksesta.
Lopuksi pohdin tutkimuksen eettisid valintoja ja luotettavuutta. Luvussa viisi aloitan tulos-
ten esittelyn perheen arkea vanhempien kertomana ja esittelen perheiden kayttamat tukipal-
velut. Luvussa kuusi tuon esille perheiden kokemuksia sosiaalityon hyodyistd, ja onnistu-

neita kokemuksia sosiaalitydsta.

Luvussa seitseman aluksi kerron perheiden kokemasta tyytymattomyydesté sosiaalipalvelui-
hin ja jatkan millaisia asioita, olisi hyva kehittda ja millaista tukea nepsy-lapsiperheet toi-
voisivat lisdd. Luvussa kahdeksan kokoan tulokset yhteen ja esitdn nepsy-lapsiperheiden
kanssa tehtévan sosiaalityon tueksi tukipyramidi-mallin. Malli kokoaa yhteen tutkimuksen
aineiston lyhyeksi tiivistelméksi. Tarkastelen johtopaatoksia ja pohdin merkittdvimpia tu-

loksia, seké esittelen jatkotutkimuksen aiheita.



2. NEPSY-LAPSI PERHEESSA

Tassa luvussa kasittelen aluksi nepsy-lapsen diagnostiikkaa ja kuvaan millaista oireilu voi
olla, jos lapsella on ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden héirio, ADD eli tarkkaa-
vuushéirio, Autismikirjon hairi, Touretten oireyhtymad, sensorisen integraation hairio eli Sl,

tai hahmotushairi6 eli NLD.

2.1 Neuropsykiatrisesti oireileva lapsi

Neuropsykiatrinen hairié on aivojen neurologisesta poikkeavuudesta johtuvaa, aiheuttaen
pulmia havainnointiin, kayttaytymiseen seka psykiatrisia oireita (Jantti & Savinainen 2018,
263). Nepsy lapsella tai nuorella voi olla monia liitdnnaisoireita samanaikaisesti. Jantin &
Savinaisen (2018, 266) mukaan varhaisimpia neuropsykiatriseen hairioon viittaavia oireita
ovat ongelmat nukkumisessa, ruokailussa, kéytoksessd, vuorovaikutuksessa, keskittymi-
sessd, aistitoiminnoissa, motoriikassa, kielen kehityksessd, toiminnan ohjauksen haasteet ja
ongelmat yleisessa kehityksessa. Jos edelld mainituista oireista esiintyy nelja tai useampi
pitkdaikaisena oireiluna ennen neljatta ikdvuotta voidaan sanoa lapsella olevan hyvin toden-

nakoisesti neuropsykiatrinen hairi. ( Jantti & Savinainen 2018, 266.)

Virtanen ja Tyyska-Korhonen ( 2019, 13) esittelevat Kerolan ja Sipilan (2017) haastavan
kaytoksen jadvuorimallin. Heiddn mukaansa lapsen kéyttaytymisen haasteille on aina ole-
massa syynsa, tai se voi myos johtua tdysin normaalista ikdkauteen liittyvasta kehityksesté.
(Virtanen & Tyyské&-Korhonen 2019, 13). Jadvuorimallissa on nékyvissa jadvuoren huippu
ja pinnan alla todelliset syyt. Heidan mukaansa haastava kaytos aiheutuu lapsen jouduttua
lilan ahdistavaan tai haastavaan sosiaaliseen tilanteeseen. Syyna voivat olla myos aistiherk-
kyys, Kipu, struktuurin puute tai puutteelliset tunne -ja vuorovaikutustaidot. Lapselta saate-
taan odottaa taitoja, joita han ei ole vield oppinut tai h&n on oppinut toimimaan tavalla, jota
el koeta paikkaan sopivana. Taidot kasvavat myonteisessd vuorovaikutuksessa ympériston
kanssa. Kaytoksen muutosta ei tule asettaa lapsen vastuulle vaan aikuisen tulisi olla aktiivi-
sena osapuolena. Lapsen tulisikin saada osakseen rakentavaa, positiivista palautetta, mikéa

mahdollistaa puuttuvien taitojen karttumisen. (Virtanen & Tyyska-Korhonen 2019, 13-14.)
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Normaalina lapsena pidetdén lasta, joka kehittyy eri taidoissa tietyissa iké&vaiheissa ja tie-
tyssé jarjestyksessd. Sosiaalisia ongelmia voi syntyd, jos normaaliin kehityskaareen verra-
taan lasta, jolla on jotain poikkeavia piirteita tai elimellinen vamma, ja kyseenalaistetaan
heidan kehittymisensé autonomisiksi kansalaisiksi. (Vehmas 2005, 124-125.) Poikkeavuus
ja vammaisuus nahdaan yhteiskunnassa yksilon ongelmana, ei-toivottuna ominaisuutena.
Toisinaan ongelmaa yritetddn ehkaistd, ratkaista ja korjata, ilman ettd kysytdan tallaiselta
ihmiseltd itseltddn haittaako poikkeavuus hantd. Erilaisuus ndhdaan usein meille vieraana.
Erilaista ihmista leimaa helposti normaaliuden puute ja hinesta tehdddn “toinen”. Tésté seu-
raa etddnnyttdmistd ja marginalisoitumista. VVaeston keskuudessa sensorinen, motorinen ja
kognitiivinen toimintakyky vaihtelee selvasti. Siksi ei ole syytad maéaritell& normaaliutta, jota
kohdin ihmisen tulisi pyrkid. Kaikille tulisi tarjota toimintakykyé parantavaa tukea, koulu-
tusta tai kuntoutusta ilman yhteiskunnan asettamia normaaliuden kriteereita. (Vehmas 2005,

210-2011.) Téasséa luvussa kuitenkin kasitellddn nimenomaan oireiden tuomia haasteita.

Neuropsykiatriset hairiét voivat olla hyvinkin monenkirjavia ja yksil6llisia, pulmia voi olla
muun muassa tunnesaatelyssa, kielellisessa viestinndssa, oman toiminnan ohjauksessa, ja
huomattavia poikkeamia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Lisaksi stereotypiat, rajoittuneet,
toistuvat ja kaavamaiset kayttdytymisen piirteet tai kiinnostuksen kohteet voivat sédédella
lapsen arkea. Se miten vaikeudet nakyvat yksiliden valilla arjessa vaihtelee suuresti lievasta
hyvinkin vaikeisiin oireiluihin. (Mielenterveystalo 2019.) Tutkimukseen vastannut aiti kir-
joitti, ettd diagnoosin puuttumisesta huolimatta oireilu voi olla selvé tai diagnoosissa mai-

nittu lieva hairio ei aina kuitenkaan tarkoita oireiden ja arjen vaikutusten olevan vahaisia.

Nepsy-lapsiperheessd, vaikka diagnoosia ei vield olisi saatu, voi kuormittavia haasteita olla
paljonkin verrattuna muihin lapsiperheisiin. Nepsy-lapsi voi tarvita ulkopuolelta tukea ja it-
sesaatelykeinoja kuormittumiseensa, kunnes oppii niité itse. Tunnesaatelyn vaikeudet voivat
nékyé lapsella matalana pettymyksen sietokykyna, aggressiivisuutena, itkuisuutena tai epa-
tasaisena kykyprofiilina, johon vaikuttavat paivén aikaisen kuormittumisen maaré. Lapsen
tunnesaatelyn vaikeudet vaikuttavat koko perheen arkeen. Kielelliset vaikeudet voivat nakya
puheen ymmartdmisen vaikeutena ja tata kautta ohjeiden noudattamisen haasteena, tai vai-
keutena ilmaista itseddn. Oman toiminnan ohjauksen haasteet voivat ndkya pulmana aloittaa

tai lopettaa tekemistd, tai hahmottaa missé jarjestyksessa mitékin kannattaisi tehda. Sosiaa-
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lisen vuorovaikutuksen haasteet voivat nékya kaverisuhteiden muodostamisessa ja vaikeu-
tena toimia yhdesséd muiden kanssa. (Parikka, Halonen-Malliarakis & Puustjarvi 2017, 31-
38.)

Neuropsykiatrista oireilua voi kuvata monimuotoiseksi ja liitdnndisoireet voivat olla pééal-
lekké&in neuropsykiatrisesti oireilevilla lapsilla ja nuorilla, mutta samoja oireita voi olla myds
neurotyypilliselld lapsella. Kayttaytymisessa nakyvéat autisminkirjon piirteet ja vaikutukset
vaihtelevat johtuen lapsen iastd, kehitystasosta ja kuntoutuksesta. Leena Schopp ja Miia
Kaartinen ovat tehneet vanhemmille suunnatun esitteen Nepsy-lapsiko? Se on osa Nepsy-
hanketta: Kumppanuus lasten ja nuorten mielenterveystyon palvelurakenteen perustana. Op-
paaseen on listattu nepsy-lapsien ja nuorten piirteitd, jokaisella nepsy-lapsella on joitakin
naistd. (Schopp & Kaartinen 2011, 4-5.)

Opasta mukaillen olen kuviossa 1 jakanut piirteet kolmeen osaan: vahvuudet, neutraalit piir-
teet, ja haasteet. Oireet menevat enemman negatiivisiin tai toisinaan voidaan tulkita kuulu-
van useampaan kategoriaan tai se voi olla hyva tai huono, kuten kettera tai kompeld. Suppi-
loon olen merkinnyt viitekehyksessé olevat diagnoosit ja alle kuvioon piirteitd, joita néihin
diagnooseihin voi liittyd. Haluan kuvata diagnooseja mahdollisimman laajasti. Ongelmana
on kaavamaisen kuvan antaminen, koska kuvion 1 avulla ei kuitenkaan pysty luomaan yksi-
I61listd kuvaa nepsy-lapsesta tai nuoresta. Kuvio ei voi olla tdydellinen, koska piirteitd on
niin monenlaisia. Piirteitd kuvaavan kuvion avulla voi olla helpompi l&hted kartoittamaan

lapsen omia vahvuuksia ja haasteita.
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Vahvuuksia

Neutraaleja piir-

teitd

Haasteita

Hyva muisti, valpas, ket-

terd, ystdvat tarkeitd,
idearikas, lahjakas, rehelli-
nen, mika kiinnostaa sen
oppii, kykyjd on moneen,
innostuu helposti uusista
asioista, tarkka, luova, ma-
temaattiset, kielelliset tai
taideaineisiin liittyvat vah-
vuudet, kaikki lapsen yksi-

161liset vahvuudet.

Rakas

Persoonallinen,

erityisia  kiinnos-
tuksen  kohteita,
kerdilija, luova,
visuaalinen, rutii-
nit tarkeitd, taval-
lisen oloinen, pu-
huu paljon ja ko-
valla aanelld, kie-
too aikuisen pik-
kurillinsd” ympa-

rille, herkat aistit.

Masennus, omantoiminnan haasteita, keskittymi-
sen haasteita, oppii asioita ulkoa mutta ei ym-
marrd asiaa, pakko-oireet, haastava kéytos, dan-
tely, itsensa vahingoittaminen, vuorovaikutus
hankalaa, psykoottiset oireet, katatonia, ahdistu-
neisuus, musta-valkoinen ajattelu, ohjeiden ym-
martamisen vaikeus, unihairiot, oppimisvaikeu-
det, kehitysvammaisuus, aistipoikkeavuudet,
epéatyypilliset pelot, héiritsee toisten tydskente-
lya, kielellisia haasteita, ei osaa kuunnella toisia,
ei aina ymmarra saéntdja, omaehtoinen, tyon ryt-
mitys on vaikeaa, vaikea havita, jumiutuu asioi-
hin, valikoivuus ruuan suhteen, sydmisongelmia,
perfektionisti, unohtuu omiin ajatuksiin, tarvitsee
koulutydssa paljon apua, tulee helposti kiusa-
tuksi, hankala, konkreettisuus, kykyé on, vali-
koiva tekemisen suhteen, voimakastahtoinen, ei-
empaattinen, jopa ilked, nukkumisongelmia, on-
off; valimuoto puuttuu, kdmpeld, maéarailee toi-
sia, jatkuva valvonnan tarve.
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Kuvio 1. Nepsy-lapsen ja nuoren piirteité ja liitdnndisoireita, mukaillen Schopp & Kaartinen
2011.

Nepsy-lasten hdiriét ovat monet sellaisia, ettd niissa on useassa samantyyppisia haasteita ja
pulmat ovat monenkirjavia. Listassa on monen pulmallisen ominaisuuden liséksi useita po-
sitiivisia ominaisuuksia, kuten: ystavat ovat tarkeitd, idearikas, hyva muisti, persoonallinen
ja rehellinen. Yksil6llisia lahjakkuuksia ja vahvuuksia en ldhtenyt yksildimaan tarkemmin
mutta halusin tuoda ne erityisesti esille korostaakseni vahvuuksien tarkeyttd. Kuormittavien

asioiden liséksi olisi hyva muistaa jokaisen lapsen yksil6lliset vahvuudet.

2.2 ADHD (ADD) tarkkaavaisuuden ja ylivilkkaudenhairio

Seuraavaksi maéarittelen mitd neuropsykiatriset vaikeudet tarkoittavat. ADHD, Attention
Deficit Hyperactivity Disorder on tarkkaavaisuuden ja ylivilkkaudenhéirid, mik& on synnyn-
nainen ja geneettinen ominaisuus (Sandberg 2018, 17). ADHD on monimutkainen perinndl-
linen aivojen neurobiologinen kehityshairid, jossa aivojen kuorikerros on usein ochuempi ja

eri tavoin poimuttunut kuin muilla. (Kutscher 2017, 53.)

Kéytannossd ADHD voi nékya arjessa selviytymisessa, keskittymisvaikeuksina, jolloin lapsi
ei jaksa odottaa omaa vuoroaan, levottomuutena, haaveilemaan vaipumisena, huolimatto-
muusvirheing, tai vaikeutena suorittaa annettu tehtavé loppuun. Ympariston arsykkeet kuten
meluisuus, hély, arsykkeiden mééara seké keskeytykset voivat haitata keskittymista. Pulmat
voivat tulla esiin kaverisuhteissa, koska lapset, joilla on ADHD eivét valttaméattd ymmarra
ryhmassa kéytettyja sosiaalisia vihjeitd, tai osaa tulkita muiden tunteita tai kayttamia ilmeité.
Tarke&& onkin huomioida, ettd AHDH-lapset voivat olla lahjakkaita mutta saattavat saada
epéoikeutetusti jopa laiskan, ilkean tai tyhmén leiman sosiaalisen vuorovaikutuksen haastei-
den takia. Samanaikaisina liitinnéisvaikeuksina voi olla muita neurologisia tai psykiatrisia
vaikeuksia, kuten hahmottamisen ja motoriikan pulmia, oppimisen erityisvaikeuksia, kielen-
kehitykseen liittyvid hairioita, kayttdytymisen ja tunne-eldman ongelmia tai unihairioita.
(Sinkkonen & Korhonen 2015, 220-221; Verneri, ei vuosilukua.)
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Vaikka toisinaan virheellisesti ajatellaan ADHD:n johtuvan kasvatuksesta, toimintaympé-
rist6l1& voidaan kuitenkin vaikuttaa positiivisesti toimintakykyyn. Lapsi tai nuori voi tarvita
tukea oman toiminnan ohjaukseen, tunteiden, kayttaytymisen tai muun itseséatelyn kanssa.
Tyomuistin heikkous liitetddn usein tarkkaavaisuushairioon mutta tulee muistaa, ettd osa
ADHD-lapsista suoriutuu hyvin kognitiivisia taitoja vaativissa tehtdvissa koulussa. Persoo-
naan liittyvid vahvuuksia ja taitoja tulee kehittdd. Matemaattiset, kielelliset, tai taideaineisiin

liittyvét vahvuudet voivat olla tarkeitd voimavaroja. (Sandberg 2018, 17-18, 27-28.)

Diagnosointiin tarvitaan laakarin arvio tarkkaamattomuus ja hyperaktiivisuusoireista.
ADHD voi tulla kyseeseen, kun oireita on tietty maaré ja oireet merkittavasti vaikuttavat
elaménlaatuun huonontavasti. Ne ovat alkaneet jo lapsuudesta, eika selity milladn muulla
hairiolla. (Parikka, Halonen-Malliarakis & Puustjarvi 2017, 31-38.) ADHD esiintyy noin 3-
7 prosentilla kouluikéisista lapsista ja keskimaarin jokaisella koululuokalla on yksi lapsi,
jolla on ADHD (Verneri.net).

ADD, Attention Deficit Disorder vastaavasti on tarkkaavaisuudenhairio ilman motorista le-

vottomuutta.

2.3 Autismikirjon hairiot kuten Aspergerin oireyhtyma

Autismikirjon héirid on neuropsykiatrinen hairid, jonka oireet vaihtelevat aina yksilollisesti,
ne ovat usein monimuotoisia. Hankaluuksia esiintyy eriasteisina kolmella osa-alueella: so-
siaalisessa kommunikaatiossa, sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja sosiaalisessa mielikuvi-
tuksessa (Jantti ja Savinainen 2018, 287 ). Autismikirjon héirioille on tyypillista aistisaate-
lyn vaihtelevat erityispiirteet, liittyen yli- tai aliherkkyyksia daniin, valoon, makuun tai ha-
juihin (Autismiliitto 2019). Keskeisind pulmina voivat esiintyd vaikeudet vastavuoroisessa
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, ei-kielellisessé vuorovaikutuksessa, kaavamaiset kéyttay-
tymistavat ja mielihalut (Juva, Hublin, Kalska, Korkeila, Sainio, Tani, Vataja 2011, 217).
Lapsen pyrkiessa leikkiin mukaan eleet, ilmeet, tai &4nensévy voivat olla poikkeavia, miké
nékyy puutteena vuorovaikutuksessa ja leikkiin padsemisen esteend. Vuorovaikutustilan-
teissa on haasteena luoda, yll&pitad ja ymmartad ihmissuhteita. Erityispiirteiné voi olla tois-

tuva kayttaytyminen kuten kaavamaiset kiinnostuksen kohteet ja toistuvat rutiinit. (Parikka,
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Halonen-Malliarakis & Puustjarvi 2017, 40-50; Juva, Hublin, Kalska, Korkeila, Sainio,
Tani, Vataja 2011, 216.).

Varhaislapsuuden autismi on vaikein autismin muoto, jossa huomattavia kehityksellisia vai-
keuksia ilmenee jo ennen kolmen vuoden ikd4. Varhaislapsuuden autismi ei j&a vain var-
haislapsuuteen vaan on elinikdinen kokoelma piirteitd, haasteita ja ominaisuuksia, johon
liittyvia vaikeuksia voi toki lieventaa. Toinen autismikirjon hairié tunnetaan nimella Asper-
gerin oireyhtymad. Se on autismin kirjoon kuuluva kehityshéirio, mika voi aiheuttaa monen-
laisia vaikeuksia. Henkil6lla voi esiintyd kielen kdyttotaidon vaikeuksia ja motorisia haas-
teita. Aspergerin oireyhtyma on kuitenkin lievempi kuin lapsuusian eli klassinen autismi,
eikd siihen liity merkittavad puheenkehityksen tai alyllisten paattelytaitojen viivastymaa,
vaikka autistinen kayttdytyminen on diagnosoitavissa. (Castrén & Kyllidinen 2013, 569.)
Perinteinen autismi voi esiintyd myos aikuisilla, tdssa on kyse kahdesta eri diagnoosista, ei

eri ikdvaiheisiin liittyvista asioista.

Juusolan ( 2012, 53) mukaan Aspergerin oireyhtyman omaavissa lapsissa on tunnistettu
kolmea erilaista tyyppié: aktiiviset ja erikoiset, passiiviset ja ystavalliset, ja eristaytyvat lap-
set. Tyypillisid piirteitd ovat puutteet sosiaalisissa taidoissa, kaavamaiset, toistuvat tavat ja
motoriset vaikeudet. (Juusola 2012, 53.) Kutscher (2017, 144-145) puolestaan kuvailee As-
perger-lasta, alle koulu-ikéisena asperger-lapsi on usein omassa maailmassaan ja ei vaikuta
olevan kiinnostunut ikdistensa leikeistd. Monet ovat kiinnostuneempia fyysisestd maail-
masta kuten luonnosta kuin sosiaalisesta maailmasta. Koulun ensimmadiselld luokalla lapset
saattavat ymmartaa toisilla lapsilla olevan hauskaa heidén leikkiessa yhdessa ja kiinnostua
yhteisleikeista. Joidenkin lasten kohdalla sosiaalisten suhteiden luominen voi olla hankalaa,
koska Asperger-lapset eivat valttamétta tiedd, kuinka saada kavereita. Vaarana on jadminen
ulkopuolelle, itsetunto-ongelmat ja kiusatuksi tuleminen. Kuitenkin usein vasta ylaasteikai-
send he onnistuvat luomaan oikeita ystavyyssuhteita. Ystavyyssuhteet saattavat jaada ly-
hyiksi koska niiden yll&pitdminen on vaativaa, silla on tyypillistg, ettd Asperger-lapsi pyrkii
dominoimaan niitd. (Kutscher 2017, 144-145, 148-149, 155 .)

Aspergerin oireyhtymén maéaritelma ja autismikirjon muut diagnoosit, kuten autismi tai

PDD-NOS eli epatyypillinen autismi ollaan poistamassa 2022 ja tilalle on tulossa yksi sa-



16

teenvarjodiagnoosi autisminkirjon hairi. Disintegratiivinen kehityshdirio ja Rettin oireyh-
tymé puolestaan siirretadan eri kategoriaan. (Autismiliitto 2019.) Sateenvarjodiagnoosin au-
tisminkirjon hairio kasite tulisi ottaa porrastetusti kayttoon, koska pois jaavat késitteet ovat
totutusti kuvanneet lasta, jolla on selkeé tuen tarve. Kaytosta luopumisen tulee olla asteit-

taista, jotta tukipalvelut sdilyvat.

2.4 Tourette-oireyhtyma

Tourette on neuropsykiatrinen nykimishairio, jonka katsotaan olevan voimakkaasti periy-
tyva. Tilapdisia aivojen kehittymiseen liittyvia normaaleja nykimishairioita katsotaan olevan
10-20 prosentilla kasvavista lapsista. Pitkékestoisia nykimisoireita, motorisia tai aanellisia

tic-oireita ilmentyessa kyseessa on yleensa Tourette. ( Jantti & Savinainen 2018, 269-270.)

Touretten syndroomassa esiintyy yksi tai useampi tahdosta riippumaton motorinen tai hal-
litsematon nopea aannahdys, eli tic-oire. Motorisilla tic-oireilla tarkoitetaan nykimisoireita
kuten silmien rapyttelyd, huiskimista, potkuliikkeitd, suun avaamista, paan ravistelua, vatsan
jannittamistd, olkapaiden nykimista, késien taputtelua, lydomistd, hyppelyd, pakonomaista,
symmetrista kasvojen tai esineiden koskettelua, liioiteltuja ja syoksahtelevia tai tanssillisia
liikkeitd, koko kehon liikesarjoja tai itsed vahingoittavat liikkeita, puremista tai silmien pai-
namista sormilla. Adnnéhdys-tic voi olla hyrina4, muminaa, toistuvaa kurkun puhdistamista,
rykimisti tai murahteluja, viheltelya, imemisaania tai pieruaania. Aanelliset tic-oireet voivat
olla akillisia sanoja, lauseita tai 4dnnahdyssarjoja, fraasien toistelua, aanien matkimista tai
omien danien tai sanojen toistamista, toisen puheen matkimista tai kiroilua. (Leppiméki &
Savikuja 2017, 29-30, 32-33.) Aéntely voi jatkua my6s koko yon, héiriten younta. Voi esiin-
tyd unissakévelya tai univaikeuksia. Hairio voi esiintyd jo vauvana tai oireet alkavat keski-
mé&aérin 3-7 vuoden idssé tai murrosiassd, kuitenkin aina ennen aikuisuutta. (Kulmala 2016,
84-86.)

Tic-oireiden esiintymistiheys ja voimakkuus voivat vaihdella eri kuukausina, ne esiintyvét
yleensd lapsuudessa ja niiden vaikutus voi vaihdella myds eri ikékausina. Y leisesti ne lievit-

tyvét ja harvenevat murrosikddn mentéessa. Usein lapsi ei voi kohtauksille mitd&dn mutta
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lapsi voi hyvin tiedostaa itse tulevan kohtauksen ja haveta sité, yrittden siirtdd kohtausta
sopivammaksi kokemaansa paikkaan kuten kotiin. Motorisen tic-oireen aikana lapsen lyo-
dessa tai muuten satuttaessa laheisia hén usein katuu tai jopa pelkaa aiheuttamiaan tekojaan.
On hyva muistaa, etté tourette ei itsessaan vaikuta alykkyysosamaaraén ja lapsella on usein
vahva halu toimia ja kayttaytya hyvin. (Kutscher 2017, 209; Juusola 2012, 69.) Rinnakkais-
oireet ovat yleisia, Tourette-henkildista 80-90 prosentilla on todettu myds jokin samanaikai-
nen hairio ( Jantti & Savinainen 2018, 273).

2.5 Oppimisvaikeudet

Oppimisvaikeudet johtuvat kognitiivisista tekijoistd, jotka vaikuttavat lapsen kykyyn puhua,
kuunnella, lukea, Kirjoittaa tai laskea. Vaikeudesta huolimatta lapsen nakd, kuulo, alykkyys,
tai muut toiminnot ovat normaaleja. (Kutscher 2017, 82-83; Sinkkonen & Korhonen 2013.
211-212.) Vaikeuksien aste vaihtelee ja luonnollisesti lapsen muut selviytymiskeinot vaikut-
tavat selviytymiseen keskeisesti. Motivaatio, sinnikkyys, itseluottamus ja selviytymisstrate-
giat voivat kompensoida haasteita. Oppimisvaikeudet voivat jatkua aikuisikéén asti ja kog-
nitiiviset heikkoudet voivat lisita toisen asteen koulukeskeytyksia. ( Juva, Hublin, Kalska,
Korkeila, Sainio, Tani, Vataja 2011, 247.) Oppimisvaikeudet ilmenevét eri elaménvaiheissa,
useimmiten koulun alkuvaiheessa. Oppimisvaikeudet voivat ndkyéa yhdell& tai useammalla
osa -alueella, kuten hahmottamisen, kielen kehityksen, muistiongelmien, lukemisen ja kir-
joittamisen ongelmina, vieraan kielen oppimisessa tai matematiikan haasteina. (Michelsson,
Miettinen, Saresma & Virtanen 2006, 60-67.) Kielenkehityksen erityisvaikeudet liittyvat
kielen kehityksen viivastymiseen, ne voivat liittyd puheen tuottamiseen sek&d ymmértami-
seen ja voivat olla lapsilla eri asteisia. Jos kielenkehitys on viivastynyt muuhun kehitykseen
n&hden, niin se voi pité4 sisallaédn myods motoriikan haasteita, ongelmanratkaisuvaikeuksia,
tarkkaavaisuuden hairi6it4 tai haasteita sosiaalisissa taidoissa. (Ahonen, Siiskonen, Aro
2004, 21-22; Aivoliitto ry, 2019.)
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2.6 NLD hahmotusvaikeus

NLD, nonverbal learning disorder kuvaa hahmotusvaikeutta, johon ei liity kielellisia oppi-
misvaikeuksia. Haasteet pohjautuvat vaikeuteen tunnistaa ilmeité, eleita tai muuta sanatonta
viestintdd. (HYKS Lastenneurologia Neuropsykologit 2013, 2-3.) Lapsi saattaa vaikuttaa
keinottomalta sosiaalisissa suhteissa oman ikéistensa kanssa (Sinkkonen & Korhonen 2015,
212). Pienilla lapsilla se voi nakya haluttomuutena tehda palapeleja, rakennella, piirtéa tai
osallistua pallopeleihin. Haasteet voivat aiheuttaa selittdmétontd vetdytymistd saman ikais-
ten leikeistd, johtuen sosiaalisista vaikeuksista ja vaikeudesta hahmottaa tilanteiden kulkua,
ilmeitd, eleitd ja muita sosiaalisia viesteja. (Mielenterveystalo 2019.) Ongelmat voivat tulla
esille kouluikéaisend, jolloin oletetaan lapsen kykenevan liikkumaan itsendisesti liikenteessé
ja hahmottavan ajankulkua. Lapsi saattaa tuntea kellon, mutta sen keston ymmartaminen,
miten paljon aikaa on jaljell voi tuottaa hermostunutta odottelua, koska viisari on siina koh-
dassa, jolloin pitaa lahted kouluun. Motorinen kdmpelyys yhdistettyna kehoaistien hahmo-
tusvaikeuksiin voi haitata ryhmatilanteiden liséksi esimerkiksi joukkuepeleissé ”pelisilmén”
puuttumisena. Ympariston hahmottamisen vaikeuksien takia pienetkin muutokset voivat
tuntua kuormittavilta. Lapsi saattaa tietda teoriassa, kuinka tulisi toimia mutta ei hahmota
onko juuri nyt se hetki, kun niin pita& toimia. Lapsi saattaa reagoida turhautumalla tai ali-
suoriutua alylliseen kapasiteettiinsa nahden, omaa minakuvaa on vaikea luoda, jolloin lapsi

voi kokea epavarmuutta. (HYKS Lastenneurologia Neuropsykologit 2013.)

2.7 Sensorisen integraation hairio Sl

Sensorinen integraatio tarkoittaa tiedostamatonta aistitiedon valittamista, jotta voimme ja-
sentéa aistien tuomaa tietoa. Esimerkiksi tuntiessamme kadellda kuumaa veddmme kdaden
pois. Sensorinen integraatio on perusta oppimiselle ja sosiaaliselle kanssakaymiselle (Ayres
2008, 29-30). Sensorisen integraation ongelma Sl on aivojen toiminnan hairio tai epatark-
kuus. Hairio voi liittyd kolmeen eri hairiétyyppiin: ensimmaisend aistisaatelyn hairidihin,
kuten aisteihin reagoimiseen heikosti tai aistimushakuisuuteen, toisena aistipohjaiseen mo-
toriikan hairioon, kuten asennon hallintaan. Kolmantena aistimusten erottelun h&irioon, ku-
ten haju- tai makuaistin. (Ar6la-Dithapo 2019, 327.)
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Aistitiedon késittelyhairiossa lapsella voi olla aisteissa ja niiden tiedonkulussa haasteita tai
katkoksia. Aistitiedon valityksessa aivot eivét saatele tehokkaasti aistitietoa, talléin viesti
valittyy huonosti lapselle ja aiheuttaa aistikuormitusta. (Kutscher 2017 194-195.) Uudet ti-
lanteet tai siirtymét voivat olla lapselle hankalia. Lapsella saattaa olla yli- tai alivirittynyt
tuntoaisti, mika voi tulla esille niin, etta lapsi kokee vaatteiden kiristdvan. Aanet tai hajut
voivat hairita keskittymista. Lapsi voi ajoittain kiinnitta aistimukseen vain vahan huomiota
ja toisena hetkena olla ylivirittynyt. Aistikuormitus voi olla sellainen, ettd sen kanssa parjaa
arjessa. Toisinaan oireet taas ovat voimakkaita tai niitd on niin paljon, ettd ne vaikuttavat
arjessa keskittymiskykyyn ja sosiaaliseen kanssak&dymiseen luoden vuorovaikutusongelmia
ja oppimisen haasteita. Pienen lapsen kohdalla haasteet voivat nékya leikin kehittymisen
vaikeutena, haasteena keksid miten leluja kdytetdan, tai vaikeutena jatkaa leikkia ilman oh-
jaavaa aikuista. (Vilén ym. 2006, 273-274; Kerola, Kujanpad, Timonen 2009, 97, 99-100;
Ayres 2008, 87-90.)
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3 YHTEISKUNNALLINEN TUKI NEPSY-LAPSIPERHEILLE

Tassa luvussa kuvailen yhteiskuntamme tarjoamia lapsiperheiden tukipalveluja. Aluksi esit-
telen perusterveydenhuollon ja sosiaalihuollon palveluja, koska ne tarjoavat palveluja usein
yhteistydssa. Luvussa 3.2 kuvaan yhteiskunnallisia ilmidita sosiaalityon kentéltd. 3.3 tuon
esille lasta suojaavia tekijoitd, koska ne ovat tunnettava voidakseen suunnitella lapsen edun
mukaisia palvelua ja tukea. Kaikilla lapsilla on elamésséén suojaavia tekijoita, osalla vahem-
man ja osalla enemman. Riskitekijoita kartoittaessa on otettava huomioon, ettd vakivaltai-
sessa tilanteessa pelkét suojaavat tekijat eivét yksindan kompensoi tilannetta vaan lapsi tar-

vitsee myds muuta tukea.

3.1 Perusterveyden -ja sosiaalihuollon palvelut nepsy-lapsiperheille

Etsittdessa erilaisia ratkaisuja tai tukea nepsy-perheen arkeen yhteiskunta tarjoaa apua use-
alta taholta kuten perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon, vammaispalvelun ja sosiaa-
litoimen kautta. Terveydenhuoltojarjestelmassa on kdytdssa hoidon porrastus, ja tavoitteena
on hoitaa potilas hoitoportaan oikealla tasolla. Neurologisesti oireilevalle hoito jarjestetaan
ensisijaisesti oman asuinkunnan perusterveydenhuollossa yhdessé perheen kanssa ja mukaan
otetaan lahiverkosto, koulu ja moniammatillinen tydéryhma. Tarpeen vaatiessa siirrytaan eri-

koissairaanhoidon palveluihin.

Perusterveydenhuollon piiriin kuuluvat terveyskeskukset, ditiys- ja lastenneuvolat seka
koulu- ja opiskeluhuolto. Alle kouluikdisen lapsen kasvussa ja kehityksessa lastenneuvola
ohjaa ja tukee. Neuvolaan voi olla yhteydessa myds ikékausitarkastusten ulkopuolella. Neu-
volan kautta on mahdollista paasta neuvola- tai terveyskeskuslaakarin arvioon, perheneuvo-
laan tai muihin kunnan tarjoamiin palveluihin. Kouluikéisen lapsen asioita vie eteenpéin op-
pilashuoltoryhméén kuuluva kouluterveydenhoitaja ja koululddkéri. Heidan kauttansa voi-
daan kaynnistaa tarvittavat selvitykset. Koulun kautta on mahdollista saada kolmiportaisen
tuen eri muotoja: yleinen, tehostettu ja erityinen tuki. Koulussa on mahdollisuus paasta kou-
lupsykologin tai kuraattorin tapaamisiin. Koululaakérin lahetteelld on mahdollista paasta eri-
koissairaanhoitoon tutkimuksiin. Terveydenhuollon kautta on mahdollista saada sopeutu-
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misvalmennusta ja terapioita, kuten puhe -tai toimintaterapiaa tai sensorisen integraation te-
rapiaa eli Sl-terapiaa. Avustaja tai pienryhmaopetus voivat olla koulun jarjestdmia tukimuo-
toja. (Sinkkonen & Korhonen 2015, 270.)

Perheessa olevasta lapsen kaytokseen tai kehitykseen liittyvésta huolesta voi olla ilman Ia-
hetettd yhteydessa myds perheneuvolaan. Perheneuvolasta voi hakea apua silloin kun van-
hemmat haluavat tukea perheen kriisitilanteisiin, vuorovaikutusongelmiin tai vaikeaan el&-
maéntilanteeseen. Perheneuvoloiden psykologien, sairaanhoitajien ja sosiaalityontekijoiden
tarjoamat palvelut vaihtelevat valtakunnallisesti. Yksilotapaamisten liséksi perheneuvo-
loissa voi kokoontua vanhemmuuden taitoryhmid, vauvaryhmid seka vertaistukiryhmia.
Osassa kunnassa on tarjolla kunnallista lastenpsykiatrista avohoitoa l&hetteen kautta. Hoi-
dosta vastaavassa tiimissa voi tydskennelld lastenpsykiatri, sairaanhoitaja, psykologi, toi-
mintaterapeutti, ja puheterapeutti. Nuorille suunnattuja kunnan palveluja ovat nuorisoase-
mat, jotka tarjoavat nuorelle ja heiddn vanhemmille mahdollisuutta hakea tukea erityisesti
paihde- ja riippuvuusongelmiin seké erilaisiin Kriisitilanteisiin. (Sinkkonen & Korhonen
2015, 273.)

Erikoissairaanhoidossa alle 13-vuotiaat lapset hoidetaan lastenpsykiatrian puolella ja taté
vanhemmat nuorisopsykiatrian puolella. Erityissairaanhoidon moniammatillisessa tiimi-
tydssa keskitytddn ensisijaisesti vaikea-asteisiin hairidihin, mitd ovat esimerkiksi vakava
masennus, hallitsematon aggressio, neuropsykiatriset hairiét, autismikirjon hairiét, psyko-
somaattinen oireilu, sydmishairiot, vakavat vuorovaikutushéiriot sek4 somaattiseen sairau-
teen liittyvat psyykkiset oireet ja kehitykselliset kriisit. Erityissairaanhoito voi tarjota osas-
tohoitoa ja intensiivisia avohoitopalveluja. Paivystyksen kautta tarjotaan akuuttiapua silloin
kun lapsi on itsetuhoinen, oireilee psyykkisesti, tai hanen kaytoksensa on vaarallista. Va-
paaehtois- ja yksityissektorit tarjoavat vertaistuellisia ryhmid, leirejé virkistys- ja kuntoutus-
tarkoituksessa. Saatididen kautta voi saada tarke&a tietoa perheelle lapsen sairastuessa. Ensi-
ja turvakotiin voi hakeutua perhe -ja lahisuhdevakivaltatilanteissa. Ensikodit tarjoavat tukea
vauvaperheille, joilla on vaikeuksia selvita arjessa. (Sinkkonen & Korhonen 2015, 274-
276.)

Lamsa ym. (2018, 131) ndkevét haasteena neuropsykiatrian palvelujarjestelmassé tervey-
denhuollon osalta alueellisella tasolla kunnittaiset erot palveluissa. Toimintatavat voivat

erota sairaanhoitopiirien sisalla. Se koetaan pirstaleisena ja palvelussa on viivetta. Liséksi se
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sijoittuu kahdelle laéketieteen erikoisalalle, mik& hidastaa kehittdmisty6td, neuropsykiatri-

nen hoito ja kehittdmisty6 jad muiden sairauksien varjoon.

Lamsd ym. (2018) esittelevat kuitenkin myds myonteisia kokemuksia, joissa perheet ja nuo-
ret ovat kohdanneet tyontekijoitd, jotka ovat ymmartaneet heidan vaikeuksiensa luonteen
oikein. Hyvéksi on havaittu keinot, joissa nuoria on pyritty tukemaan kehittdmalla sosiaalis-
ten vuorovaikutustaitojen laatua, kognitiivisia taitoja, itsesaatelya, tyollistymisté ja itsendista
asumista erilaisten kuntoutusmenetelmien avulla. Nuoret tarvitsevat lisaa tukea itsendisty-
miseen vanhemmista ja asioiden hoitamiseen arjessa saadakseen kokemuksen osallisuudesta
jasiitg, ettd hantd ymmarretddn omana itsendén. Pitk&aikaisena tavoitteena on vahvistaa nuo-
ren identiteettid ja luoda toimijuutta, miké puolestaan tahtéa oireiden kanssa selvidmiseen.
Ennen kaikkea nuori tarvitsee tukea niihin elaméan muutostilanteisiin, joissa itse kokee itse-

naisen selviytymisen haasteita. (Ldmsa ym. 2018, 132.)

Sosiaalihuoltolaissa on mééritelty lapsi, joka tarvitsee erityista tukea. Sosiaalihuoltolaissa
erityisen tuen tarve on maaritelty koskemaan henkil6a, jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja
saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman, sai-
rauden, pdihteiden ongelmakayton, usean yhtdaikaisen tuen tarpeen tai muun vastaavan syyn
vuoksi (Kananoja, Lahteinen, Marjamaki 2017, 224; Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, §3). Eri-
tyista tukea tarvitseva lapsi voi eléé kotioloissa, joissa hanen kasvuolonsa vaarantuvat ja ne
eivét turvaa hénen terveyttansa ja kehitystd. Vaara voi aiheutua ulkoa tulevista seikoista, tai

lapsi voi omalla kéyttdytymiselldan itse vaarantaa kehitystaan.

Erityisen tuen madritelma on olemassa, jotta sosiaalityontekija pystyy talloin kayttdmaan
tydssadn suurempaa harkintaa suunnitellessaan ja jarjestaessaan resursseja lapselle. Kay-
tossa on lisépalveluita peruspalveluiden liséksi, jotka laki turvaa kédytettdvaksi vain erityisen
tuen lapsille. Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta luvussa kaksi madaritellaan, etté lap-
sella on oikeus saada selville toimenpidevaihtoehdot ja sosiaalitydntekijén tekema asiakas-

suunnitelma (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta 812/2000).
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Sosiaalihuoltolain tarkoitus on varmistaa kuntalaisille heidan tarvitsemat palvelut oikeaan
aikaan ja mahdollisimman helposti. Tavoitteena on edistad kuntalaisten hyvinvointia sosiaa-
lityon avulla, tarjoten ohjausta, neuvontaa ja rakenteellista sosiaality6ta. Sosiaalitoimen pal-
velut tarjoavat uuden sosiaalihuoltolain mukaisesti matalan kynnyksen palveluja. Sosiaali-
ja terveydenhuollossa on mahdollista saada yksilon, perheen ja yhteison toimintakykyé, so-
siaalista hyvinvointia, turvallisuutta ja osallisuutta edistavéa ja yllapitdvaa tukea (Sosiaali-
huoltolaki 1301/2014, §3).

Perhe voi itse ottaa yhteytté sosiaalitoimeen ja pyytaa tukea perheen erilaisiin haasteellisiin
tilanteisiin. Asiakkuus voi alkaa my®és, jos joku muu taho tekee huoli-ilmoituksen perheesta.
Vireillepano ei vaadi lastensuojeluilmoituksen tekoa vaan vanhempien oma pyynto riittaa.
Palvelutarpeen arvioinnin avulla arvioidaan tarve kiireellisille lastensuojeluntoimille ja kar-
toitetaan millaisesta avusta perhe voisi hyotyé ja mitk& ovat perheen omat voimavarat. So-
siaalihuoltolain perusteella lapsiperheilla on oikeus tukipalveluihin, jos ne ovat lapsen hy-
vinvoinnin turvaamisen takia valttamattomia, téllaisia palveluja ovat kotipalvelu, tilapéinen
lastenhoito, siivous ja ruuanlaittoapu, tuki asiointiin, perhetyd, tukiperhe tai tukihenkil®.
(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 814.)

Lapsiperheissa vastuu lapsen kehityksesta ja kasvusta on vanhemmilla tai muilla huoltajilla.
Julkisen vallan vastuu on viimesijaisena puuttua perheen itsemaaraamiseen, jos lapsen oi-
keuksia ei voida muutoin turvata. Lapsen oikeuksiin kuuluvat niin aineelliset, henkiset kuin
sosiaaliset hyvinvoinnin elementit. Lasta on suojattava, jotta hanelld on turvalliset kasvuolo-
suhteet ja hdn saa turvaa vékivallalta, alistamiselta ja hyvéksikaytolta. Yhteiskunnan on tar-
jottava lapsiperheisiin kohdistuvia lapsiperhepalveluja, ja perhepoliittisilla tulonsiirroilla ku-
ten lapsilisalla pyritd4n osaltaan turvaamaan hyvinvointia. Lapsiperheille tarjottavilla tuki-
toimilla on matalan kynnyksen periaate ja ennaltaehk&isevan tydon maaraan ei ole otettu kan-
taa perusoikeusuudistuksessa tai peruslakivaliokunnassa. (Arajarvi, 2011, 56, lastensuojelu-
laki 8§2.) Kunnalla on jérjestamisvelvollisuus perusoikeuksien toteuttamisessa (Tuori & Kot-
kas 2008, 210).

Sosiaalityontekijan harkittavaksi ja& nepsy-lapselle tarjottavien tukien laajuus. Saaddsten
mukaan kyse ei ole tdysimaaraisten kulujen maksamisesta, vaan tuen tarjoamisessa on mah-

dollista kaytta4 tilannekohtaisesti suurtakin harkintaa. (Arajérvi, 2011, 56, lastensuojelulaki
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82.) Vuonna 2015 voimaan tullut yhdenvertaisuuslaki ohjaa yhdenvertaisuusperiaatteen
noudattamiseen, mika tarkoittaa asiakkaiden tasapuolista kohtelua. Viranomaisen puolueet-
tomuus ja syrjimattomyys, sek& johdonmukainen kaytant6 asioiden kasittelyssa on térkeaa.
Yhdenvertaisuusperiaate sisaltdd vaatimukset tasapuolisesta kohtelusta viranomaistoimin-
nassa, johdonmukaisesta kaytannostd, mielivallan kiellosta sekd positiivisesta erityiskohte-
lusta. (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014.) Sosiaalityontekijalla on laajemmat mahdollisuudet
tarjota palveluja, jos erityista tukea tarvitsevan lapsen kriteerit tayttyvat. Sosiaalitydntekijén
on muiden kunnallisten viranomaisten kanssa seurattava ja edistettava erityista tukea tarvit-
sevien henkildiden hyvinvointia seké poistettava epdkohtia ja ehkéistava niiden syntymista
(Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301).

3.2 Yhteiskunnallinen ndkemys sosiaalitydsta

Leppiméki ym. (2017) tuovat tutkimuksessaan esille, ettd palvelujen pirstoutuneisuus eri
sektoreiden vélille kuormittaa perheitd. Nepsy-lapsiperheet jaavéat usein liian véahalle tuelle,
koska he ovat valiinputoajia ja tukea voi joutua hakemaan eri paikoista. Vanhempien on itse
aktiivisesti osattava pyytaa apua. Vaikka sosiaalityontekija on sosiaalihuoltolain mukaan
vastuussa erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen asiakassuunnitelman laatimisesta, nykyisel-
l4&n vanhemmat useimmiten joutuvat itse huolehtimaan palvelun kokonaisuuksista. Sosiaa-
litydntekijan roolin tulisi ndkyd vahvemmin perheen asioiden koordinoinnissa. Oikean tie-
don lisd&minen niin perheille kuin vanhemmille on yhteiskunnallisesti merkittavaa, koska

ymmérrys nepsy-lapsiin liittyvista vaikutuksista perheen arkeen vahentad ennakkoluuloja.

Nousiainen ym. (2016) nostavat keskusteluun sen, miksi monipuolisesta tutkimustiedosta ja
monista ammattilaispolvien kokemuksista huolimatta ei toimivia kaytanttja sosiaalisten on-
gelmien ja ongelmakierteiden katkaisemiseen olla saatu luotua. Varhaisen puuttumisen mal-
leja ja ennaltaehkaisevaa tyota on kehitetty vuosikausia rakennettaessa hyvinvointipolitiik-
kaa, ja sen mukana lasten ja perheiden palveluja on kehitetty kattaviksi kokonaisuuksiksi.
Nousiainen ym. (2016) esittavat, etta silti jotakin puuttuu. Heiddn mukaansa tarvitaan tie-
teellistd analyysia ilmiostd, vuorovaikutusta kokemusasiantuntijoiden kanssa, olemassa ole-

vien palvelujen sisallon ja rakenteiden itsekriittisté tarkastelua ja johtopéatoksiin perustuvaa
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uudistusty6td. Nousiaisen ym. (2016) mukaan lasten ja perheiden ylisukupolvisten ongel-
mien n&kokulmasta palvelujen tarve on lapsen ja perheen tarpeista nouseva valttamatto-
myys. Erilaisten sektorirajojen tai taloudellisten perusteiden ei tulisi sita rajoittaa. Eri sekto-
reiden osaamista yhdistdmalla haetaan kumulatiivisia vaikutuksia hyvan kasvun ja vahvan

vanhemmuuden ravinnoksi. (Nousiainen ym. 2016, 11-12.)

Hokkasen (2014) mukaan palvelun merkitys on toiminnan tarkoitus ja palvelua hakeva asia-
kas, joka ndhdé&an olevan suhteessa tahan tarkoitukseen. Asiakkaan ndkdkulmasta haaste on
palvelulle asetetut portinvartijat, asiakkaan tulee olla palveluun sopiva. Palvelun tarjontaa
eivat maarita palvelun tarvitsijan tarpeet, vaan palvelukonseptit ja niitd mikrotasolla toteut-
tavat ammattilaiset. Jarjestelmén madritteleméa palvelu ja normitetun kayttaytymisen edel-
lyttdminen tuottavat ulosvalikoitumista, véliinputoamista ja kohtuuttomuuksia. Helposti ih-
minen erityisessa elaméntilanteessa jaa vaille palvelua, johon hanelld olisi oikeus. Palvelui-
den ollessa eriytyneitd ja kapeakatseisia ne sivuuttavat elamantilanteet eri tavoin, riippuen
tulkitsevasta jarjestelméstd. Kapeakatseisessa palvelussa tarvitsee tunnistaa palvelujérjestel-
man Kieli, milla tulee puhua, misté kannattaa puhua ja millainen kayttaytyminen on hyvaksi.
Ihminen on vaarassa tulla ndhdyksi vain osittain riippuen hanen taidoistansa esittaa eldman-
tilanteensa kulloisenkin palvelujérjestelméan vaatiman koodiston avulla. Valtaistumis- ja voi-
maantumispohjaisessa sosiaalitydssa ihmista tulisi kuulla omista lahtokohdista kasin, eika
palvelua tuottavan yksikon maéarittelemista lahtékohdista. Muutos, jota lahdetdan tydsta-
maan, tarvitsee toteutuakseen ladhtokohdan johon ihminen voi sitoutua, ja mika tuntuu
omalta. Jos tilanteen tulkinta on ammattilaisen luoma, voi olla haasteellista ryhtya sitd muut-
tamaan. (Hokkanen 2014, 46-47.) Juhila ( 2009, 304-306) tuo esille, etta sosiaalityéhon si-
séltyy ammatillista ja inhimillista harkintaa. Tyo6ta ei voida ohjeistaa tunnontarkasti tai ko-
neistaa. Tyontekijalla on oltava mahdollisuus joustaa asiakkaan yksilollisten tarpeiden mu-
kaisesti tilannekohtaisesti. Ty0 tulee olla joustavuutta, se ei voi olla vain tuloksellista tyds-

kentely& ndyttoon ja tietoon perustuvien tarkkojen toimintatapojen noudattamista.

Yhtena sosiaalitydn haasteena voidaan pitdd siind syntyvid moraalisia ristiriitoja toisaalta
lastensuojelupalveluiden hinnan, ja toisaalta lapsen tilanteen parhaaksi arvioidun ratkaisun
valilla&. Lain ohjaaman sosiaalityon tulisi kyetd reagoimaan nopeammin monimutkaisiin
nepsy-lasten tuomiin perheiden tilanteisiin. Yhteiskunnallisten muutosten kehityssuunnan

kritisoidaan kaventaneen sosiaalityontekijan autonomiaa, ja jattaneen taka-alalle kertynytté
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osaamista mutkikkaissa arviointi- ja padtoksentekotilanteissa. (Forsberg & Autonen-Vaara-
niemi 2012, 8-9.) Juhilan (2016, 304-306) mukaan tyontekija voi joutua valitsemaan mu-
kautuuko kunnan tavoitteisiin vai toteuttaako asiakkaan etua. Ristiriita tilanteessa hén voi
joutua tekemadn resurssien saannostelya ja toimia asiakaan edun vastaisesti. Kunta on voinut
asettaa sééstOtavoitteita, joita tyontekija voi joutua toteuttamaan tahtomattaan. Vastakkain
ovat selontekovelvollisuus ty6nantajaorganisaatiolle, mik& saattaa muodostaa kéytantoja

mitka asiakkaiden ja ammattietiikan suunnista katsoen on huonoa kaytosta.

Mielestani sosiaalityontekijan rooli tulisi ndhdé yha selvemmin lapsen kokonaisvaltaisena
hyvinvoinnin turvaajana. Joka rakentaa kokonaisen palvelu -ja tukiverkon lapsen ymparille
hanté suojaajista tekijoista. Tyon tekemiseen tarvitaan lisd4 vuorovaikutusta lapsen ja per-
heen sekd tyontekijan vélille. Tutkielmassa vastaajat toivat esille, ettei heiddn monimutkaisia
perhetilanteitansa pystytty ratkomaan riittavan hyvin. Ratkaisuksi, tarvitaan uskallusta tehda
joustavampia ja yksilollisempia tukipaatoksia ja tarjota useampaa palvelua samaan aikaan

tukemaan perhetta.

Sosiaalityontekijalla katsotaan olevan sellaista asiakastydssa muodostunutta kokemustietoa,
joita tulee organisaatiossa hyodyntdd enenevéassa méaarin. Toimintaympariston muutokset
ovat nopeita johon sosiaalityontekijalla katsotaan olevan kosketuspintaa asiakontaktien
kautta. Tiedon keradminen on ensiarvoisen tarkead, jotta organisaatiot pystyvét ndin kehit-
tdmaén palvelujaan uusiin tarpeisiin sopivaksi. Rakenteellisella sosiaalitydlla pyritaan ta-
soittamaan epétasa-arvoisia elinympéristéja kuten yhteiskunnan ja palvelujen rakenteita
seké kehittamé&an niita vastaamaan paremmin kuntalaisten tarpeisiin. Rakenteellisen sosiaa-
litydn keskeinen tyovéline on sosiaalinen raportointi, miké tulisi tehdéd yhdessa asiakkaiden
kanssa. Raportoinnin avulla tuotetaan tietoa, mika liittyy sosiaaliseen hyvinvointiin ja sosi-
aalisiin ongelmiin. Tiedon tarkoituksena on kuvata paatoksentekijoille, virkamiehille, poli-
tikoille sekd kuntalaisille sosiaalityon tilaa ja kehittdmisen tarpeita. Paattajat hyodyntévat

tietoa palvelujen kehittdmisessa. (Hussi 2005, 8-12.)

Nepsy-lapsen tai nuoren syrjaytymisen uhka ilman riittdvaé tukea. Monien tutkimuksien mu-
kaan huono-osaisuus saattaa siirtya sukupolvelta toiselle, ongelmien ei tule antaa maarittaa
automaattisesti lapsen myodhempéé hyvinvointia. Edellisen polven ongelmat eivét siirry au-
tomaattisesti seuraaville, vaan siirtymien mekanismit ovat monitekijaiset ja mutkikkaat ra-

kentaen mahdollisuuden myd6s lapsen omanlaisille tulevaisuuden nakymille. (Nousiainen,
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Petelius ja Yliruka 2016.) Mielestani sosiaalityon yhtend keskeisend tehtdvéana on tasoittaa
epéatasa-arvoa, luomalla samoja mahdollisuuksia eldméssé kaikille lapsille esimerkiksi har-
rastaa tai kouluttautua. Koulun tarjoamat erityisen tuen muodot ovat malli hyvasta kehityk-
sesté. Erityisesti varhaiskasvatuksen osalta toivoisin, etté erityisen tuen palveluja kehitettai-
siin valtakunnallisesti. Tuen tarjoamiseen on oltava riittavésti resursseja kuten henkilokun-
taa, materiaalia ja osaamista. VVarhaiskasvatuksen erityisopettaja ei yksin pysty vastaamaan
lisddntyneeseen erityisen tuen tarpeeseen. Olisi hyvéd miettid miten arjen resurssit saataisiin

parhaiten vastaamaan annettuihin vaatimuksiin?

Berggren & Hamaéléinen (2018) toteavat, etté lasta ei tulisi nahda vain ongelmien ja oireiden
kautta vaan perheen vahvuudet tulisi huomioida. Kasvatuksessa tulisi valttda negatiivisen,
poikkeavan stigman luomista, silla sen vuoksi lapsi voi itsekin lakata uskomasta omiin ky-
kyihinsa. Nepsy-lapsen maaritelmé& on osittain myds sosiaalinen kysymys. Vaikuttavia teki-
JOité voivat olla vanhemman masennus, kdyhyys ja myos nykyinen eldméntyyli. Ladketie-
teessd moneen neuropsykiatriseen ongelmaan suositellaan hoitomuodoksi ladkitys, mutta so-
siaalisessa nakokulmassa puolestaan psykoterapiaa ja vanhemmuutta tukevia menetelmia
painotetaan enemman. (Berggren & Hamaéldinen 2018, 315-322.) Vastakkainasettelua on
hyva valttaa, koska nepsy-asioissa on nimenomaan kyse monen toimijan yhteistyosté, joista
osa Vvoi edustaa ladketiedettd, mutta se ei tarkoita, ettd sosiaalinen tuki suljettaisiin pois. Ti-
monen ja Hamal&ainen (2019, 260) n&kevat nepsy-lapsen ja nuoren hairidt niin moninaisina,
ettd kuntoutuksen on oltava kokonaisvaltaista, systemaattista, jatkuvaa ja tapahtua lapsen

luonnollisessa ympéristdssa.

3.3 Riittavatko lapsen suojaavat tekijat

Erkko & Hanukkalan (2013) mukaan kiinnittdméalla huomiota lapsen tai nuoren sisaisiin ja
tai kompensoida riskitekijoiden aiheuttamia haittoja. Nousiaisen, Peteliuksen ja Ylirukan
(2016, 11-12) mukaan on myd@s tarpeen tuoda lapsen ja perheen eldméén suojaavia tekijoita

katkaisemaan ylisukupolven ketjujen katkaisemiseksi.
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Erkko & Hanukkala (2013) kuvaavat tarkeiksi sisdisiksi suojatekijoiksi seuraavat: kyky huo-
lehtia fyysisestd terveydestd, kyky sanoittaa ja ilmaista tunteita, kyky luoda ja yll&pitaa ys-
tava- ja kaverisuhteita, kyky ratkaista ongelmia ja ristiriitoja, mieltd askarruttavista asioista
puhuminen, itsensa toteuttaminen esimerkiksi harrastusten kautta, itsensa arvostaminen ja

hyvaksyminen, hyvaksytyksi tulemisen tunne, perimé ja varhaiset ihmissuhteet.

Ulkoisia suojatekijoita ovat puolestaan perhe, ystavét ja laheiset ihmiset, koulussa kaymi-
nen, opiskelu ja tydnteko, turvaverkon jasenten tuki ja hyvét suhteet turvaverkon ihmisiin,
kyky uskaltaa ja osata hakea apua ajoissa auttamispalveluista, kuulluksi tuleminen, turvalli-
nen kasvuymparistd seka vanhempien ty0 ja toimeentulo (Erkko & Hanukkala 2013). Vah-

vistamalla suojaavia tekijoit4 voidaan lisaté hyvinvointia.

On hyva tiedostaa myds sisdiset ja ulkoiset riskitekijat. Sisaisiksi riskitekijoiksi Erkko &
Hanukkala (2013) nimedvét itsetunnon haavoittuvuus, huonot suhteet kavereihin, vanhem-
piin, tai laheisiin, yksindisyys, eristdytyminen ja vieraantuminen tutuista ihmissuhteista,
avuttomuuden ja huonommuuden tunne, oppimisvaikeudet, biologiset tekijat, kehityshairiot
ja muut sairaudet. Ulkoisia riskitekijoita ovat erot ja menetykset, vékivalta, kiusaaminen,
alkoholin tai muiden péihteiden kaytto, syrjdytyminen, haitallinen elinympéristo, ty6tto-
myys tai sen uhka, psyykkiset hairiot perheessé ja hyvéksikayttd (Erkko & Hanukkala 2013).

Kaikissa peruspalveluissa voidaan vahvistaa suojaavia tekijoita lapsen elamassa.

Nepsy-perheen arjessa on paljon sellaista, mika voi osaltaan olla asettamassa lasta epétasa-
arvoiseen asemaan. Tulososiossa kuvailen perheiden kertomia arjen haasteita, vastauksissa
oli kuvattu siséisia riskitekijoita, kuten lapsen yksindisyytta tai vieraantumista tutuista ih-
missuhteista. Oppimisvaikeuksia, kehityshairioita ja muita sairauksia voidaan pitéé riskite-
kijoina lapselle. Riittdva suojaavien tekijoiden varmistaminen on tarkedd. Mielestani jokai-
sella lapsella tulisi olla ainakin yksi turvallinen aikuinen elamasséaan, kuka huolehtii perus-

tarpeista, kaveri, ja turvallinen koti.
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3.4 Aiempi tutkimus aiheesta

Johanna Hietanen (2015) toteaa, ettd palveluita koskevia tutkimuksia lastensuojelun asiak-
kaille on tehty vahan. Tutkimukseen pohjautuvaa tietoa toimintatavoista, jotka edistavét per-
heiden tilanteen paranemista tarvitaan. Waldénin (2006, 5) mukaan lapsen sairastuminen
koettiin kaikissa perheissa eldmén rakenteita pitk&aikaisesti uudelleen muokkaavaksi. Sel-
viytymiseen tarvitaan aikaa, koska se edellyttdd olosuhteiden muuttamista ja perheenjésen-
ten sopeutumista. Waldénin (2006, 5) mukaan selviytymisen tukemisessa voidaan nédhda
kaksi eri teemaa. Tukea tarvitaan erityislapsen arkeen tuomiin rajoituksiin, muihin selviyty-
misen esteisiin ja koko perheen tulevaisuutta kannatteleviin voimavarojen , ilon ja onnelli-
suuden vahvistamiseen. Kokemusta selviytymisesta vahvistaa varmuus riittavasta perustur-
vasta ja palveluista, sek& positiivisten asioiden ja sosiaalisten suhteiden I6ytyminen ja vah-
vistaminen. (Waldén 2006, 5-6.)

Halme, Vuorisalmi, Perald (2014, 5) tuovat esille lapsiperheiden palvelujen johtamisen haas-
tavuuden kokonaisuutena kuntien nykyrakenteissa ja uudistuvissa sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelurakenteissa. Johtajuus paatoksenteon tasolla ja tyontekijoiden osaaminen
ovat merkittdvassa asemassa lapsiperhepalveluja arvioitaessa. Kehittdmisen tueksi tarvitaan
laaja-alaista tietoa lasten ja perheiden tuen tarpeesta, palveluiden toimivuudesta seké saata-

vuudesta ja jarjestamisesta.

Linnea Mattila (2018) selvitti tutkielmassaan asiakkaiden kokemuksia sosiaalitydntekijoi-
den vuorovaikutusosaamisesta aikuissosiaalitydssa, asiakkaina olevien lapsiperheiden van-
hempien nakokulmasta. Mattila (2018) tuo esille, ettd yhtend sosiaalityon kehittdmistarpeena
on tydntekijoiden pysyvyyden turvaaminen. Asiakkaat olivat huolestuneita tyontekijoiden
vaihtumisesta, koska niin oli kdynyt useasti. Uuden luottamussuhteen rakentaminen vaatii
tyota. Sosiaalityontekijan toivottiin oleva kuunteleva, lasnéoleva ja tapaamisten mukavia.
Toimivat vuorovaikutustaidot ndhtiin yhteistyon edellytykseksi. Kevyempiné kehittdmisen
toiveina esitettiin kahvitarjoilua sosiaalitoimen tapaamisiin sekd enemman kotikaynteja
(Mattila 2018, 5.) Nousiainen, Petelius ja Yliruka (2016, 11-12) perddnkuuluttavat palvelu-
jarjestelmad, mika mahdollistaisi perheen kokonaistilanteen huomioimisen ja oikea-aikaisen

tyoskentelyn.
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Riikka Lams&, Sanna Ahonen, Kaija Appelgvist-Schmidlechner ja Annamari Tuulio-Hen-
riksson (2018) tutkivat neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten ja heiddan omaistensa koke-
muksia sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelméstd. Tulokset eivét olleet erityisen
myonteisid, usealla nuorella oli kokemus “viliinputoamisesta”. Nuoret kokivat, ettei ollut
elaméntilanteissaan saanut tarpeenmukaista ja oikea-aikaista tukea palvelujarjestelmalta.
Hoito on ollut vaaranlaista ja neuropsykiatriset oireet ovat jdéneet hoitamatta. Koulussa on
saatu ehka tukiopetusta, mutta ei esimerkiksi apua toiminnanohjauksen vaikeuksiin. Diag-
noosin saaminen oli hankalaa, palvelut koettiin pirstaleisiksi, vanhemmat kuvasivat, etté jou-
tuivat kuljettamaan nuorta asiantuntijalta toiselle ja perhe oli joutunut eldmaén epétietoisuu-
dessa mika nuorta vaivaa, ilman oikeanlaista apua. Lopulta neuropsykiatrisen diagnoosin
saamisen moni perhe oli kokenut helpottavana. (Ldmsa ym. 2018, 128-131.) Diagnoosin
saaminen oli viivastynyt koska oireilua ei tunnistettu tai huomioitu oikealla tavalla. Nuorilla
oli kokemus , ett& hoito oli ollut vaaranlaista ja neurologiset oireet olivat jd&neet hoitamatta.
Koulussa on jarjestynyt tukiopetusta, mutta tuki toiminnanohjauksen vaikeuksiin on vé-
haistd. Tyontekijoilla ei ollut riittdvaa asiantuntemusta tai ymmarrysta, etté oireilu voi nakya
suruna, hatana, tai toivottomuutena useiden epaonnistumisten ja mielekkaan tekemisen puut-
teen seurauksena. Oireilu saatettiin tulkita masennukseksi ja hoito keskittyi siihen eika neu-
ropsykiatrisen oireilun aiheuttamiin arjen haasteisiin. Toimimattomien palveluiden takia
vanhemmat ovat joutuneet toimimaan nuoren eldmassa moninaisissa rooleissa, ja ottamaan
paljon vastuuta lapsen selviytymisestd ja elaman jarjestelyistd. Rooleja joihin vanhemmat
ovat joutuneet ovat olleet: nuoren hoitaja, maallikkoterapeutti, palveluneuvoja, etuja ajava
asiamies, omaishoitaja. Heill& ei ollut normaalia roolia itsendistyvan nuoren vanhempana.
Moninaiset roolit kuormittivat vanhempia ja he olivat vasyneité tilanteeseen. (La&msa ym.
2018, 129.)

Anne Kouhia & Mari Partinen (2010) tutkivat omassa gradussaan Tampereen kaupungin
neuropsykiatrisen perhetyon asiakkaita ja heidan kokemuksiaan neuropsykiatrisesta perhe-
tyostd. Kouhian & Partisen (2010, 44-45) mukaan asiakasperheet kokivat perhetyon paatty-
misen jalkeen perheen tilanteen joko pysyneen ennallaan tai parantuneen nepsy-tydskente-
lyn jalkeen tilastollisesti merkittavésti. Tarjottu tuki vaikutti eniten arjessa jaksamiseen, mie-
lenrauhaan ja varmuuteen kasvattajana. VVéhiten vaikutusta nepsy-perhetyon keinoilla oli pa-
risuhteen hoitamiseen, perheen sisdiseen vuorovaikutukseen ja omaan henkiseen kasvami-

seen. Nepsy-perhetyon loppumisen jélkeen eniten muutosta toivottuun suuntaan arvioitiin
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saaneeksi itsendistymisessd, aggressiivisuuden ja vihan tunteiden hallinnassa seka pettymys-
ten sietdmisessa. Tyoll& pystytettiin vaikuttamaan myos vanhempien itseluottamukseen van-
hempina, seka artymyksen tunteen vahenemiseen lasta kohtaan. Tydskentely lisési vanhem-
muudesta nauttimista vaikkakin monet kokivat uupumusta vanhempana. (Kouhia & Partinen
2010, 44-45.)

Sipild (2011, 60) korostaa, etta lasten ja perheiden asiantuntijuutta on kuultava ja sita ei tule
sivuuttaa. Ajatus perustuu jaettuun asiantuntijuuteen, miké tarkoittaa yhteista kasitysta asi-
asta, mihin muutosta toivotaan. Tdssa korostuu toisen tiedon” merkitys eli asiakas on oman
elaménsa asiantuntijana. Tavoitteena ei ole leimata, vaan etsid yhdessa ratkaisu toivottuun
asiaan. Myo6s Hameenaho (2016) tuo esille perheiden haasteita tulla kuulluksi. Erityislasten
vanhempien lastaan koskevan tiedon madritteleminen vain kokemustiedoksi on harhaanjoh-
tavaa. Vanhempien asiantuntijuus rakentuu arkitiedon lisaksi myds muista elementeistd, ku-
ten tieteellisesta tiedosta. Erityislapsen vanhemmalla voi olla hyvat tiedot sairauden, vam-

man tai tietyn hoitomuodon erityisosaajana.

Millainen tuki tutkimuksen mukaan auttaisi? Jantin ja Savinaisen ( 2018, 313-320) mukaan
tarvitaan suunnitelma toiminnanohjauksen tukemiseen, miten ennakointi ja ennaltaehkaisy
toteutetaan. Oppimisymparisto tulee olla oppijalle sopiva, opetusmenetelmat -ja jarjestelyt
huomioitu vastaamaan oppilaan tarpeita ja tukikeinot riittdvia opetustilanteissa. Tarvitaan
apuvélineitd saataville, tukea sosiaalisten taitojen ja kommunikoinnin tukemiseen. ( Jantti &
Savinainen 2018- 320.)

Tahan lopuksi haluan nostaa esille Niina Mé&enpdén (2019) blogikirjoituksen. Han toimii
TKI-viestinnédn asiantuntijana Diakin osallisuushankkeissa *oikeudenmukaisuutta ja yhden-
vertaisuutta viestinndn keinoin’. Hén oli pyytanyt kirjoitustaan varten kommentteja ja koke-
muksia nepsy-lasten palveluista ja nepsy-vanhemmuudesta samasta Facebook-ryhmaéstd,
mitd tassd tutkimuksessa kéytettiin, eli *Pro nepsy nuoret ja lapset’. Tdmaén tutkielman ai-
neiston kerdys paattyi 2.12 ja Maenpéan kirjoitus julkaistiin 18.12.2019. Vaikka kyseessa ei
ole julkaistu tutkimus niin haluan nostaa sen esille koska kirjoitus oli osoitus aiheen tarkey-
destd, ja koska Maenpaa Kirjoitti, ettd vastaukset kirpaisivat. Kirjoituksen padotsikko on:
Jarjestelmé& on rikki. Nepsy-lapsia syrjaytetdan yhteiskunnasta. Kirjoitelma antoi itselleni
lisad voimia jatkaa aineiston parissa. Maenpaa (2019) kirjoituksessa tuli esille monia samoja

asioita kuin téssa tutkielmassa. Mé&enpaa (2019) nostaa vanhempien kirjoittamia sitaatteja
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esille. Niissé tulee esille, etta nepsy-lapsille ja nuorille tarjolla olevat palvelut ovat hajanai-
sia ja epatasa-arvoisia. Sitaateissa toistuu vasytystaistelua, paperisotaa, hylké&avia paatoksia
ja sattumanvaraisesti 16ydettyja tukitoimia. Mé&enpaa kirjoittaa, ettd on selvaa, etté jarjes-
telma on rikki. Palvelujen uudistamisella on huutava tarve, koska niiden koordinointi puut-
tuu. Palveluja haetaan eri paikoista kelalta, erityissairaanhoidosta, koulul&akarilta, vammais-
palvelusta, sosiaalitoimesta ja opetustoimesta. Laki on sekava. Palvelut eivat jakaannu tasai-
sesti, vahva vanhempi, joka jaksaa ja osaa taistella lapsensa oikeuksien puolesta on nepsy-
lapsen oljenkorsi. Palveluja saadakseen on kaytéva vasytystaistelua, jossa vanhemmat uu-
puvat. Kirjoituksessa haastetaan kaikkia sote — ja opetusalalla hankkimaan lisaa tietoa nepsy-
lapsista. Vanhemmille toivotaan tietopakettia tukimuodoista, jotka saa heti diagnoosin saa-
tua, seka tiedon perhekohtaisesta tyontekijastd, joka seuraisi ja koordinoisi tukea vuosien

ajan. (Maenpéa 2019.)

4 TUTKIMUKSELLISET VALINNAT

Tassa luvussa kuvailen tutkimuksellisia valintoja. Ensin kerron tutkimustehtéavéasta ja esitte-
len tutkimuskysymykset, joihin pyrin kyselyn avulla saamaan vastauksia. Tdman jéalkeen
kuvaan ’pro nepsy nuoret ja lapset vanhemmat’ -ryhmég, josta olen hankkinut aineiston.
Kuvaan aineiston keruuta ja itse aineistoa ja toteuttamaani sisallénanalyysia. Lopuksi pohdin

tutkimuksen eettisia valintoja ja luotettavuutta.

4.1 Tutkimustehtava

Tutkielman tarkoitus on perehtyd neurologisesti oireilevien lasten perheiden erityistarpei-

siin, kartoittaa millaista on ollut sosiaalitydn tarjoama tuki, ja mita voitaisiin tehda viel&
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paremmin. L&hestyn aihetta vanhempien nakdkulmasta. Tavoitteena on parantaa sosiaali-
tyontekijan valmiuksia vastata paremmin nepsy-lapsiperheiden tarpeisiin lisdamalla tietoi-
suutta perheiden erityishaasteista arjesta, auttaneesta tuesta ja millaista tukea perheet olisivat

toivoneet lisaa.
Tutkimuskysymykset ovat:

1 Minkaélaisia haasteita nepsy-lapsiperheiden arjessa on?
2 Millaisesta tuesta/tukitoimista on ollut perheille hyotya?

3. Millaista tukea perheet kaipaavat lis&a?

4.2 Pro nepsy nuoret ja lapset -ryhm4 ja aineiston keruu

Tutkielman aineisto koostuu Webropol-kyselyyni saamista vastauksista. Pyynto osallistua
tutkimukseen vélitettiin ’Pro nepsy nuoret ja lapset” Facebook-ryhmassa. Ryhmaé on tarkoi-
tettu vanhemmille, joiden lapsilla on tai epéillddn olevan jokin neuropsykiatrinen oireyh-
tymé. Ryhmaan péésevat mukaan myds vanhemmat, jotka epdilevat, ettd heidén lapsellaan
on jokin neuropsykiatrinen oireyhtymd, virallista diagnoosia ei vaadita. Pro nepsy nuoret ja
lapset ryhméan vanhemmat ovat olleet aikaansaavia ja pystyvid, koska ovat itse osanneet ja

halunneet verkostoitua vertaistuen piiriin.

Aineistonkeruumenetelma oli sahkdinen lomakekysely, jolla voidaan tutkia asioita anonyy-
misti, mutta silti hyvinkin reaaliaikaisesti. Jatin ryhman vanhemmille saatekirjeen ja pyyn-
non vastata webropol lomakekyselyyn, jossa kerdén tietoa nepsy-lapsiperheen arjesta ja hei-
dan kokemuksiansa sosiaalipalveluista sekéd kehittdmisideoita. Kysely oli avoinna 18.11-
2.12.2019.

Tutkimuksessa tutkittiin neuropsykologisesti oireilevia lapsia epéasuorasti, kohderyhma oli-
vat vanhemmat, joiden perheessd on neuropsykologisesti oireileva lapsi. Tutkielmaan toi-
vottiin mukaan perheitd, joilla on nepsy-lapsi, ja joilla on, tai on ollut kéytdssé sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita nepsy-lapsen tarpeiden takia. Pro gradun tekijanéd en paassyt
liittymé&an vain vanhemmille tarkoitettuun ryhmaan, mutta péasin jaseneksi Pro nepsy van-

hemmille ja ammattilaisille tarkoitettuun ryhmaan, jossa oli 2019 lokakuussa 921 jésenta.
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Kyseisen ryhman yllapit4ja oli luvannut vélittdd lomakekyselyn vanhemmille suunnattuun
Pro nepsy-nuoret ja lapset ryhmaan. Valitsin ryhman tutkimukseni kohderyhmaksi tavoit-
taakseni mahdollisimman laajan ryhman nepsy-lapsiperheen vanhempia. Ryhmassa on yli
3000 nepsy-lapsi kokemusasiantuntijaa, ja heidan joukostaan arvelin 16ytyvan kaipaamaani
kokemuksellista tietoa. Alkuperdisesta suunnitelmasta poiketen ja tyon rajaamiseksi vastaa-
jien asuinkunta ei tule esille aineistosta, koska ajattelin virheellisesti, etta sill& ei ole merki-
tystd. Tavoitteena ei ollut tutkia yhden kunnan sosiaalitydn palveluja vaan kartoittaa nepsy-
lapsiperheiden saamaa tukea. Ryhmaén kautta sain yhteyden heihin, joilla oli tietoa, kiinnos-
tusta ja aikaa osallistua kyselyyn. Mydhemmin huomasin, ettd aiemmissa tutkimusaineis-
toissa todettiin alueellisia ja kuntakohtaisia eroja sosiaalityon palveluissa. Olisi ollut mie-
lenkiintoista tietdd, miten eri puolilla Suomea asia on koettu, ja toteutuvatko palvelut tasa-

vertaisesti Suomessa.

Paadyin lomakekyselyyn, miké sisaltdd seka ohjaavia, ettd avoimia kysymyksid, joissa Kir-
joittaja voi laajentaa katsontakantaansa haluamaansa suuntaan. Kysymykset olivat jaettuna
kolmeen osaan ja pyysin vastaajia kasittelemdén seuraavia teemoja: ensimmainen osa sel-
vittda perhetaustaa ja perheen arkeen vaikuttavia asioita, kun perheessa on nepsy-lapsi, ja
mité tulisi ottaa huomioon palvelukokonaisuutta suunnitellessa. Osa kaksi kartoittaa perheen
kayttdmia palveluja. Osa kolme on perheen kokemuksia sosiaalitydntekijén tarjoamasta tu-

esta ja hyvista seka kehitettavista kaytanteista.

Vastaaminen tapahtui taysin anonyymisti ja asetuksen takia vastaajat paasivat vastaamaan
kyselyyn vain kerran. Pohtiessa menetelmén puutteita, tiedon oikeellisuutta ei voi todentaa.
On vain luotettava, etta kyselyn vastaamiseen oli ehké jokin omakohtainen motiivi kertoa
asiasta, koska kysymykset olivat niin spesifeja ja jollei asiasta ole omakohtaista tietoa kysy-
mykset olisivat varsin tylsid. Kyselyyn péasi tutustumaan myos ilman vastausten lahetta-
mistd. Aineistoa lukiessa tulin vakuuttuneeksi, ettd vastaajat kertoivat oman perheen lapsen
tai nuoren arjesta. Vastaukset muodostivat kokonaisia uskottavia kertomuksia lapsen arjesta

ja kéyttamista palveluista.

Etukéteen ei voinut tietdd, kuinka paljon vastauksia tulee, tai tuleeko niité tarpeeksi. Vas-
tauskatoon olin etukateen ajatellut valmistautua muistuttamalla Kirjoituspyynnosta, seké tar-
vittaessa julkaisemalla kirjoituspyynnén myos toisessa ryhmassa eli Pro nepsy vanhemmat

ja ammattilaiset. Huoli oli turha, koska riittdvd mééra vastauksia tuli. Rajoitin heti alussa
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lilan suurta vastausmé&éaraa laittamalla kyselylle 100 vastaajan yl&rajan. Otin huomioon kay-
tettdvissa olevan ajan ja sen, ettei ty0 paisu pro graduksi liian laajaksi. En méadritellyt etuké-
teen minimimaarad, kuinka paljon vastauksia tulisi olla. Arvioin aineiston riittdvdd maaraa
kyselyn julkistamisen aikana saatuani vastauksia ja tarkasteltuani niitd. Etukéteen en voinut

rajauksen perusteluja paattaa sen tiukemmaksi.

Tutkija voi mééritelld sopivan méaran kayttamalla kyllaantymisperiaatetta, jolloin uusi vas-
taaja ei tuo tutkimukseen uutta tietoa lisdd (Kananen 2014, 95). Kyselyn oltua viikon auki
tarkkailin vastauksia siitd nakokulmasta, ettd kohtuudella pystyin sanomaan, etta viimeisissa
vastauksista ei tullut endd taysin uudenlaista siséltéa. Pidin tastd huolimatta kyselya auki
vield viikon ajan, yhteensa kaksi viikkoa. Puolessa valissé lahetin yhteyshenkilon kautta pro
nepsy lapset ja nuoret -ryhmadn muistutusviestin, jossa kiitin jo saamistani vastauksista seka
kerroin vastaanottavani mielelldén vield uusiakin. Sen jélkeen vastauksia tuli enda kaksi.
Kolme paivéa ennen aineiston sulkemista l&hetin ryhmaén viestin, jossa kyselin miespuolis-
ten vastaajien peraan. Valitettavasti niité ei tullut. Olisi ollut mielenkiintoista verrata eroaako

miesten kokemukset naisten esille tuomista asioista?

Huolellisella kysymysten laadinnalla varmistin, ettd aineistoa tarkastelemalla on mahdollista
saada tietoa niukastakin vastausmaarastd, mutta se ei kuitenkaan laajene liikaa, jos vastauk-
sia tulisi paljon. Vastaajien tietoturva séilyy, koska vastauksissa ei ndy nimed, internetin
protokollaosoitetta tai muita tunnistetietoja. Halusin myds turvata vanhempien seka lasten
oikeuden yksityisyyteen. Olen huomioinut sen, ettei lasta voi tunnistaa vastauksista tai ela-
manvaiheita ei kuvata liian yksityiskohtaisesti.

Ennen julkaisua kahden nepsy-nuoren &idit testasivat kysymykset. Sain heiltd kysymyksiin
liittyvid korjausehdotuksia. Sahkoistd lomaketta on mahdollista ohjelman avulla testata leik-
kivastauksilla ja katsoa millaista hajontaa kysymyksilld saa. Varmistin télla tavoin kysymys-
ten oikean muodon ennen varsinaisen lomaketutkimuspyynnon esittdmistd. Ennen julkaisua

resetoin kysymysten testivastaukset pois.
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4.3 Aineiston kuvaus

Kyselyssa oli yhdeksédn avointa ja teemoiteltua kysymysta. Avoimet kysymykset antoivat
mahdollisuuden kertoa asioista, joista tutkijana en olisi osannut kysya. Kysely avattiin vas-
taajien toimesta yhteensa 254 kertaa ja vastaaminen aloitettiin 102 kertaa. Loppuun asti teh-
tyja lahetettyja vastauksia tuli yhteensa 49 kappaletta. Aineistoa oli Word-tiedostoon laitet-
tuna ja tulostettuna yhteensé 53 sivua. Kahdella sivulla on vain otsikko. Viiteen kysymyk-
seen tuli 45-49 vastausta. Yhteen monivalintakysymykseen tuli yhteenséd 400 vastausta. Vii-
meisessd avoimessa vapaaehtoisessa kysymyksessd, jossa kysyttiin ”Haluatko vield kertoa
jotain muuta” vastauksia tuli 29 kappaletta. Rajasin aineiston tata tutkimusta varten siten,
ettd vastaukset tukivat tutkimustehtévan ratkaisemista. Kahdessa vastauksessa vastaajat oli-
vat liittdneet mukaan papereita, joita olivat jo aiemmin Kirjoittaneet eri viranomaisille, vas-
taajat eivat lahteneet lyhentdmaan tekstia vaan liittivat paperit mukaan selventdmaan laajem-
min lapsen taustatilannetta, lisaksi vastaajat olivat vastanneet annettuihin kysymyeksiin. Li-
sépapereita perusteltiin sill&, ettd vaikka osa asioista oli jo muuttunut tai vanhentunut niin he
halusivat tuoda esille tilanteen monimutkaisuutta mutta eivét jaksaneet kirjoittaa kaikkea
alusta asti uudelleen. Suurimmaksi osaksi vastaajat kuvasivat arkeansa, haasteita ja palve-

luiden kayttokokemuksia vain vastaamalla annettuihin kysymyksiin.
Vastaajien taustatiedot

Vastaajista 48 oli perheen iteja ja yksi vastaaja oli sijaisvanhempi, hanen sukupuolensa ei
tullut esille. Vastaajien perheissé on yhteensd 67 0-18 vuotiasta nepsy-lasta tai nuorta, jolla
epailladn olevan tai on diagnosoitu jonkinasteinen neuropsykiatrinen héirid. Tarkasti jaotel-
tuna vastaajaperheiden lapset ovat ikajakaumaltaan seuraavia: 0-6 vuotiaita 8 lasta, ala-kou-
luikéisia 7-12 vuotiaita 31 lasta, yla-aste ikaisia 13-15 vuotiaita 14, ja nuoria 16-18 vuotiaita
11 nuorta. Liséksi perheet kertoivat lisatietoina perheisiin kuuluvan myds yli 18 vuotiaita

nepsy-nuoria. Seuraavaksi kuvailen nepsy-lasten erityisyyden syita.
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Kuvio 2. Erityisyyden luonnetta kuvaava kuvio.

Monella lapsella ilmoitettiin olevan monenlaisia diagnooseja ja oireita paallekkéin. Autis-
minkirjon hairi6ita ilmoitettiin 28:lla lapsista ja nuorista. VVastaajaperheiden lapsista 26:n
erityisyyden syyna oli diagnosoitu ADHD. Oppimishéiriditd oli diagnosoitu yhdeksalla
nepsy-lapsista Hairididen muoto vaihteli ja vastaajat kuvasivat oppimishairi6ité seuraavasti:
monimuotoinen oppimishairio, kaytoshairidistd johtuva, laaja-alainen, monimuotoinen op-

pimiskyvynhairio ja lukivaikeus.

Sensorisen integraation hairiota, Sl, ilmoitettiin ilmenevan yhdeksélla lapsella tai nuorella.
Vastaajat kuvasivat naita aistihdiridita seuraavasti, laajat SI ongelmat, aistisaatelyn ja tunne-
elamén vaikeudet, aistitiedon késittelyn hairio, tunto-, naké- ja kuulopulmat. ADD eli tark-
kaavuushairio oli seitsemalld. Tourette diagnosoitu viidelld, ja NLD eli hahmotusvaikeus
kahdella lapsella.

19 vastaajaa kuvasi lapsensa erityisyytta valitsemalla muu-vaihtoehdon; suurimmalla jou-
kolla tdma oli Asperger. Asperger oli jdanyt epdhuomiossa pois diagnoosilistasta, mutta

olisi voinut olla omana diagnoosina tai autisminkirjon héirion kanssa yhdessa. Tahan vas-
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taajien méaaritteleméan muu-ryhmaan kuului lapsia ja nuoria, joilla ilmeni vastaajien mu-
kaan neuropsykiatrista oireilua sekd my6s muita oireita; lapsuuden autismi, lukihéirio,
tunne-elamén hairid, ahdistuneisuushairid, monimuotoinen kehityshairié, ODD (Oppositi-
onal Defiant Disorder, uhmakkuushéirio), epétyypillinen syémishairio, kokonaiskehityksen
viive, autismipiirteet, kielellinen kehitysvaikeus, méarittdmaton lapsuuden tunnehairio, tun-
teidenséatelyn haasteet, lievd méarittelematon kehitysvamma, masennus, uhmakkuushairio,
aivokasvainperainen epilepsia, kasvainleikkaukset, sosiaalisten tilanteiden pelko, lapsuuden
autismi, ahdistuneisuushairio, hyperkineettinen hairié ja selektiivinen mutismi. Kuvatut

haasteet ja hairiot olivat monimuotoisia ja paallekkaisia.

11 lasta ei ollut syysté tai toisesta saanut diagnoosia, mutta vanhempi epaili lapsella olevan
jonkin asteinen neuropsykiatrinen hairi. Osalla epadiltiin olevan ADHD, SI, ADD, mutismi,
epatavallinen autismi, kielenerityisvaikeus tai Aspergerin oireyhtyma mutta diagnoosia ei
ollut vield annettu. Yhtend syynéa diagnoosin puuttumiselle oli jonottaminen arviointiin seké
oireilun ndkyminen vain kotona. Vastaajat saivat liséksi kuvailla myds omin sanoin perheen
nepsy-lapsen tai nuoren erityisyyttd. Vanhemmat kuvasivat pulmia seuraavin termein: ra-
joittuneet mielenkiinnon kohteet, Asperger, lapsuuden autismi, autisminkirjon hairio, jous-
tamattomuus ja aistikuormittuvuus. Pulmia on keskittymisessa, kuulonvaraisessa toimin-
nassa, oman toiminnan ohjauksessa, aani ja tuntoherkkyytta, yli —ja aliaistimusta, nakdvai-

keuksia, kuulovaikeuksia ja autismin Kirjo.

4.4 Sisallon analyysin toteutus

Tutkimuskysymys tai ongelma on tutkimuksen perusta, teoreettinen viitekehys ohjaa tutki-
muskeskustelua. Aluksi on hahmotettava aiheesta jo tiedetyt asiat seké késitteet, ja lopuksi
valitaan menetelmé ja analysoidaan se. Aineiston analyysimenetelména kaytin laadullista
sisallonanalyysid, mika on laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmé. Siséllénana-
lyysilla pyritaddn etsimadn erilaisia merkityksié tutkittavasta ilmiosta ja luomaan siita tiivis-

tetty kuvaus. VVoidaan kayttdd kahta eri siséllonanalyysitapaa sisallon analyysi ja siséllon
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erittely. Siséllon erittelyssé puolestaan aineisto kuvataan kvantitatiivisesti. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 95.) Téassa tutkielmassa kaytan sisallon analyysia koska tavoitteena on kuvata

sanallisesti aineistoa.

Laadullinen analyysi voidaan jakaa induktiivisen, deduktiivisen ja abduktiivisen paattelyyn.
Induktiivisen analyysin avulla tutkija etenee yksityisesta yleiseen tavoitteena luoda uusi teo-
ria. Deduktiivinen pééattely puolestaan testaa jo olemassa olevia teorioita havaintojen ja uu-
den aineiston valossa. Abduktiivisen analyysin avulla voi rakentaa uusia teorioita, jos ha-
vaintoihin liittyy jonkinlainen johtolanka tai ajatus. Sisallon analyysi voi olla teorialdhtdinen
tai aineistoléhtdinen, tai sisaltdd molempia elementteja. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 96.) Tassa
tutkimuksessa kaytén padasiassa aineistolahtoisté siséllonanalyysia. Teoriapainotteisessa si-
séllonanalyysissa kasitteist0 tulee valmiina ilmidsta. Tutkimuksessani pééapaino on aineis-

tolla, koska tutkimuksessa ei ole valmista analyysirunkoa tai luokituksia tiedettyna.

Tutkimustehtéva, mielenkiinto ja kysymykset olivat selvill4, mutta tiesin aiheesta aluksi
lilan vahan. Lukemalla ja hankkimalla liséé tietoa alkoi kokonaiskuva hahmottua. Oma ko-
kemus siitd, ettd nepsy-lapset ovat liian véhan esilla ollut asia sai oman mielenkiintoni koh-

distumaan aiheeseen ja etsiméaan lis&a tietoa.

Tutkimus on kvalitatiivinen koska laadullinen tutkimus sopii tilanteisiin, jossa luodaan asi-
asta tai ilmiostd kuvausta. Laadullinen tutkimus vastaa kysymyksiin miksi, miten, ja millai-
nen. Se auttaa ymmartdmaan tutkimuskohdetta ja pyrkii usein ymmartamaan ja analysoi-
maan pienen méaaran tietoa syvallisesti. Tutkimuskohteet valitaan usein harkinnanvaraisesti
koska pddmaéarana ei ole yleistettava tilastollinen pyrkimys. Tutkimussuuntaus sopii hyvin,
jos halutaan kehittaé palveluja tai markkinoita. Talloin voidaan selvittad asiakkaan arvoja ja
tottumuksia. (Heikkila 2014, 15.) Laadullinen tutkimus sopi hyvin ratkaisemaan tutkimus-

tehtavaani.

Odotellessani aineiston kerayksen paattymista tutkin Nvivoa, laadullisen tutkimuksen sah-
koistd analyysiohjelmaa ajatuksena kayttaa sitd analyysin apuna. Koska ohjelma oli itselleni
vieras ja tutustuminen vei aikaa, totesin sen olevan itselleni ajankéytoéllisesti epdvarma apu-
valine. Aineiston koko mahdollisti perinteisemman analyysin teon varikynakoodeja apuna

kéyttden, joten valitsin sen.
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Riittdvan aineiston saamisen jalkeen aloitin aineiston tarkastelun. Lomakekyselyvastausten
lukeminen ja sisaltoon perehtyminen on tarkeé osa analyysia. Ensimmaisena jarjestelin ai-
neiston, anonymisointi ei ollut tarpeen koska vastaukset olivat jo anonyymeja ja niista ei
voinut tunnistaa henkil6itad Aineiston 53:sta sivusta rajasin tutkimuskysymyksen kannalta
epéoleelliset sivut pois, kuten pelkk&d kysymysotsikko yhdell& sivulla ja liitteend kyselyn
mukana vastaajan lahettdmat paperit lapsen historiasta luin taustatiedoksi. Kaikkea ei ollut
tarkoitus kéyttaa, vaan lahettajakin viestitti, ettei ollut jaksanut poistaa aiheeseen liittyma-

tonté papereista vaan laittoi kaikki tulemaan.

Saatoin aineiston tutkittavaan muotoon, eli tulostin Webropol-vastaukset. Luin aineistoa lapi
useaan kertaan jo siind vaiheessa kuin aineiston kerdys oli viel& kesken, kirjasin havaintoja
tutkimuspaivékirjaan. Kanasen (2014) mukaan tekstimassaa tarkastellaan tutkimuskysy-
myksien nédkokulmasta ja etsitddn kohtia, jotka liittyvéat tarkasteltavana olevaan ilmiéon.
Tekstid tiivistetaan ja tekstin osille annetaan tekstikokonaisuutta kuvaava koodi. Koodaus-
vaiheen jalkeen aineiston analyysissa seuraa luokittelu vaihe eli kategorisointivaihe: silloin
tarkastellaan mitka koodit muodostavat oman ryhman. Tutkimusongelmaan ja kysymyksiin
peilaten ryhmalle eli luokalle annetaan nimi. Analyysivaihe ja tiedonkeruu kiertavét tietyn-
laista keh&a. Tulkintavaiheen jalkeen voi vield esittda uusia kysymyksia ja jatkaa aineiston
tulkitsemista. (Kananen 2014, 99-100.)

Tuomi & Sarajarvi (2009) puolestaan kuvaavat koodausvaihetta redusoimiseksi eli pelkis-
tamiseksi, jolloin etsitddn pelkistettyja ilmauksia monin eri keinoin. Tavoitteena on 16ytaa
vastauksista samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia pelkistetyistéd ilmauksista. Nam& muodosta-
vat ala- ja ylaluokkia. Tavoitteena on alaluokkia yhdistamalla ylaluokkien muodostaminen
niistd, jolloin syntyy kokoava késite tutkittavasta aiheesta ja vastaus tutkimuskysymyksiin.
Analyysi on teorian, tutkijan ajattelun ja aineiston vuoropuhelua. Erilaisten aineiston jasen-
telytapojen jélkeen kdyd&an vuoropuhelua aiemman tutkimuksen kanssa, tulokset liitetdén

aiempiin tutkimuksiin tai ajankohtaisiin keskusteluihin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.)

Valitsin Tuomen ja Sarajarven (2009) esittelem&n lahestymistavan aineiston kasittelyta-
vaksi. Olen pitanyt gradutydskentelyn ajan tutkimuspaivékirjaa, jonne olen merkinnyt ylos
mitd ajatuksia aineisto on herattanyt. Ensimmaisen lukemiskerran havaintoja olivat muun

muassa seuraavat.
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Otteita tutkimuspaivékirjasta;
Tarvittaisiin OPASKIRJA vanhemmille mita tukimuotoja on saatavilla.

Kodinhoitoapua olisi moni toivonut mutta sen pienikin maksullisuus oli liikaa
koska rahaa siihen ei ollut kaytettavissa. Perheille tulisi tarjota sitd mité he
tarvitsevat, ei sitd mita sosiaalityontekija ajattelee perheen tuen tarpeen ole-
van. Perhetyontekijoiden tullessa kaymaan olisi vanhempi halunnut nukkua

mutta neuvottiin pesemaan vapautuvalla ajalla, vaikka ikkunat.
Tuki koettiin paikkakunnasta riippuvaiseksi.

Perheet kamppailevat ongelmien kanssa mutta ei osaa tai jaksa hakea tilan-

teeseen apua. Tieto tarjolla olevista palveluista ei tavoita perheita.

Haasteita on useiden vuosien ajan. Polku on liian pitka, etta todetaan nepsy
ongelma. Jokainen vanhempi toivoo parasta lapselleen mutta avun hakeminen

on vasyneena vaikeaa.

Perheet jaavat usein yksin oman verkostonsa varaan. Isovanhemmat koittavat

auttaa.

Paras apu, valmennus, ladkehoito, lahi-ihmisille tietoa miten kohdataan

nepsy-lapsi.

Kiitos tarkean asian esiin nostamisesta!

Ensilukemisen jalkeen olin ilahtunut ettd, vanhempien mielesté aihe on térked, mutta myos
surullinen, koska huomasin miten perheet ovat monien haasteiden keskella. Perheen hyvat
tapahtumat ja onnen hetket eivat tulleet esille kirjoituksista tutkimuskysymyksien luonteen
takia. Tassa vaiheessa otin pienen etdisyyden aineistoon poistaakseni itsesséni herdnnyttéa
tunnelatausta. Tutustumisvaiheen jalkeen redusoin aineistoa, koodasin sen ja muodostin ala-
ja ylaluokkia. Etsin aineistosta asioita, joita toistui sédnnénmukaisesti, ja teemoittelin niita

tutkimuskysymyksid mukaillen. Etsin aineistosta ilmi6itd ja merkityksid, jotka vastaisivat
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tutkimuskysymyksiini. Merkitsin vérikoodein yleistettavid ja tutkimuskysymyksen kannalta
mielenkiintoa heréttavia asioita. Koodasin oranssilla varill& perheiden esille tuomia haas-
teita, vaaleanpunaisella vérilla millaista tukea perheet kaipaavat, keltaisella merkitsin sosi-
aalityon hyotyjé, ja vihreélla varilld sosiaalityon tukeen liittyvid asioita. Kokosin yléluokista

aineistoa kuvaavan koonnin.

Jatkoin aineistoon perehtymistd kokoamalla perheiden taustatiedot, joita kuvaan aineiston
kuvauksen yhteydessé luvussa 3.3. Seuraavana analysoin vanhempien esiin tuomat arjen
haasteet, perheiden kayttdmat palvelut ja vanhempien esiin tuomat sosiaalityon kehittamis-
tarpeet. Kuvaan edelld mainittuja tarkemmin luvussa 4: nepsy-lapsiperheen arki ja kéyttdmat

palvelut.

Kéytén tutkielmassa vastaajien lyhennettyjé lainauksia, jotka pyrkivat kuvaamaan mahdol-
lisimman autenttisesti heidan ilmaisemaansa ajatusta tekstissé. Olen poistanut lainauksista
tunnistettavia yksityiskohtia, kuten sairaalan nimen tai paikkakunnan. Uskon kuitenkin aja-
tuksen pysyneen alkuperaisend. Olen huolehtinut vastaajien anonymiteetistd merkkaamalla
lainaukset numeroitujen rivien mukaan. Yritin Wordin kautta rivittda koko aineistoa mutta
se ei onnistunut, koska Webropolissa rivitysohjelma numeroi pitkén taulukon yhdeksi ri-
viksi, vaikka se sisélsi usean eri vastaajan ajatuksia. Rivitin erikseen kyselylomakkeen yh-
deksan kysymysta kasin. Lainauksien numeroinnista ei pysty kokoamaan tunnistettavaa yh-
tendista tarinaa, koska halusin suojella vastaajien yksityisyytta. Lisasin rivityksen tutkielman
luotettavuutta lisdédmaan, jotta pystyn jalkikateen tarvittaessa I0ytdmadn vastaajan nume-

roinnin avulla.
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TAULUKKO 1. Kuvauksia perheiden arjesta. Vanhempien kokemia perheen haasteita, ja

esimerkkiote analyysista lyhennetyill& suorilla lainauksilla.

Alkuperdinen ilmaus

Koodaus

Paateema

Lapsen toiminnanohjaus on alhaisella tasolla. tarvitsee apua kaikissa arjen toimin-
noissa. Siirtymat ovat vaikeita. Perhettd kuormittaa lapsen aiheuttama sotku ja jal-
kien siivoaminen kotona, asioista jatkuva muistuttaminen, kaiken toiminnan ohjaa-
minen ja valvominen, ajoittaiset vaikeudet koulussa, ystévien puute, harrastusten
puute. Rivi 169

Arjentoiminnot

Arjen haasteet

Lapsi ei sieda rajaamista, haluaisi vaan olla kotona ja pelata. Lapsi on masentunut,
puheet itsetuhoisia. Vuodenaikojen vaihtelut vahvistavat tatd vaihtelua. Lapsi ei
suostu menemaan kouluun, koulussa ei saa oikein mitédan tehdyksi, vanhemmat jou-
tuvat viel& 12-vuotiasta lasta hoitamaan kuin 6-vuotiasta, Rivi 41.

Masennus/mie-
lialanvaihtelut

Elaman laatua
kaventavat
asiat

Kaikki siirtymaét ja tekemisen aloittaminen sek& monivaiheiset hommat ovat vai-
keita. Esim. ilta- ja aamupuuhat. My0ds miellyttavat tekemiset tuovat haastetta,
esim. lahteminen kauan odotetuille synttareille. Rivi 23.

Siirtymat

Arjen haasteet

Kavereita ei juuri ole tai jos sellaisiksi voi kutsua niin kéayttavat vain hyodyksi tai | Sosiaaliset taidot Elaman laatua

jattavat yllattaen yksin. Rivi 138. kaventavat
asiat

Koulu kuormittaa. Tai oikeammin, koulussa olevat epdjohdonmukaisuudet sekd | Koulunkaynti Koulunkéayn-

epéselvyydet. Koulupéivén aikainen kuormitus nékyy kotona raivareilla, vetayty-
vyydelld sekd toimintakyvyttomyydella. Rivi 11.

Ei jaksa mit&an koulupéivéan jélkeen, ei harrastaa ei ndhda kavereita.

On koulukiusattu. Rivi 24.

Lapsi on hakannut paataan lattiaan tai seindén ja sanoin ilmaissut, kun olemme ti-
lannetta pyrkineet purkamaan, ettd haluaa vahingoittaa itsedan, jotta ei tarvitsisi
mennd kouluun. Rivi 32.

nin haasteet

Selkeésti ohjattava mitd tehdd seuraavaksi jne. Paljon kello on, paljon aikaa jéaljella | Ajan hahmottami- | Arjen haasteet
toimia. Rivi 127. nen,

Lapsi on aina ollut haastava kasvatettava ja purkaa tunteensa vain kotona. On usein | Lapsen henkinen tai | Turvallisuus
aggressiivinen, aiemmin ollut lyémistd, potkimista ja puremista, nykyaéan sylkee | fyysinen vékivalta, | uhat
vanhemman paalle. Né&ita tilanteita tulee esim., jos lasta Kieltda tai neuvoo, mutta | itsensd vahingoitta-

my®0s kuin tyhjastd, turhautumista ja kuormituksen purkua uskoisin olevan. 175. minen

On keskittymisen vaikeutta, yliaktiivisuutta, impulsiivisuutta, karkailua, tunneséé- | Haastavakaytds/ju- | Turvallisuus
telyn haasteita, voimakasta omaehtoisuutta, aggressiivista kaytosta. Rivi 44. mitus uhat

Nepsy sinnittelee kaikkialla muualla, ja purkaa kuormituksen kotonaan. Ei suorana
aggressiona, mutta ns. seldn takana; ongelmana on jo vuosia ollut juuri salassa ta-
pahtuva hairickéyttdytyminen, kiusa, lemmikin kiusaaminen. Tuntuu valilla, ettd
saa mielihyvaa siitd, ettd ajaa sisarukset/muut lapset/yleisesti tilanteen kaaokseen.
Rivi 65

Omatoimisuus, oma ongelmanratkaisukyky, haviaé toisinaan lahes kokonaan. Ti-
lanteissa tulee olla hyvin valppaana, silla jos jumitus menee paélle, sitd voi olla
haasteellista purkaa ja se saattaa vaikuttaa koko loppupéivén, tai pidempéaénkin.
Lapsi saattaa jumiutumisesta siirtyd myos turhautumiseen, jolloin saattaa saada ag-

gressiivisen "melttarin®.
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Ei liiku misséan ilman aikuisen tukea, pelkéad ikéisiaan ja inhoaa pienid lapsia, pitaa
ohjata kommunikointiin ja ohjeistaa tervehtimaan. Vasyy helposti, tarvitsee lepo-
taukoja, joissa ei sosiaalista kuormitusta eik& melua. Rivi 71.

Pelko

Elaman laatua
kaventavat
asiat

Hén saattaa tarrata sisareen, eiké& paasta irti tai lydoda kovaa, jos hanté rajataan, pet-
tymystilanteissa ja havidissa esimerkiksi lautapeleissa tai jos lapsi ei malta odottaa
omaa vuoroaan. Lapsi kiipe&a sisaren péaélle tdman nukkuessa, eik& kunnioita toi-
sen omaa tilaa. Suuttuessaan lapsi voi kohdentaa vihansa sisareensa ja heitell4 ta-
varoita myds muita perheenjésenid péin. Rivi 78.

Sisaruksiin liittyvat
tilanteet

Sosiaaliset suh-
teet

Lapsi nyt koulua kdyméton ja olen 24/7 kiinni h&nessd, jotta han pystyy edes ole- | Jatkuva valvonnan | Turvallisuus
maan. Silloin kun lapsi nukkuu, tai on WC:ssd, minulla on hetki aikaa, mutta nuk- | tarve uhat

kumatta en enaa itse selvid, joten sekin hyvin rajallista.

Karkaa. Rivi 83.

Kotona 4iti ei voi puhua/keskustella siskon kanssa, pelkaa konfliktia. Aiti ei puhu | vallankaytto Turvallisuus
puhelimessa, kun poika on kotona. Rivi 89. uhat
Harrastuksissa aaniyliherkkyys rajoittaa jonkin verran, tutussa turvallisessa ympa- | Aénet, pelot, Elaman laatua
ristdssd, esim. musiikkikerhossa ei kova volyymi haittaa, koska tuottaa musiikkia kaventavat
myads itse. Suojaa korviaan, kun nékee, mopon, koiran, rekan, pelkéé kuollakseen asiat

ilmapalloja ja pellejé. Joskus voi tulla &kkil&hto, jos kivaksi yllatykseksi tarkoitettu
ilmapallo lykatéan I&helle akkia. Rivi 38.

Yksi ei pysty lauantaisin mihinkaén sosiaaliseen kontaktiin, vaan tarvitsee hiljai-
suuden. Kéytanndssé hénellad ei ole koulun ulkopuolella mitddn omaa virkistysta.
Rivi 42.

Harrastusten ja ys-
tévien puute

Sosiaaliset suh-
teet

Lapsella on vaikeuksia toiminnanohjauksen eri alueilla, h&nen on vaikeaa aloittaa
ja jatkaa tehtévia niin koulussa kuin kotonakin. Hén ei suoriudu tehtdvista, ellei
niita pilkota pienemmiksi (kokeet, kotitehtdvien merkitseminen ja kotiin tuominen,
laksyjen tekeminen, pukeutuminen, siivoaminen) ja lapsi tarvitsee aikuisen tukea
ja kannustusta ei-mieluisissa tehtévissa pinnistelyyn. Lapsi reagoi muutoksiin (ai-
kataulut, koulukuvaukset, sijaiset), daniin (luokkakavereiden leikit, kun pitaa kes-
kittya tehtavien tekoon, musiikin tunnit, ruokailut), siirtymiin ja sosiaalisten suh-
teiden haasteisiin koulussa voimakkaasti. Rivi 51.

Omantoiminnan oh-
jaus

Arjen haasteet

Aistiyliherkka kipednd jumittaa samaa asiaa. Vaikea saada sarkylaakettd annettua.
Pukeutuu sddhan nahden kevyesti. Sukat hiertavat kutittavat. Rivi 56.

Aistiyliherkkyys

Elaman laatua
kaventavat
asiat

Molemmat lapset liikkuvat aivan jatkuvasti ja puhuvat koko ajan. He eivét kuuntele
vastausta vaan kysyvét jo seuraavaa asiaa ennen, kun edelliseen on ehtinyt vastaa-
maan. Jos ei vastaa vélittdmasti niin volyymi kovenee. Rivi 9.

Jatkuva puhuminen

Arjen haasteet

Akateemisesti lahjakas kylld, oppinut lukemaan 5v ja laaja yleissivistys ikdisek-
seen. My0s lomilla haastetta, silla utelias ja Kiinnostunut asioista, mutta ei osaa
rajata/levatd. Jatkaa vasymispisteeseen asti. Rivi 13.

kuormittuminen

Arjen haasteet

Eniten kuormitusta aiheuttaa kuitenkin se, ettd 9/10 ammattilaista ei ymmaérra tata
yhté&én. Jostain pitdisi saada todistus, joka pakottaa sos.tt. opiskelemaan tatad. Myos
siltd kannalta, ettd perheessé on eri asioista kuormittuvia lapsia. Rivi 142.

Ammattilaisten toi-
minta

Tuen
minen

puuttu-

Lapsi ei siedé rajaamista, haluaisi vaan olla kotona ja pelata. Rivi 144.

Pelaaminen

Arjen haasteet

Lapsen kyvyttomyys/vaikeus kertoa asioista, johtaa siihen, etté tulee kayttaa paljon
kekselidisyyttd ja yrittelidisyyttd, mikali haluaa selvitt4a asioita ja parantaa lapsen
selviytymista.

Kielelliset haasteet

Arjen haasteet

Pyrin pukemaan lapsen hénen vield nukkuessaan, silla hereilld ollessaan, hén
useimmiten laittaa kouluhaluttomuutensa vuoksi vastaan niin, etten enaé nyt, lap-
sen kasvettua, pysty hantd pukemaan. Rivi 120.

Pukeutuminen

Arjen haasteet

Lapsi tarvitsee tukea ja toiminnanohjausta peseytymiseen. Yksin han ei suihkussa
osaa tehd& oikein mitaén. Saattaa seisoa hyvinkin pitkdén paikallaan, tai itse&an
heijaten (tdméa yleista varsinkin hampaidenpesun yhteydessa, mikali lapsen jattaa
ilman toiminnanohjauksen loppuun vientid). Rivi 125.

Peseytyminen

Arjen haasteet
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4.5 Tutkimuksen luotettavuudesta ja eettisyydesta

Tutkielmassa noudatan hyvaa tieteellistd kaytdnt6a ja avoimuuden periaatetta lapi tutkiel-
man. Aiheen valinta tuntui itselle luontevalta valinnalta, koska kandidaatin ty¢ssa haastatte-
lin lastensuojelun asiakkaana olevien lasten kokemuksia tukiperhepalveluista. Téssa tutki-
muksessa halusin laajentaa osaamistani koskemaan vanhempia, ja tutkia heidan nékemyk-
sidén sosiaalityon palveluista. Tydskentely on jatkumoa, mika tukee yli kaksikymmenta

vuotta kestanytta tyéuraani lasten ja perheiden parissa.

Tutkittavat vanhemmat ovat mukana omasta vapaasta tahdostaan ja osallistumisen voi kes-
keyttdd missd vaiheessa tahansa. Kyselyyn vastaajille on kerrottu kyselyyn osallistumis-
pyynnon yhteydessa tutkimuksen nimi, luonne ja kesto. Heidén yksityisyyttansa kunnioitet-
tiin ja heidan tietosuojansa turvattiin aineiston anonymisointitoimenpiteilla. Tassa tutkimuk-
sessa keratadn vain epasuoria tunnisteita kuten sukupuoli. Vastaaminen tapahtuu Webropo-

lin kautta ilman sahkoposti- tai muita tunnisteita.

Internetin kdytossa tutkimuksessa on mahdotonta luoda tiukkoja eettisyysnormeja, jotka
toimisivat kaikissa tilanteissa (Kuula 2011,195). Kuula (2011) kehoittaa arvioimaan tut-
kimuksessa kaytettavia sivustoja tapauskohtaisesti, selvittden sivuston yll&pitajat, sisdén
kirjautumisen ehdot, millaista sivuston sisaltdé on luonteeltaan, miten kéyttétarkoitus on
maéaritelty, miten avoimeksi tai suljetuksia kayttajat sen mieltavat, ja toimitaanko nimi-
merkkien takaa. (Kuula 2011, 195-199.) Tamaén tutkielman aineisto on hankittu suljetulta
sivustolta, mika vaatii sisaan paasemiseksi sivuston omien kriteereiden tayttymisen: pitaa
olla nepsy-lapsen tai nuoren vanhempi. Sivustolla kirjoittajat kirjoittavat omilla nimil-
l44n, mutta vastaajina he toimivat anonyymisti. Olen pohtinut osasinko esittaa vastaajien
ajatuksiaan oikein. L&htokohtani on, ettd tutkimus kokonaisuudessaan on tehty eettisella
tavalla ja vastaajia arvostaen. Vastaajille on kerrottu tutkimuksen taustasta ja he ovat saa-
neet tutustua tutkimussuunnitelmaan ja kirjalliseen tietosuojailmoitukseen, jossa kerrotaan
heidéan oikeuksistaan lisdé. Vaikka tutkijana minulla ei ole ollut mahdollisuutta tehdé asioista

tarkentavia lisdkysymyksia, on vastaajilla ollut séhkdpostiosoitteeni ja Facebook-ryhmaén yl-
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lapitdjan kautta tiedossa kanava, jonka kautta minut olisi tavoittanut halutessaan. Olen lu-
vannut jarjestad tutkimukseen osallistuville valmiin tutkimuksen lukemisen mahdollisuuden

ldhettdamalla linkin pro nepsy nuoret ja lapset ryhméaan.

Kuulan mukaan (2011,175) verkkolomakkeen eettisyytté ja luotettavuutta on hyva pohtia
hyotyjen ja haittojen avulla. Hyotyja ovat edullisuus, mahdollisuus tavoittaa vastaajia pal-
jon ja tiedon kerdadminen on nopeaa. Haittoina voidaan pitda huolta, tavoittaako julkinen
kysely riittavéan laajasti kohderyhménséa ja onko sen edustavuus ja luotettavuus riittava.
Kyselyssa on vdhemman ilmaisuvoimaa kuin haastatteluissa, koska ilmeet ja sanojen pai-
notukset puuttuvat. (Kuula 2011,175.) Téss& tutkimuksessa hyddyt: edullisuus ja nopeus
toteutuivat todella hyvin. Vastausten saaminen ei kuitenkaan ollut itsestdén selvéa vaan
olin varautunut myds siihen, ettd vanhemmat eivat motivoitu, ehdi tai jaksa osallistua
kyselyyn. Tarkein syy juuri timan Facebook-ryhmaén vastaajien tavoittamiseksi oli koke-
musasiantuntijuus. Kyselylla tavoitin helposti henkil6itd, joilla oli kokemustietoa nepsy-
lapsista ja jotka itse kokivat kuuluvansa kohderyhméén. En usko, ettd vastauksissa oli
yhtéén vastaajaa, jolla ei olisi ollut joku kokemustausta aiheesta. Vastaajaméaaréa oli myos
tdman laadullisen tutkimuksen tarkoitukseen riittdva. Vastaajia oli 49 perheestd, joissa oli
67 lasta ja lisaksi aikuisia nuoria.

Tutkimusta tehdessé tutkimuksen luotettavuutta tulee arvioida, perustella ja referoimalla
omaa tekemistéan todistaa lukijalle omien havaintojensa oikeellisuutta ja tutkimuksen pé-
tevyyttd ja luotettavuutta. Luotettavuutta voidaan arvioida ja perustella siirrettavyyden ja
triangulaation avulla. Tieteellinen raportointi on tarkedssa roolissa luotettavuuden todista-
misessa. Kirjoituksen on oltava jasennelty ja siitd on tultava esille, ettd Kirjoittaja tietdd misté
puhuu. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 134-136, 143.) Siirrettdvyyttd on laadullisessa tutkimuk-
sessa hankala toteuttaa suoraan. Tassa tutkimuksessa on kdytetty hyvén tieteellisen tutki-
muksen tapoja ja pyritty raportoimaan esimerkkien avulla tutkimuksen kulkua, jotta se olisi
k&ytannossa mahdollista toteuttaa uudelleen. Tutkimuksen osa siséllénanalyysia on tehty
osittain kahteen kertaan. Koodattuani aineistoa ensimmaisen kerran pidin useamman kuu-
kauden tauon, jonka jalkeen luin aineistoa ikadn kuin uusin silmin uudelleen. Halusin katsoa
Kiinnitankd samoihin asioihin uudelleen huomiota ja paasenkd samoihin tulkintoihin. Tie-
ostan kuitenkin, ettd joku toinen tutkija olisi voinut antaa toisenlaisen painoarvon asioille

teemoittelun yhteydessa. Menetelmatriangulaatio olisi voinut tulla kyseeseen, jos aikataulu
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olisi ollut valjempi, olisi ollut mielenkiintoista kyselyn liséksi toteuttaa vastaajien haastattelu
tutkimuksen my6hemmassa vaiheessa. Haastattelulla olisi voinut tarkentaa vastaajien anta-

maa kuvausta.

Tutkija ei pysty siirtymaan taysin objektiiviseen tarkkailijan asemaan, vaan on vaistdmatta
osa tutkimaansa kohdetta. Analyysivaiheessa tutkijan tulisi unohtaa valmiit tulokset ja heit-
taytya ihmettelyyn ja antaa tutkimukselliselle mielikuvitukselle lupa tulla esille. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 134-136.) Pyrin parhaani mukaan toimimaan objektiivisena analyysin teki-
jand, joka tunnistaa myds omat vajavuutensa ja olevansa tutkijana oppimisprosessissa. Ana-
lyysia tehdessani lahtokohtaisesti olen pyrkinyt laittamaan omat ennakkokésitykseni sivuun
ja tuomaan vanhempien kokemuksia neutraalisti esille, valitsematta vanhemman tai tyonte-
kijan puolta. Sailytan aineistoa Webropol jarjestelmassé seka Jyvaskylan yliopiston U: -ase-
malla, kumpaankin minulla on p&asy suojatusti etdnd myos kotikoneelta. Liséksi olen tulos-
tanut aineiston ja sailytéan sité lukkojen takana, jollei se ole tyopdydélla kaytossa. Tutkimuk-

sen paatyttya havitan aineiston asianmukaisesti.
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5 NEPSY-LAPSIPERHEEN ARKI JA KAYTTAMAT PALVELUT

Tassa luvussa pyrin kuvaamaan millaiselta nepsy-lapsiperheen arki ndyttad, ja esittelen mita
palveluja perheet ovat kaytténeet.

5.1 Perheen arki vanhempien kertomana

Arjen haasteet ndyttaytyvat moninaisina tilanteina perheiden arjessa. Tilanteet kotona hei-
jastuvat helposti koko perheen hyvinvointiin. Monella oli tunne, ettd perheen haasteita ja
kuormittumisen maaraa ei ymmarretty viranomaispuolella. Tilanteita saatettiin véhatell,

koska vaikeudet eivat ndkyneet koulussa tai muualla kodin ulkopuolella.

Pulmat nakyvat selkedmmin kotona, kun pdivan kuormitus purkautuu tutussa ymparistossa.
Haasteena on ollut, ettd tukea antavat tahot ovat evanneet tuen tai jopa syyllistaneet vanhem-
pia ongelmista, koska muualla kuin kotona ei ole ollut haasteita. llman diagnoosia olevat
perheet kertoivat, etta jos oltiin vasta vaiheessa, jossa epdiltiin jotain diagnoosia tai oireilu

on kuvattu lausunnoissa lievaksi niin se ei kuitenkaan tarkoita, ettd haasteita ei olisi.

Perheet kuvasivat oman nepsy-perhe arjen haasteita monipuolisesti. Aluksi kokosin yhteensé
24 yleisintd haastetta: ajan hahmottaminen, ruokailu, pukeutuminen, jatkuva puhe, peseyty-
minen, omatoiminnan ohjauksen pulmat, jatkuva valvonnan tarve, siirtymat, kuormittumi-
nen, koulunkaynti, pelaaminen, harrastusten puuttuminen, aani -tai aistiylinerkkyys, kielel-
liset haasteet, pelko, masennus/ mielialavaihtelut, puutteelliset kaveritaidot, ystavien puute,
sisaruus, lapsen henkinen tai fyysinen vékivalta, vallankayttd, vanhempien vasymys, saata-

vuus ongelmat ja ammattilaisten toiminta.
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Vastauksissa oli kuvattu 24 samantapaista tilannetta eri nimilla. Tiivistin edelleen aineistoa
jaannoin haasteita kuvaavan koodin saman sisaltoisille kuvauksille. Taysin ongelmatonta se
ei ollut, koska vastaukset olivat kaikki omanlaisia arjen haasteiden kuvauksia monenlaisilla
variaatioilla. Koodausvaiheen jélkeen tarkastelin mitké& koodit muodostavat oman ryhman.
Etsin koodien vastauksista samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia pelkistetyistd ilmauksista.
Yleiskuvan luomiseksi otin koodaamisessa huomioon, ettd haaste oli mainittu useampaan
kertaan. Yhdistelin samoja koodeja yhteen ja sain yhteensa kaksitoista paateemaa, joiden
avulla kuvaan perheiden arjen haasteista. Pdateemoiksi muodostuivat monimuotoinen kuor-
mitus, arjen haasteet, sosiaaliset suhteet, turvallisuus, koulunkdynnin haasteet, elaman laatua
kaventavat asiat, jatkuva valvonnan tarve, siirtymat, vapaa-aika, haastava kaytds, vanhem-

pien vasymys ja tuen puuttuminen.

Perheiden arki on monimuotoista mutta pyrin kuvaamaan mitd kaksitoista paateemaa pitéa
sisalldan arjessa. Moni teema on yhteydessa toisiinsa, esimerkiksi sosiaaliset suhteet ja ela-
man laatua kaventavat asiat koskettavat molemmat myds ihmissuhteita, mutta halusin pitéa

ne erillaan.

Monimuotoinen kuormittuminen: on yleinen nepsy-lapsen ja nuoren haaste, se sai maarélli-
sesti eniten mainintoja aineistossa. Kuormittuminen voi ndkyéa arjessa “melttarina”, sana
tulee meltdown-kasitteestd. Ryanin (2010) mukaan tunne- tai aistiylikuormitus purkautuu
joko ulospdin nédkyvéna, silminnahtavdna huutona, jopa aggressiona tai sisaanpain
kadntyneend kuten tdytend lamaantumisena. Sit4 ei tule sekoittaa kiukkuiluun, jolla lapsi voi
hakea hyotya tai huomiota. Se ei ole tarkoituksellista ja usein sen jalkeen lasta tai nuorta
harmittaa ja havettad. Meltdownin saanut itse saattaa olla ymmartamatta, ettd se on ollut

laheisille tai sen nahneille jopa pelottava tilanne. (Ryan 2010,5.)

Suurimmassa osassa vastauksia tuli esille paivakodin tai koulun jalkeinen merkittava levon
tarve, koska péivan aikana aiheutui kuormittumista, miké& purkautui kotona. Kuormittumista
aiheuttaa myds arjen muutokset, siirtymat, sosiaaliset suhteet, melu, pelot ja aistiyliherk-
kyys. Useassa vastauksessa kuormittuminen tuli esille niin, ettd koulussa lapsi jaksoi toimia
tukitoimien ansiosta hyvin, mutta kotiin padstyddn on uupunut ja vetaytyy omiin oloihin.
Kuormittuminen voi aiheuttaa haastavaa kaytostd, mika voi kohdistua sisaruksiin tai van-
hempiin, ja voi olla sanallista rdyh&d&mista tai fyysista vékivaltaa, jumittumista, ja se voi

estad sosiaalisen kanssakdymisen ja kaventaa eldmén laatua. Osalla se ilmeni my0s tarpeena
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pelata verkkopeleja rentoutuakseen. Kuormittuminen on yhteydessa moneen perheiden ar-
kea rajoittavaan asiaan. Kuormittuminen voi estdé harrastamisen, koska ei kykene mink&an-
laiseen kontaktiin. Kaiken tulisi olla ennakoitua, jotta tuleva tapahtuva toiminta edes joten-
Kin onnistuu, arjen pitda pysya samanlaisena, eivétka viimehetken muutokset ole hyvéksi,
kuvailevat vastaajat. Kuormittumista voivat kokea seké lapsi tai nuori, mutta myos vanhem-
mat. Vanhemmista osa kertoi kuormittuvansa koska ei ole koskaan omaa aikaa, lasta ja
nuorta on jatkuvasti vahdittava ja myos palveluiden huono saatavuus kuormitti. Kuormittu-
misen lisdksi vanhemmat kuvasivat tarvitsevansa tukea omaan jaksamiseensa monesta eri

nakokulmasta.

Arjen haasteet: voivat nédkya kaikessa arjen toiminnoissa paivittdin ja kaiken toteuttamiseen
onnistuneesti perheet joutuvat usein kdyttdaméaan enemmaén aikaa ja vaivaa kuin lapsiperheet
yleisesti. Pukeutuminen ja ruokailu voivat edellyttdd hyvinkin ennakoitua ja suunnitelmal-
lista kaavaa toteutuakseen. Erilaiset aistiherkkyydet tai oman toiminnan ohjauksen pulmat
voivat vaikeuttaa syomisté, tai vaatia tehtavan pilkkomista pienempiin osatehtaviin onnistu-
akseen. Vastaajat kertoivat, ettd muutokset sekoittavat lapsen tai nuoren péivén helposti.
Siirtymat ja toiminnan keskeyttdminen, kuten pelaamisen lopettaminen voi olla haasteellista.

Kielelliset pulmat voivat lisata vaarinymmarryksen mahdollisuuksia.

Sosiaaliset suhteet: Sosiaalisten taitojen opettelu helposti aiheuttaa hankaluuksia sisarusten
valilla, ja osa lapsista ja nuorista koki yksindisyytta ystavien puuttuessa. Kaverien kanssa
monelle tulee helposti riitaa, esiintyy lyomisté tai toisten lasten satuttamista. Sosiaalisten
suhteiden haasteet heijastuvat helposti myos vapaa-aikaan ja voi nékya harrastuksen puuttu-
misena. Vuorovaikusta vaikeuttaa osalla myds jatkuva puhe, tai puheen kanssa muualla kuin
kotona on ongelmia, silloin kun ei tule ymmarretyksi niin kuormittuu. Kaverisuhteet ja so-

siaaliset tilanteet kuormittavat.
Ei yhtdan ystavaa. Rivi 4.

Turvallisuusuhat: P&ivan aikana voi sattua ja tapahtua monenlaista ikavéaékin. Osaa nepsy-
lasta ja nuorta on valvottava jatkuvasti, ajan hahmottaminen on vaikeaa, lapsi voi kohdistaa
muihin henkista tai fyysisista véakivaltaa, kéyttdytyd haastavasti, kayttdd perheessa valtaa,

yrittdd vahingoittaa itsedan. Lisaksi vanhemmat kuvaavat, ettd perheen arkeen voi kuulua
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paivittainkin nepsy-lapsen taholta huutamista, tavaroiden rikkomista, aggressiivista tuntei-
den purkua, lyémistd, potkimista, vanhemman paéalle sylkemistd, kiroilemista, raivareita ja

kirkumista.

Molemmat myd6s potkivat/lydvéat jne. minua, jos esim. rajaan heita tai pyydan

syomaan. Rivi 17.

Koulunkdynnin haasteet: Hankala ottaa ohjeita vastaan ja tehda tehtavid, ja tehtdvien mééra
lannistaa jo etukéteen. Koulussa voi olla aisti- tai meluarsykkeitd, ja nepsy-lapsia saatetaan
Kiusata. Vastaajien mukaan useampaa lasta koulunkaynti kuormittaa, jolloin lapsi jaksaa pin-

nistelld koulupaivan mutta sen jalkeen tarvitsee rauhoittumista.

Eldman laatua kaventavat asiat: Monet oireet haittaavat jokapaivéista elamaa, kuten &anet,

kuormittuminen, aistiylinerkkyys, pelko, masennus ja mielialavaihtelut.

Koulun jalkeinen kuormittuminen kaventaa elaman laatua, kun koulun jalkeen

ei jaksa mitdan muuta, harrastaa, ei nahdéa kavereita Rivi 49.

Vanhempien vasymys tuli useassa vastauksessa esille ja oli myds vastaajien mukaan syyna
tuen hakemiseen. Tuen puuttuminen puolestaan esiintyi muutamissa vastauksissa perhetta
kuormittavana asiana. Huolestuttavaa on, etta erds vastaaja kertoi viranomaisten aiheuttavan
perheelle eniten kuormittumista. Useat vastaajat mainitsivat, ettd ammattilaisten toiminnassa
olisi parantamisen varaa. Palveluja oli hankala 10ytaa ja viranomaisilla ei ollut riittavasti
nepsy-tietoutta. Luvussa 7 kasittelen lisad tuen puutteita. Tuntui hankalalta kuvata perhei-
den kertomia tilanteita kattavasti. Taulukossa 2 on lyhennettyja alkuperéisié vastauksia per-
heiden tilanteista ja miten olen ne koodannut ja edelleen tiivistanyt seitsemaksi teemaksi.

5.2 Perheiden kayttdmat palvelut ja etuudet

Nepsy-lapsiperheiltd kysyttiin, mitd yhteiskunnallisia etuuksia ja lapsiperhepalveluja he ovat
kéyttaneet tai kdyttavat parhaillaan osana arkeaan. Kyselyyn oli listattu seuraavia yhteiskun-

nallisia etuuksia:
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alle 16-vuotiaan vammaistuki, yli 16-vuotiaan vammaistuki, kuntoutusraha, tydeléake,
omaishoidon tuki, lapsiperheen palveluseteli, henkilokohtainen avustaja, lapsen tulkkipal-
velu, lapsen puheterapia, lapsen fysioterapia, lapsen toimintaterapia, psykoterapiaa, lapsen
kuljetuspalvelu, kodinhoitoapu, arkea tukevat apuvalineet, ( Esim. kuvat, painopeite), neu-
ropsykiatrinen valmennus, neuropsykiatrinen kuntoutus, 1a&kitystd, lapsiperhepalveluja, so-
siaaliohjaus, tukihenkil0 tai tukiperhe, perhety6td, sosiaalityontekijan tapaaminen, avohuol-
lon sijoitus, lasten -ja nuorten vastaanotto, kasvatus- ja perheneuvola, sopeutumisvalmen-
nusta / perhekuntoutusta, varhaiskasvatuksen tukea, ilmainen varhaiskasvatus kuntouttavin
tai sosiaalisin perustein, koulussa annettavan tuen aste: -yleinen -tehostettu -erityinen tuki,
oppilashuollon (kuraattori, psykologi, kouluterveydenhoitajan) palveluja, muu kunnassa
tarjottava palvelu, mika? Edella mainittuja palveluja sai tdydentda viimeisessa kysymyk-

sessd, joku muu palvelu.

Seuraavassa kuviossa 3 nékyy kaytetyt palvelut ja etuudet.
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Lapsiperhepalveluja

Ei palveluja mm 2
Avohuollon sijoutus I 4
Sosiaaliohjaus . 4
Nepsy kuntoutus | 5
Psykoterapeutti - 5
Fysioterapeutti I 6
Lapsiperheen palveluseteli I 6
Henkilokohtainen avustaja I 7
Varhaiskasvatuksen tuki IE—————— 7
Neuropsykiatrinen valmennus I 3
Lapsiperhepalveluja IEEEEEEE———— 10
Muu kunnan palvelu I 10
Koulun tehostettu tuki GGG 12
Kasvatus-ja perheneuvola I 16
Puheterapia I 16
Tukihenkil6 tai tukiperhe I 17
Sosiaalityontekijan tapaaminen NN 190
Omaishoidon tuki I 20
Valmennus//kuntoutus NI 03
Ladkitys I 26
Toimintaterapia NN 34
Erityinen tuki I 35
Alle 16 vuotiaan vammaistuki I 40

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

Kuvio 3. Perheiden kayttdmat palvelut ja etuudet.

Vastaajat toivat esille, ettd kdytetyimmét tukimuodot ovat alle 16 vuotiaan vammaistuki,
koulun antama erityinen tuki ja toimintaterapia. N&it4 saivat yli puolet vastaajista eli 34-40
lapsiperheistd. Laakitystd mainittiin olevan 26 lapsella ja nuorella. La&&kityksen liséksi
toiseksi eniten kaytettyja tukimuotoja olivat: sopeutumisvalmennus/perhekuntoutus, omais-
hoidon tuki, sosiaalityontekijan tapaaminen, perhetyon palvelut, muut oppilashuollon palve-
lut, puheterapia, tukihenkild tai tukiperhe, puheterapia ja kasvatus -ja perheneuvola.
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Neljannes nepsy-perheista sai myos koulun tehostettu tukea, lapsiperhepalveluja 10, yli 16
vuotiaan vammaistukea, kuntoutusrahaa, tyOeldkettd, neuropsykiatrista valmennusta, var-
haiskasvatuksen tukea tai kayttssa oli henkilokohtainen avustaja. Sosiaalityontekijaa siis sa-
noi tavanneensa 19 perheistd. Luku voi olla hieman harhaanjohtava riippuen kuntakohtai-
sista kaytanteistd. Kysymyksissa ei méaaritelty sosiaalityontekijan koulutuskriteereitd, joten
0sa vastaajista saattoi kokea sosiaalityontekijan tekeman arvion kertaluontoiseksi, ja ei ndin
ollen kokenut olevan tapaamisia olleen sosiaalitydntekijan kanssa, vaan esimerkiksi perhe-

tyontekijan tai sosiaaliohjaajan kansa.

Kuusi perhetta sai kuljetuspalvelua ja lapsiperheen palvelusetelid. Viiden perheen lapset sai-
vat fysioterapiaa, psykoterapiaa, tai neuropsykiatrista kuntoutusta. Vahan kaytettyja palve-
luja olivat sosiaaliohjaus ja avohuollon sijoitus. Kaikista vahiten kaytetty palvelu oli kodin-
hoitoapu, sitd sai vain 1 perhe.

Edelld olevassa kuviossa 3 on kuvattu perheiden kayttami& palveluita, timéan liséksi vastaajat
kertoivat avoimessa vastauskohdassa saaneensa muita kunnan palveluja. Vastauksissa mai-
nittiin 11 perheen kayttavan seuraavia tukipalveluja: sopeutumisvalmennusta koko per-
heelle, perhekuntoutusta, vaativaa la&kinnallista kuntoutusta, yksilokuntoutusta, vaativaa
moniammatillista kuntoutusta, erityisopettajan konsultointia péivakerhossa, lapsi kahden
paikalla, kuntoutuspolin palveluja, hoitaja kotona iltapdivisin, lastensuojelun arviointi jossa
katsottiin koko perheen tilanne, huostaanotto, polikliininen luokka, ammatillinen tukihen-
kilo, vanhempainryhmd, perheterapia, Ninja-ryhmé sairaalassa, lastenpsykiatrinen osasto,
sairaalakoulu etand, erikoissairaanhoito, ladkitys, pienryhméopetusta, ABA kokonaiskun-
toutus, tutkimuskayntejd, kuraattorin ja psykologin palveluja, psykologin tukikaynti luo-

kassa jolloin oli tunnetaitojen opettelua.

Materiaalisia apuvalineita ja niihin liittyneita tukitoimia , joista mainittiin olleen apua olivat:
vessatuki, erikoistuoli, jumppapallo, kolmipyoré, tukikengat, kuvalliset toimintaohjeet, de-
sibeliovet, aanieristys kodin muutostyond, puolet vastamelukuulokkeiden hinnasta, tunne-
mittari, kommunikaattori, tunnetaulukko, péivéjarjestys kuvin ja painopeitto. Avoimissa
vastauksissa mainittu rahallinen yhteiskunnallinen tuki koettiin tarkeaksi, erityisesti koro-

tettu vammaistuki, kuntoutusraha ja yli 16- vuotiaan eldke. Perheet ovat myds itse panosta-
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neet rahallisesti apuvélineisiin ja itse hankkineet muun muassa kuvatukia, aurinkolasit, kuu-
losuojaimet seké itse hankittuna autismikoiran. Oli myos kaksi perhettd, jotka eivét saaneet

mitaan tukea. Kasittelen tuen saamisen haasteita liséa luvussa 7.1.
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6 LAPSIPERHEPALVELUIDEN TUKIVIIDAKKO

Tassa luvussa ensimmaisend tuon esille vanhempien kokemuksia lapsiperhepalveluista. Mil-
laisena vastaajat ovat kokeneet sosiaalityon hyddyn? Millaisia hyvia kokemuksia sosiaali-
tyon palveluista on syntynyt? Mitka sosiaalitydn keinot ovat tuoneet helpotusta perheen ti-

lanteeseen? Myohemmin luvussa 7.1 esittelen vastaajien Kriittisid ajatuksia sosiaalityostéa.

6.1 Perheiden kokemus sosiaalitydn tuen hyodyista

Seuraavassa kuviossa 4 on esitetty kuinka moni vastaajista kertoi saaneensa lapsiperhepal-
veluista hyGtya perheen tilanteeseen. Tutkimuksessa oli kaikkiaan 49 vastaaja ja 27 vastaa-
jista koki palveluista olleen hyotya.

Sosiaalityon hyodyllisyys

= hyotya
= ej hyotya
= molempia

m ej vastannut

Kuvio 4. Perheiden kokemus sosiaalitydn tuen hyddyista
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Kuviossa 4 nakyy 27 tyytyvéista vastaajaa. Hyotyja kuvaan mydhemmin tekstissa luvussa
5.2. Kolme vastaaja kertoi osan tuesta auttaneen ja osan ei. 15 vastaajaa toi esille, ettei ollut
tyytyvéinen saamaansa tukeen tai se ei tuonut toivottua helpotusta. Viisi vastaaja oli jattanyt

vastaamatta kysymykseen.

Kolme vastaajaa kertoi saaneensa sekd tukea, mutta osasta heille tarjotusta tuesta ei ollut
hyotyd. Kahdessa vastauksessa positiivinen hyoty tuli tukihenkilon avusta, mutta negatiivi-
nen kokemus tuli, koska vanhemman voimat eivét riittdneet muun tuen hakemiseen, seka
kodinhoitajien kanssa henkilokemiasta. Toisella vastaajalla perheen sijoitus koettiin hyvana
mutta perhetyon tuen ei koettu auttaneen heidén perhettansa. Joissakin vastauksissa tuli
esille, ettd ennakkoon lastensuojelun maine on koettu pelottavana mutta kokemus oli osoit-

tautunut positiiviseksi.

Erityisesti olemme kokeneet lastensuojelun maineen hyvin pelottavana, vaikka
nyt kyll& oma kokemuksemme ainakin toistaiseksi on ollut lasusta hyvin posi-

tilvinen. Avohuollon sijoitus nyt meneillaan. Kipea paatos. Rivi 366.

Huomion arvoista on, ettd vanhemman kokema hyoty on tilanne ja perhesidonnaista, koska
minka toinen kokee auttaneen ei toiselle perheelle ole valttamatta vastannut tarpeeseen. Tuen

tarve on arvioitava yhdessé perheen kanssa.

Nelja vastaaja oli ohittanut kysymyksen, joten heidan kantaansa ei tdssé yhteydessa voitu
madritell4. Vastauksista osasta kéavi ilmi, ettei vastaaja tiennyt viranomaisen ammattinimi-
kettd, mika voi vaikuttaa siihen, ettei vastaaja ole vastannut sosiaality6td koskevaan kysy-

mykseen.

Viisitoista vastaajaa kertoi, ettei kokenut saaneensa hyo6tya sosiaalitydn tarjoamasta tuesta.
Kolme vastaajista ei kertonut syyta. Kaksi koki, ettei palvelu vastannut tarpeeseen, kolmelle
ei ollut tarjottu mitaan tukea. Loput vastaajat kertoivat, ettd syyna oli tuen saaminen muuta
kautta, ei tiennyt palveluista, pienikin maksullisuus oli esteend palvelun kaytt6onotolle ja

tuki peruttiin, kun lapsi ajateltiin epamotivoituneeksi vaarén yhteydenpitovélineen takia.

Osalla perheistd ei ollut kdytosséd mitdén sosiaalityon palveluita. Syita tdhan oli: ei jaksanut

ottaa tukea vastaan, kieltaytyi tuesta, voimat eivét riittdneet sen hakemiseen, viranomainen
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ei ottanut huolta todesta, koska tuen tarve ei nakynyt kodin ulkopuolella, tai sairaalan sosi-
aalityontekija ei ollut tarjonnut mitéén. Tarpeeseen vastaavaa palvelua ei ollut mahdollista
jarjestéa kuten tilapdishoitoa, tukiperhettd, tukihenkil6d, kouluun lahtéapua ja kotiin iltapdi-
visin tukea, ja opiskeluapua. Yhtena syyna oli myos, etté palvelut olivat jarjestyneet muilta

sektoreilta.

6.2 Myonteiset kokemukset sosiaalitydsté

Yli puolella vastaajista, eli 30/49 vanhemmalla on ollut hyvi& kokemuksia sosiaalityonteki-
jan tai sosiaaliohjaajan kanssa tyoskentelysta. Neljan kanta ei tullut esiin. Tyytyvaisten vas-
taajien mielesta sosiaalityontekijan tapaamiset olivat menneet hyvin ja viranomaiset olivat
ymmarténeet perheen tilannetta. Vastauksissa tuli esille, ettd vanhemmat kokivat mydntei-
send, kun sosiaalityontekija kartoitti kokonaistilannetta, kertoi perheelle vaihtoehdoista, ja
toimi monialaisen yhteistyon koordinoijana erilaisissa palavereissa. Toiminnalliset tapaami-
set lapsen kanssa koettiin hyvéana. Hyvaksi koettiin myos, etta sosiaalityontekijan oli tavoit-
tanut puhelimella silloin kun tilanne on muuttunut, tai on tarvinnut neuvoja. Perala ym.
(2011) selvittivat tutkimuksessaan tydntekijoiden nakemysté perheiden tukemisen onnistu-
misesta. Tutkijat esittdvat onnistuneen vanhemman ja tyontekijan kohtaamisen elementtien
olevan tiedottaminen alkuarvioinnista ja voimavarakeskeinen tydskentely. Ryhman tutki-
muksessa tuli esille, ettd lastensuojelun tydntekijoiden enemmistén mielesta apua huoliin
saatiin hyvin. ( Perald 2011, 9.)

Hyvissa kokemuksissa tuotiin esille muun muassa seuraavaa:

Tuki jarjestyi kotiin helposti diagnoosin saamisen jalkeen, kuten myés toimin-
taterapia. Toimintaterapiaan kuljetan lapsen kerran viikossa 1,5 km paéhan.
Tukihenkild k&y kotona lapsen luona 1-2 kertaa viikossa. Tukimuodot ovat ol-

leet toimivia ja lapsi pitaa niista. Rivi 11.
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Lapsen kieltaytyessa koulunkaynnista saimme vihdoinkin niin kouluun kuin ko-
tiinkin tukea, lapsi paasi pienryhméan ja vuosiluokkiin sitoutumattomaan ope-
tukseen. Lapsella on tukihenkild ja han tapaa myds sosiaaliohjaajaa/perheoh-
jaajaa. Perheohjaaja on ollut korvaamaton apu meille, olemme tavanneet
hanta myos miehen kanssa kahdestaan ja puhuneet mielta askarruttavista asi-
oista. Lapsi on saanut kdynteja psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa ja laakari

kontaktin seka laakityksen. Rivi 33.

Terapia on ollut riittadvaa (toimintaterapia) ja sinne kuljetamme itse kerran

vko 20min suunta. Rivi 65.
Lasten psykiatrin hoito on ollut hyvaa, sopiva laakitys on 16ytynyt. Rivi 142,

Osa palveluista ollaan saatu kotiin esim. perhetyd. Toimintaterapia toteutuu
koululla. Rivi 43.

Kolme vastaajista kertoi olevan tyytyvainen osaan perheen palveluista, mutta osaan ei. Mui-
den kysymysten vastauksien yhteydesta pystyi poimimaan myds vastauksia, joissa kuvattiin

tilannetta mihin oltiin tyytyvaisia mutta todettiin myds toimimattomia asioita.

Nyt poikamme aloitti koulun ja paasi pienluokalle, jossa erityinen tuki. Luo-
kassa hommat pelaa mutta véalitunnit ovat haastavia riittaméattdman tuen

vuoksi. Rivi 91.

Muuten ok mutta perhetyota yritetty vakisin tarjota ja vaaran hetkeen ei so-

vellu kaikille nepsyperheille. Rivi 88.

Olen kokenut sosiaalityontekijan tapaamiset hyvana, olemme keskustelleet
niissa paljon, vaikka usein tarkoitus on ollut tayttaa jokin lomake, joita on pal-
jon. Lomakkeet sindnsé& eivat ole minulle haastavia tayttaa, arki on vain niin
taytta ja haastavaa, ettei niille tahdo 16ytya rauhallista hetke&a kotona. Olen
sairaslomalla opinnoistani, jotka ovat viivastyneet osin kuormittavan perheti-

lanteen vuoksi, ja paivani kuluvat juostessa eri asioimiskaynneilld. Rivi 155.
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Meilla on ollut lasun perhetyd, joiden ihmiset kyll& ihania, juteltu on, ei muuta.
Ollut kylld suuri henkinen tuki "hoito “tahon ollessa tdysin ala-arvoinen, suo-
raan vahingollinen. Nama perhetyon ihmiset ymmarsivat ja nakivat sen, mika
auttoi minua paljon saamaan voimia hoitamaan asioita ohi sielta ilman etta

tarvitsi pelata lapsen huostaanottoa tms. Rivi 262.

Perhetyd ei juuri nepsyjen kanssa ole ollut avuksi, muuten kylla. Palvelusete-
lilla saimme muille lapsille hoitajan valilla ja voimme tehd& jotain spesiaali
yhdessa nepsyn kanssa. Saimme silla myos apua kodinhoidollisiin asioihin.
Rivi 332.

Tukiperhe on loistava! Sen avulla saamme nepsya vahan "ténittya" kodin ul-

kopuolelle ja se tarjoaa vahan erilaista viriketta, mutta myds rauhaa. Rivi 337.

Osa koki, ettd palveluosaamista ja nepsytietoutta on 16ytynyt etenkin nuorten sosiaalityon-
tekijoiden keskuudesta. Vastaaja pohti, olisiko koulutus parantunut. Vastaajista moni tunsi,
etta sosiaalityontekija oli vierella kulkija ja viestinvieja lapsen hoitotaholle tutkimusten,
kuntoutuksen ja tuen tarpeesta. Palvelut koettiin olleen useimmiten hyvia ja tarkoituksen-

mukaisia, sitten kun niitd on saanut.

Hyviéd kokemuksia on kertynyt, kun sosiaalityontekija on kartoittanut vaihtoehtoja, mita te-
rapioita seka tukea esimerkiksi vammaispalvelut voisivat tarjota, ja auttaneet listaamaan

mité palveluja on jo haettu, kokeiltu ja mitka eivét toimi, tai ovat toimineet hyvin.

Olen koonnut koko aineistosta asioita, joiden vanhemmat itse kertoivat olleen tukena arjessa.
Asiat olisi voinut jakaa sosiaalityon tarjoamiin keinoihin ja moniammatillisen yhteistyon
keinoihin, mutta katsoin paremmaksi olla tekematta tarkkaa rajausta tukea tarjonneesta ta-
hosta. Kuntakohtaisten erojen takia palvelun tarjoajana voi olla sosiaalitoimi, vammaispal-
velu, perusterveydenhuolto, erityissairaanhoito, tai kolmas sektori. L&heisten tuella on suuri

merkitys monelle perheelle.

Perheitd auttaneita asioita oli I0ydettévissa yhteensd 37 ammatin edustajaa, palvelua tai
muuta tukimuotoa : keskustelut, henkinen tuki, siivousapu, tukiviikonloput laitoksessa,

nepsy-valmennus, omaishoidon tuki, lastenhoitoapu, rahallinen tuki, tukea harrastukseen ja
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urheiluvélineeseen, perhetyd, tukihenkil®, tukiperhe, laheiset, Haaste-malli, Autismisaati-
0lta ostetut valmennus- ja ohjauspalvelut, sopeutumisvalmennus kurssi, ryhmakuntoutus,
pienryhmd, avustaja, kuvat, piirtiminen, oma rauha, nopea piirtaminen, koulukyyti, sosi-
aalityontekija, toimintaterapeutti, perheohjaaja, puheterapia, sairaanhoitaja, laakari, kou-
lukuraattori, erityisopettaja, erityinen tuki, pienluokka, kolmas sektori, Fitbit-ranneke ja
laakitys.

Teemoittelun jalkeen tukimuodoista erottui kahdeksan paatukimuotoa: henkinen tuki, sosi-
aalityon palvelut, ammattilaiset, kuntoutukset ja valmennukset, taloudellinen tuki, koulun

tarjoama tuki, laakitys ja apuvalineet.

Vastaajat kertoivat saaneet henkista tukea keskusteluista eri ihmisten kanssa. Keskusteluja
on kayty vastaanotolla, palavereissa seka tyontekijoiden kdydessa kotona. Tukea ovat tar-
jonneet vastaajien mielesté erityisesti koulukuraattori, sosiaalityontekija, toimintaterapeultti,
perheohjaaja, puheterapia, sairaanhoitaja ja laakéri.

Sosiaalityon tarjoamia auttaneita palveluja ovat olleet: lastenhoitoapu, perhetyo, tukiperhe,
tukiviikonloput laitoksessa ja siivousapu. Tukihenkilon tapaamisista pitivat erityisesti lapset
ja nuoret itse. Vanhemmat puolestaan kokivat, ettd tapaamiset eivét helpottaneet vanhem-
pien arkea mutta toivat lapselle ilon aiheita. Kuntoutukset ja valmennukset osalta apua oli
tuonut nepsy-valmennus, Autismisaatioltd ostetut valmennus- ja ohjauspalvelut, sopeutu-
misvalmennus kurssi ja ryhmékuntoutus. Omaishoidon tuki oli vastaajille tarkein taloudel-

lisen tuen muoto. Muuta rahallista tukea oli saatu harrastukseen ja urheiluvalineisiin.

Koulun tarjoama tuki oli mainittu useassa vastauksessa, kehuja saivat erityisen tuen erilaiset
jarjestelyt, pienluokka tai pienryhmd, avustajat, opettaja kéaytti apuna nopeaa piirtamista tai

kuvia, jarjesti omaa tydskentely rauhaa, erityisopettajan palvelut ja koulukyyti.

Haastavan kayttaytymisen vahentdmisen ja ennaltaehkdisemisen Haaste-malli oli tuonut
osalle apua, apuvélineista autismikoira ja painopeite. Ladkityksen mainittiin myos tuoneen

apua.

Seuraavassa on koottuna katkelmia vanhempien kokemista auttaneista asioista:
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Lapsella on oh-tuki ja tukiviikonloput lastensuojelulaitoksessa. Eniten tietoa kuitenkin
olemme saaneet vertaistuen kautta. Keskustelut on auttanut ja, etté on saanut kasvatuksel-
lisia neuvoja ja rytmia koko perheeseen. Siivousavun saaminen on ollut konkreettinen sekéa
henkinen tuki, on ollut helpottavaa tietda, etta joku aikuinen on tulossa, jonka kanssa jakaa
arkea. Saanut lastenhoitoapua terveydenhuollon asioimiskdynneille sek& yhdessa sopien
nepsy-kurssille osallistumisen ajalle. Viikoittaisesta lapsen ulkopuolisesta hoitajasta on ol-
lut apua. Hoitaja kotiin iltapaivisin vammaispalveluista on ollut meidéan perheemme pelas-

tus.

Yhteiskunnan rahallinen tuki, taloudellinen tuki on toiminut hyvin ja sité olen osannut hakea,
lapselle on saatu tukea harrastukseen ja urheiluvélineeseen. Tukihenkild ollut lapselle kiva
koska hanell& ei ole muuten yhtaan ystavaa. Ei kuitenkaan auttanut aidin vasymykseen. Per-
hetyontekijan kaynti aamulla, jolloin hén on varmistanut lapsen kouluun 1&hdon ja huoltaja
voi kdyda toissa. Autismisaatiolta ostetut valmennus- ja ohjauspalvelut. Haaste-malli-kuor-
mituksen purkaminen. Sopeutumisvalmennus kurssi antoi valtavasti ja toi ymmarrysta asi-

aan. Me vanhemmat kavimme siella vanhempana vahvemmaksi -"koulutuksen™.

Koulussa pienryhmd, avustaja, kuvat, piirtdminen, oma rauha ja nopea piirtdminen ovat
auttaneet. Kuraattori ja erityisopettaja ovat yrittdneet koota konfliktiherkkien lasten ryh-
maa, jossa kasitellaan asioita ja opitaan taitoja. Tama on ollut mielestani oikea suunta, kun

aiemmin lapsia on eristetty eri pihoille koulussa.

Apuvalineet: Lapsi herdillyt disin ja saattanut olla pitkiakin aikoja hereilla ilmoittamatta

mitéan, Fitbit-ranneke on auttanut herailyjen seuraamista.

Kolmas sektori: Autismiliitto antanut tarkeaa tietoa. Nepsy valmentaja. Nepsy-valmentajan

apu hyva ja toimintaterapia. Hyvat kotisivut.

Laheiset: Tukea vanhemmat saavat toisistaan, isovanhemmista tai muista laheisista. Van-
hemmat pyrkivét vuorotellen harrastamaan monenlaista, ettéd saavat lepohetkia nepsysta.
Vanhemmat yrittavat myos turvata perheen toisen lapsen rauhaa eli toisen lapsen kanssa
kaydaan paikoissa, minne tdma haluaa. Huomioitavaa on myos, etté kaikilla ei ole laheis-

verkostoa.
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Juhilan mukaan ( 2009, 304-306) sosiaalitydn tarkeitd kumppaneita ovat kansalaisajoa to-
teuttajat erilaiset kolmannen sektorin toimijat. Tietyt ihmisryhmat ovat vaarassa tulla sulje-
tuksi ulos tai huonosti kohdelluksi niin yhteiskunnassa kuin palveluissa. Kansalaisajoa to-
teuttavat erilaiset asiakkaan etuja ajavat ja valvovat asiakasjarjestot, kolmannen sektorin toi-
mijat, kuten diakoniaty® tai omaiset. Naitd toimijoita tarvitaan sosiaalityén kumppaneiksi.
(Juhila 2009, 304-306.) Tassé& tutkimuksessani on tullut esiin, ettd Autismisaation tiedotta-
minen ja vertaistukiryhmat ovat merkittavasti auttanut perheitd heidan tuen tarpeessaan.

Myos laheisilld saivat vastaajilta kiitos.
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7 KAIKKI EIVAT OLLEET NIIN TYYTYVAISIA SOSIAALITYOHON

Edellisessa luvussa kerroin sosiaalityon hyvistd kokemuksista, mutta téssa luvussa kokoan
aineistosta vanhempien Kriittisia kokemuksia sosiaalityostd, ja sen kehittdmiskohteita. Sita,
millaisia pulmia tuen saamisessa on ollut, ja millaista tukea perheet olisivat toivoneet liséa.

Lopuksi esittelen vanhempien kokemuksia moniammatillisesta sosiaalitydsta.

7.1 Terveisia sosiaalitoimeen

Perheiden kokemukset palveluista vaihtelivat, suurin osa vastaajista oli tyytyvdinen saa-
miinsa palveluihin. Osa puolestaan oli pettynyt erityisesti palveluiden hitauteen ja saatavuu-
teen. Tapola-Haapala (2011, 113) myds tuo esille sosiaalityontekijan haasteet tarjota laadu-
kasta palvelua johtuen liian suurista asiakasmaaristd, jotka luovat suuren tydmaéaran ja pai-
neita suoriutua tydstd nopeasti. Kiire aiheuttaa monia haasteita suorittaa ty6 hyvin, ja tyon

kehittdmiselle ja uuden tiedon hankkimiselle j&& hyvin vahan aikaa.

Aineistoon tutustuessani huomiota herattavaa oli, ettd moni vastaaja esitti kritiikkia sosiaa-
lityota ja lapsiperheille suunnattuja palveluja kohtaan. Tastd aineistosta 10ytyi yhdeksan tee-
maa, jotka saivat osakseen vanhempien kritiikkia. Perheita huolestutti palvelujen hitaus, saa-
tavuus, palveluohjaus, ne koettiin riittamattomind, kuormittavina, liikaa ihmisia ympaérilla
hoitamassa asiaa, raportointia kyseenalaistettiin, tuki koettiin byrokraattisena, oikeanlainen
tukimuoto puuttui ja monialainen yhteisty6 takkusi. Seuraavassa taulukossa 2 on esitelty

esimerkkeja vastaajien kokemuksista sosiaalitoimen palveluista.
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TAULUKKO 2. Esimerkkeja vanhempien kokemuksista lapsiperhepalveluista.

Alkuperainen suora lainaus Alakasite Ylakasite
Mutta kaikki tdma oli aika vaikea lopulta saada ja se vaati alkuun | Palvelujen hitaus Hitaus
sen diagnoosin ja tilanteen pahenemisen, vaikka lapsella oli selkeita

nepsy-oireita jo ensimmaisilla koululuokille. Rivi 57.

Toivoisimme, ettd tutkimuksen perheneuvolassa alkaisivat. Ensin | Eivat ole olleet hel- Saatavuus
odotimme yhteydenottoa nepsy tukeen - ei jatketa, kun ongelmat ei- | posti saatavilla

vat ndy koulussa, sitten odotimme yli puoli vuotta koulupsykologille

ja nyt olemme olleet puoli vuotta perheneuvolan jonossa jatkotutki-

muksiin. Rivi 37.

Toivoisin, etta saisimme jotain palveluita. Es toimintaterapiaa, jota- | Osa ei ole saanut pal- | Saatavuus
kin tukea, vaikka vanhempien jaksamiseen, esim. vaikka ihan sii- | veluja, vaikka toi-

vouspalvelua. Rivi 8 VOisi niita.

Sosiaalitoimelta olen kaivannut vanhempien tukemista (oma aika, | Arkeen tukea, tukien | Saatavuus, palve-
keskusteluapu, siivouspalvelu). Omaishoidontuen hakemukseni hy- | joustamattomuus luohjaus
lattiin tdndan, vaikka ei paasta millaan mittarilla 1ahellek&an nor-

maalia. Rivi 48.

Eivat ole olleet helposti saatavia. Esikoinen paasi puheterapiaan | Palvelut katkolla Saatavuus

vasta esikouluikéisend, sekin lopetettiin koska lapsella ei ole moti-
vaatiota. Odottelemme tutkimuksia lastenneurolla ja lastenpsykalla.
Rivi24.

Autismikirjon lapsia ei saa huostaanottaa, jos vanhemmat elossa ei-

Tarjottiin huostaan-

Oikeanlaisen tuki-

vatka tarvitse paihdekuntoutusta. Rivi 35 ottoa tueksi muodon puuttumi-
nen
Psykoterapia keskeytettiin silla matkoineen siihen kului 3h, mista | Pitk& matka Saatavuus

lapsi kuormittui liikkaa. Rivi 47.

Riittamattémia, hitaasti saatavia. Yhden vuoden kuljetin lasta yli
70km paahan toimintaterapiaan, se oli todella kuormittavaa. Kym-
menid ja kymmenia viranomaiskontakteja, jarkyttava maara rapor-

tointia, tarkkailua ja palavereista. Olen ollut jarkyttavan kuormittu-

Pitka matka, Paljon

viranomaiskontakteja

Riittamattémia,
kuormittavaa, mo-
nialainen yhteistyo,

raportointi
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nut lapsen oireilusta mutta myos tasta “palvelupolusta™ jonka teh-
tava nayttad etupaassa olevan virkailijalauman tyollistéminen, ei

perheiden auttaminen. Rivi 73.

Kaikesta saa taistella ja kaikenlaisia lomakkeita joutuu téyttamaan.
Turhaan kului aikaa byrokratiaan ja kuntoutuksen aloitus aina vii-
vastyi. Rivi 81

Palveluja ei saa helposti, sitten vasta kun on jo mydhéista ja vahin-

koa on jo tapahtunut. Monet palvelut menevat myods paallekkain ja

Palvelujen hakemi-
nen kuormittavaa,
palvelut ovat paal-
lekkain ja niiden or-

ganisointi jaa van-

byrokraattista, saa-
tavuus, kuormitta-

vaa, palveluohjaus

tadma aiheuttaa perheelle lisda stressid, kun palveluntarjoajat eivat | hemmalle.

tieda mita toiset tarjoavat. Itse joutuu olemaan joka paikkaan yhtey-

dessa useaan kertaan, jos haluaa jotain tapahtuvan. Rivi 69.

Vaikea saada varsinkin oikeita asiaa tuntevia ammatillisia palve- | Saatavuus Palveluohjaus

luita. Rivi 87.
huomenna puhumaan palveluista ja luultavasti turha palaveri kun
kukaan ei tieda mista saa palvelun ja kuka sen hoitaa mité se tarvii
jne. Rivi 108.

Mistaan ei kukaan virallinen taho kertonut mitéaan- Asperger yhdis-
tyksen aitiryhméssa kuulin vammaistuesta, jota hain ja sain korotet-
tuna. Lastensuojeluilmoituksen tein itse itsesténi, kun olin ihan
loppu. Yritin itse etsid mita tukea voisin saada. Rivi 90.

Kukaan ei ohjannut omaishoidon hakuun, en saanut pyynnéista huo-

limatta apua siihen mydskaan palvelutarpeen arvioinnista. Rivi 124.

Tiedon saaminen

Toiveena oli iltapéiviin hoitoapua, koska lasta ei uskaltanut pitaa
yksin kotona. Toinen sosiaalitydntekija totesi, ettd tdmé ei ole sossun

tehtava, lastenhoito pitdisi jarjestda muutoin. Rivi 212.

Tilapdista lastenhoi-

toa ei jérjestetty

Monialainen  yh-
teisty0
Palveluchjaus
Oikeanlaisen pal-

velun puuttuminen

Osalla oli selvasti tiedossa mité olisi kaivannut, jotta tilanne olisi voinut helpottua, mutta
tukea ei ollut saatavilla. Osa vastaajista ei tiennyt mitd palveluja olisi saatavilla, tai mika
auttaisi perheen tilanteessa. Osa kuvasi palvelut riittamattomiksi, ja perheen jadneen ilman
tukea. Moni kertoli, ettd eniten kuormitusta aiheuttaa, ettd ammattilaiset eivat ymmarré per-
heen tilannetta. Hdmeenahon (2016, 19) mukaan erityislapsien vanhempien ja palvelun tar-

joajan eli ammattilaisen valilla on terveydenhuollossa vanhemmilla alisteinen asema, miké
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nékyy vallan epdsymmetrisyytend. Osittain tdma on luonnollisella, koska toimijoilla on eri-
laiset roolit. Vanhemmilla on ollut tunnetta, ettd heiddn oman lapsensa asiantuntijuutta ei ole
huomioitu. Epatasapainoinen valta-asema voi johtaa negatiivisiin palvelukokemuksiin, vuo-
rovaikutus ongelmiin, pahimmillaan hoidon viivastymiseen ja epdonnistumiseen. Vanhem-
pien tietoa voidaan pitdd maallikkotietona tai ainoastaan kokemuksiin rajattuna tietona.
Tyontekijan tulisi huomioida, ettd vanhempien asiantuntijuus on laaja-alaisempaa ja moni-
puolisempaa kuin mit4 kategorisoidusti usein saatetaan ajatella. Hameenahon ( 2016, 20)
mukaan olisi tarke&a pyrkid tunnistamaan ja yhteensovittamaan erilaiset tietoperustaiset lah-

teet, jotta toiminnan tavoitteena oleva lapsen etu voidaan saavuttaa.

Vastaajat kuvasivat juuri taté tilannetta, ett& heilla oli tunne, ettei lapsen oireilua oteta todesta
tai avuntarvetta ei ndhdéd. Vanhemmat kokivat, ettd vaatii huoltajan omaa aktiivisuutta, jopa
”sinnittelyd” palvelujen saaminen. Palveluja on vaikea saada ja niiden jarjestyminen vas-
taajien mukaan saattoi kestda useita vuosia, jos oireilun katsottiin olevan riittamatonta diag-

noosin saamiseksi.

Osalla vastaajista kohtaamiset sosiaalitydntekijén kanssa olivat olleet huonoja, ja niitd ku-
vattiin myos painajaismaisiksi ja jopa pelottaviksi. Yksi vastaaja oli kokenut kodinhoitajien
tyotavan ilkeilynd. Osa perheistd koki itsemaarda@misoikeuden kaventuneen, ja ettei saanut
lapsen huoltajana, tai lapsen paremmin tuntevana tarpeeksi vaikuttaa kasvatuksellisiin asi-
oihin. Hokkasen (2014) mukaan onnistuneessa autetuksi tulemisessa on kyse siita, etté tyon-
tekijén ja asiakkaan tulkinnat kohtaavat merkittavilta osin ja tulevat jaetuksi. Yhteinen ta-
voite tai tulkinta ei vield takaa autetuksi tulemisen mahdollistamista vaan tulee jakaa myds
yhteinen ymmarrys tuen muodoista, joita tilanteen muuttamiseksi etsitaan, tarjotaan, 16yde-

taan ja joita on tavoitettavissa.

Osa palavereista koettiin turhiksi, ja niitd koettiin olevan liikaa. Palavereiden kerrottiin kuor-
mittavan tydssékayntid. Osasta vastaajista apu tuntui turhalta, syyllistavalta, tulevan liian
my06h&én, ja ettd tuntui vaikealta 10yt&a ja saada sitd. Apu koettiin usein myos riittdmatto-
maksi tai lilan lyhyt aikaiseksi. Arviointijakson jélkeen terapia ei jatkunutkaan, viikoittaiset
kodinhoitajan kdynnit harvennettiin, tai perhetyd lopetettiin. Perheet kokivat, ettei luotto

omaan jaksamiseen ehtinyt lisddntyd, kun tukea aloitettiin jo harventamaan.
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Mikali vanhemmalla ei ole tarvittavia voimia avun hakemiseen, apu voi j&&dd4 saamatta.
Silloin tarvitaan joku ulkopuolinen taho, joka nékee perheen tilanteen ja lahtee yhdessé ha-
kemaan apua tilanteeseen. Yhdessé vastaajaperheessa ylaasteen terveydenhoitaja naki per-
heen tilanteen, ja han teki lastensuojeluilmoituksen ja asiat lahtivat liikkeelle. Aiti oli tuol-
loin jo todella véasynyt, koska oli yrittdnyt saada apua jo yli 10 vuotta. Perhe oli muutamaan
otteeseen ké&ynyt alakoulun aikana psykologilla ja perheneuvolassa, mutta lapsen oireet eivét

riittdneet diagnoosiin asti.

Sosiaaliohjaajan kanssa tapaaminen koettiin turhaksi, vastaaja kuvailee, ettd kavivat kahvilla
eivatka tienneet mitaan, varsinaista rahan tuhlausta, noilla rahoilla olisi kannattanut hank-

kia nepsyvalmennusta.

Seuraavassa on koottuna katkelmia vanhempien Kriittisistd kokemuksista lapsiperhepalve-

luista:

Lapsen ollessa alakoulussa emme saaneet juuri minkaanlaista tukea. Perhe-

tyontekijoista ei ollut apua. Rivi 27.

Lapselle ja perhetilanteelle haettiin tosi paljon apua eri puolilta, perhe koki,
ettei hant& otettu tosissaan ja apu jai saamatta silloin kun sité oltaisiin eniten
kaivattu/tarvittu. Joka palvelussa perheen tilanteen kuvaaminen piti aloittaa

alusta, mikéa oli tosi vasyttavaa, aina oli uudet tyontekijat ja ihmiset. Rivi 241.

Joka ikinen palvelu on ollut valtavan tyon/sinnittelyn/hakurumban tulos. Joka
ikinen. Nain ei saisi olla. Olemme tehneet kanteluita ym., jotta seuraaville olisi
helpompaa, mutta valitettavasti niistd ei taida olla suuremmin hyotya, vaikka
esim. EOA asettui puolellemme viimeisimmassa kantelussa. Turhaa, kuormit-

tavaa, syyllistavaa on apu. Rivi 361.

Kaikki palvelut ovat olleet todella hyvia, mutta monesti tulleet vasta pitkan

taistelun tai monen toimimattoman palvelun kokeilemisen jalkeen. Rivi 358.
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Raportoinnin hyotyjé kyseenalaistettiin ja ihmetysté herétti sosiaalityontekijan kuukausittain
tekemaét kotikaynnit ja raportit, vaikka tilanne ei ollut muuttunut lainkaan. Perhe ei kokenut,
ettd kayntien jalkeen olisi jarjestynyt lisad tukea. Seurannan tarkoitusperid ja jatkon vaihto-
ehtoja ei ollut avattu riittavasti. Muutama koki, ettei ollut saanut kaikkia asiakirjoja. Van-
hempi oli estynyt meneméstd mukaan palaveriin, ja tastd syystd hanelle ei annettu kaikkia
asiakirjoja.

7.2 Vield jai palveluissa kehitettavaa

Seuraavaksi olen koonnut aineistosta asioita, joita perheet olisivat toivoneet saavansa, mutta
palvelua ei syysté tai toisesta jarjestynyt, tai saatu tuki oli riittdmatonta ja perhe olisi toivonut
saavansa sitd lisdd. Kokosin yhteen 28 kehitettavéaa asiaa: vanhempien jaksamisen tukemi-
nen, kodinhoitoapua, henkilokohtaisen avustajan luokkaan, perheterapiaa, nepsyvalmen-
nusta, tietoa palveluista ja sairaudesta vanhemmille sekd ammattilaisille, palveluohjausta,
tilapaista lastenhoitoapua, useampi hoitaja samaan aikaan, rahaa terapioihin, omaishoidon
tuki koreammaksi, yksilé — lapsi-vanhempi ja pari/ perheterapiaa, siivousapua, kuullaan
paremmin perheen tarpeet, jonotusajat lyhyemmiksi, pysyva ja riittdva henkilokunta, mo-
niammatillinen palvelusuunnitelma ajoissa, kotiin nepsy tuki ja ohjaus, nepsytietoinen hen-
kilokunta, omaa aikaa, aikaa levéata, kouluun tukea, valitunnille tukea, laksyjen teko apua,

arjentaitojen harjoittamista, tukiperhe ja taloudellista tukea.

Kehittamistarpeet, mité olisi toivottu liséa tiivistin kymmeneksi eri teemaksi: vanhemmuu-
den tukeminen, konkreettinen apu, kouluun lisaa tukea, lisaa terapia tai nepsy-valmennusta
kotiin tai kuntoutusta, palveluohjausta, kuullaan paremmin perheen tarpeet, tilapdista lasten-
hoitoapua, taloudellista tukea, tukiperhe ja palvelujen tulisi kehittyd vastaamaan paremmin

asiakkaiden tarpeita.

Suurimmalla osalla vastaajista on tunne, etté nepsy-lapsiin liittyvé tieto on riittimatonta, ja
heill& oli huoli osaamisesta ja sosiaalityon tilasta. Toivottiin lisdd koulutusta, tietoa liséa niin
vanhemmille kuin viranomaisille, ja vdhemman asiakkaita yhdelle sosiaalityontekijalle,

jotta jonot saataisiin lyhyemmaksi. Lisakoulutusta tyontekijoille toivottiin, diagnostiikasta,
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sosiaaliturvasta, kuntoutusasioista ja hakemusten tayttdmisestd. Nepsy-tietdmysté arvostet-
tiin, ja tyoskentelyn ldhtokohdiksi vaadittiin kokemusta tai harjoittelua nepsy-perheiden

luona.
NEPSY-tietoutta ja koulutusta viranomaisille! Rivi 4.

Kotiin emme ole saaneet mitdan apua kuin vammastuen alimpana. Haastavaan
kaytokseen olen itse kouluttautumalla hakenut apua. Kotiin tarvittaisiin nep-

syvalmennusta. Rivi 223.

Useassa vastauksessa toivottiin parempaa palveluohjausta ja, etta olisi yksi luukku, jolta saisi
tiedon kaikesta: mihin tukiin ja palveluihin on oikeutettu. Sosiaalihuoltolain 33 § edellyttéa,
etta tiedot siitd, minkalaisia sosiaalipalveluja on mahdollista saada, miten niité voi hakea
ja mitk& ovat palvelujen saamisen perusteet, on julkaistava helposti saavutettavalla ja ym-
marrettavalla tavalla (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014). Viranomaisella on neuvonta- ja oh-
jausvelvollisuus myds siina tapauksessa, ettd asiakas on tyytymaton. Asiakas voi tehda vi-
ranomaisen tekemastéd paatoksestd oikaisuvaatimuspyynnon ja viranomaisella on velvolli-
suus korjata mahdolliset asiavirheet. Hallinto-oikeuden ratkaistavaksi voi vieda asiat, joita
ei yhdessé saada ratkaistua. (Hallintolaki 6.6.2003/434.)

Vastaajien mukaan vanhemmilla on tunne, ettd nyt kukaan ei kerro saatavista palveluista ja
kaikki on hajallaan, ja itse on selvitettdva mihin on oikeus. Toiveena olisi palveluohjaamista,
ettd sosiaalityontekija neuvoisi kaikki mahdolliset palvelut, mita kaupungilla on tarjolla ja
auttaisi hakemusten tayttamisessa. Sosiaalitydntekijén tulisi toimia niin, ettd perheen ei tar-
vitsisi itse hakea tietoa, vaan apua oikeasti annettaisiin myds silloin kun perhe ei pysty
syysta tai toisesta nditd itse hakemaan.

Lahes kaikki sosiaalihuollon palvelut ja Kelan tuet on pitanyt itse osata hakea
ja vaatia - jopa taistella niistd. Palvelut ovat olleet katkonaisia ja hajanaisia.

Eivat ole olleet riittavia. Rivi 274.
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Vastaajista osa kertoi, ettd on hankkinut itselleen koulutusta alalta avun saamiseksi, tai tie-
dostaa ettd oma ammattitausta helpottaa oikean tiedon 10ytymisessé ja auttaa sen jarjestami-
sessd. Palvelujen saaminen koettiin perheita eriarvoistavaksi. Vastaajat kokevat siihen vai-
kuttavan asuinpaikkakunnan, palvelutietdamyksen ja vanhempien kdytdssa olevien voimava-
rojen. Palvelujen jarjestaminen kest&é usein liian kauan. Palvelujen saaminen koettiin han-

kalaksi ja liian hitaaksi, diagnoosin ja terapioiden saamista tulisi helpottaa.

Vastaajat toivoivat, ettd kuunneltaisiin aidosti perheité ja tarjottaisiin sitd mit4 tarvitaan.
Useampi vastaaja korosti oikeanlainen tuen térkeyttd ja vastaajat kuvasivat seuraavia tilan-
teita, joissa tuki ei vastannut tarvetta. Asiakas oli pyytanyt apua hakemuksen tayttamiseen,
mutta aika oli mennyt keskusteluun ja hakemus oli edelleen kotona tayttdmatta. Erds vastaaja
Kirjoitti, ettd siivousapu oli mita perhe tarvitsi, mutta siivoojia varten oli tarvinnut ensin sii-
vota, jotta he padsevat imuroimaan. Osasta vastauksista tuli esille, ettd tarjottua apua ja sen
hyotyja ei ollut osattu perustella vanhemmalle riittavésti, tai esimerkiksi kuvien kayttoa ei
ollut opetettu, koska sen hyotyja ei nahty. Perheelld oli kokemus véaranlaisesta tarjotusta
tuesta. Perheitd ei pitdisi jattdd yksin ihmettelemaén, vaan varmistettaisiin miten siit& voisi

jatkaa, ja mité vaihtoehtoja on tarjolla.
Apua on loytynyt vasta toimimattomien palvelujen kokeilemisen jalkeen.

Jonot lyhemmiksi. Akuutti apu, nimenomaan se mité perhe toivoo ja tarvitsee.
Ei sitd mihin yhteiskunta ja lait ohjaavat vaan vanhemmat on otettava tosis-
saan. Jos kaipaa lomaa niin sitd. Jos siivousta niin sitten sita. Jos tietoa niin

sita. Jne. Rivi 5.

Tilanteita oli, joissa toinen perhe kertoi saaneensa hy6tya perhetydstd, ja toinen perhe koki
sen tdysin turhana. Useampi vanhempi toivoi kunnioitettavan vanhemman nakemysté ja ko-

kemusta lapsesta. Toivottiin myds, etté perheelle varataan riittavasti aikaa tulla kuulluksi.

Silloin, noin kuusi vuotta sitten, perhetyontekijat eivat ottaneet lapsia hoi-
toonsa. Vanhemman piti olla joko toisen kanssa keskustelemassa tai sit kaikki

oltiin yhdessa. Itse olisin kaivannut unta, mutta se ei kdaynyt. Samoin he eivat
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siivonneet, joten ei heistd mitdan apua ollut, enemman stressasi, kun piti sii-
vota ennen heidén tuloansa ja jaksaa seurustella. Heilla ei mydskaan ollut mi-

taan nepsytietoutta. Rivi 343.

Moni toi esille, ettd vanhemmat ovat jatkuvan uupumuksen partaalla, osa tuntee syyllisté-
mistd ja huonommuuden tunnetta vanhempana. Pelkén tydn ja nepsy-vanhemmuuden yhdis-
tdminen on liki mahdotonta. Eras vastaaja kertoi, ettd perheen kayttdma ainut palvelu oli
tukihenkil®, koska voimia muun hakemiseen ei 16ytynyt. Erdat vanhemmat kertoivat tarvit-

sevan keskusteluapua ja parisuhdeterapiaa, mutta kumpikaan ei jaksa sellaista nyt pyytaa.
Olisi tarvittu yksiloterapian lisaksi vanhempi-lapsi tai perheterapiaa. Rivi 273

Vanhempien jaksamisen tukemiseen tulisi satsata. Siivousapu oli eniten toivottu tukimuoto,
jota vanhemmat olisivat toivoneet helpottamaan arkitilanteita. Tuen jarjestamisessa olisi tar-
keda huomioida, ettd jos vanhemmat ovat uupuneita ja pyydetaan tukea lepaamiseen, anne-
taan sité ja sen jalkeen vasta lahdettaisiin suunnittelemaan jatkoja ja kotiin vinkkeja. Usein
jo tieto avun piiriin paasemisesta on aluksi kuormittavaa, kun asioita nostetaan esille. Rivi
260.

Lapsen tilapéishoitoa kaivattiin aamuihin auttamaan kouluun lahdossé, seka koulupéivén
jalkeen vastaanottamaan lasta kotiin. Tilapéishoitoa jarjestavia palveluja tulisi kehittaa vas-
taamaan paremmin perheiden tarpeita. Kesken tydpaivén olevat tutkimukset, terapiat ja pa-

laverit venyttivat tydpdivan pituutta.

Kuntoutus keskeyttad koulup&ivan ja vanhemman tyopaivan kuljetuksen takia.
Rivi 33.

Noidankeh& on valmis, kun kukaan ei ole kotona ottamassa nepsy-lasta vastaan koulusta.
Tilapdishoidolla ja kodinhoitajan avulla koettiin olevan suuri vanhempien jaksamista tukeva
vaikutus, ja nditd kaivattiin helpottamaan taloudenpitoa, turvaamaan lapsen iltapaivéé van-
hempien toissé ollessa, auttamaan l&dksyjen teossa, vélipalan laiton opettelussa, ruuan laitta-
misessa, pyykin pesussa ja muidenkin arjen kotitdiden tekemisen apuna. Merkittdvaa on, etté
moni vastaaja koki, ettd kodinhoitaja auttaisi heidan tilanteessansa, mutta vain yksi vastaa-
japerhe sai sitd. Useissa vastauksissa siivousapu mainittiin yhtena toivottuna tukimuotona.

Vastauksista ei kdynyt ilmi, miksi sitd ei ollut jarjestynyt perheeseen.
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Olisin kaivannut apua kotitoihin ja rahaa lapsen terapiaan, jonka joudumme
maksamaan itse. Rivi 282.

Lasten ollessa pieni& olisi tarvittu sit& konkreettista siivousapua ja lastenhoi-
toapua. Rivi 325.

Omaishoidon hoitajajarjestelmad toivottiin Kkehitettdvdn joustavampaan suuntaan, jotta
omaishoidonvapaita pitéessa ei tarvitsisi laittaa lasta laitokseen, vaan hoitajan voisi palkata
kotiin. Hoitajaksi toivottiin kdyvan myds hoitajarinki, eli useampi eri ihminen sen sijaan,

etta vain yksi nimetty hoitaja saa palkkaa omaishoitajan sijaisena.

Emme k&yta omaishoidon vapaita, koska emme halua laittaa lasta viikonlo-
puksi laitokseen eika meill& ole henkil6&, joka voisi tulla meille. Rivi 381.

Osalla vastaajista ei ollut itselld selvad késitysta mita tukea toivoisi. Taloudellinen tuki oli
monelle tarked, vammaistuki sek&d omaishoidon tuki olivat monelle merkityksellisid. Omais-

hoidon tuen toivottiin olevan riittdvan suuri, jotta se oikeasti mahdollistaisi kotiin jaamisen.

Tuki ei ehk& ole riittdvaa, mutta en itsekaén tieda mitd muuta tukea toivoi-
simme. Luulen, ettd itselleni kaikkein tarkeintd olisi, ettd omaishoidon tuki olisi
riittdvan suuri, jotta voisin jaada kotiin ja olla lapselleni paremmin tukena ja
hyvana vanhempana. Koen tyén ja omaishoitajuuden yhdistdmisen erittain

kuormittavana. Rivi 384.

Vastaajat saivat monia palveluja, mutta osa ei saanut lainkaan palveluita. Osa pystyi nimeéa-
maan tarkasti, millaisesta tuesta olisi kokenut olevan hyotyd, ja mitéd tukea olisi halunnut
lisdd. Kaikista eniten koettiin tuen lisatarvetta vanhempien jaksamisen tukemiseen. Toivot-
tiin kotiin aikuista, joka olisi antanut konkreettista apua ja osallistunut arjen askareihin yh-
tend aikuisena lisd4. Useammassa vastauksessa lisdé tukea toivottiin erityisesti siivoukseen
ja ruuanlaittoon. Tilapéishoitoa koulun jalkeen vanhempien tydssa kdymisen turvaamiseksi
toivoi my6s moni. vanhemmilla oli kokemuksia, ettd perheen ja tyényhdistdminen on lahes

mahdotonta lapsen erityistarpeiden takia. Lapsi joutui lahtemé&én tai palamaan tyhjéan kotiin
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vanhemman ollessa toissa ja se koettiin haasteelliseksi. Yksindisiin iltapaiviin toivottiin ti-
lapdishoitoa, henkil64, joka toisinaan ohjaisi arjentaitoja, kuten valipalan laittamista, muuten

itsendista toimimista, tai laksyissa avustamista nuorelle.

Perdla ym. (2011) tutkimuksessa tukea olisi kaivattu samoihin asioihin kuin tassakin tut-
kielmassa ilmeni, lapsen terveyteen, arjessa jaksamiseen, henkiseen tukeen, seka tukeen las-
tenhoitoon ja kasvatukseen liittyen. Tuki koettiin olevan riittdméatonta késiteltaessa lapsen
tunne-elaméan, kaytokseen, seké psykososiaaliseen kehitykseen ja terveyteen liittyvia huo-
lia. Sosiaalityon tuen kehittamisalueet liittyivat myonteisen palautteen antamiseen, taloudel-
liseen tukeen, parisuhteen tukeen, seké tukeen mielenterveys- ja paihdeongelmissa. (Perala
ym. 2011, 9.) Myonteisen palautteen antamisen puutteet eivat tulleet esille tassé tutkiel-

massa.

7.3 Kokemuksia moniammatillisesta tuesta

Tapola-Haapala (2011, 113) esittad, ettd monialaisen yhteistyon odotuksia on niin vanhem-
milla kuin yhteistyokumppaneilla. Monialaisen yhteistyon haasteeksi muodostui yhteisten
paatosten ja odotusten ero. Toisaalta yhteistydkumppanit saattavat toivoa eri paatoksia, ku-
ten sijoitusta, jotta asia hoituisi pois, tai saattoi tulla tunne, ettei asioita uskalleta avata yh-
teiseen keskusteluun, vaan sosiaalityontekijan ammattilaisena on l0ydettava oikea ratkaisu
ja tiedettavé yksin, miten tehdaén. Tapola-Haapala (2011) peradnkuuluttaa asiantuntijaval-
lan vdhentdmistd, jossa kiteytyy se, ettd ”jokainen haluaa olla asiantuntija”. Uudenlaiseen
asiantuntijuuskasitteeseen sitoutuminen voisi parantaa yhteistyota. Siihen kuuluisi avoin asi-

oiden reflektointi yhteisten sopimusten luomiseksi perheiden parhaaksi.

Yhteinen sitoutuminen perheen parhaaksi oli toiveena mydos tdman tutkielman aineistossa,
mutta monialainen yhteisty0 kaipaa kehittdmisté usealta osin. Sosiaalityontekijan odotetaan
toimivan koordinaattorina lapsen ja nuoren asioissa, jotta palvelut jarjestyvét kokonaisuute-

naan eri sektoreiden kesken. Vastaajien mielestd vanhemmilla ja osalla tyontekijoisté ei ole
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selvad kuvaa, miten lapsen moniammatillinen tuki tulisi jarjestdd. Selkedmpéé prosessiku-
vausta tuen saamisesta, ja sosiaalitydntekijan vahvempaa tyQotetta koordinoijana kaivattiin.
Palveluohjauksessa on puutteita ja toisinaan moniammatillisessa yhteistydssa puuttui asioi-
den koordinoija, joka olisi pitdnyt langat kasissédan. Osalla vastaajista oli tunne, etta tapaa-
misilla asioita puhuttiin moneen kertaan eri kokoonpanoilla, ilman ett& tapaamisen jélkeen
olisi tullut mitdé&n uutta tilanteeseen. Toisinaan palveluja ei saanut, koska odotettiin toisen

organisaation paatoksia tarjotuista palveluista.

Ammatillisen tukihenkilon saamisessa kesti 5 kuukautta, kun perhesosiaali-

tyOsta odotetiin, mita erikoissairaanhoito tarjoaa. Rivi 143.

Halmeen, Vuorisalmen & Peréldn (2014, 5) mukaan tyontekijoiden nakokulmasta tukea ke-
hittdessé tarvitaan edelleen palveluiden yhteen sovittamista, jotta ne muodostaisivat eheédn
kokonaisuuden. Monialaista yhteisty6té tehd&én runsaasti, ja se on monin paikoin toimivaa,
mutta yhteisty6té tulisi tehostaa kehittdméalla enkaisevéan toiminnan tyttapoihin selkeét so-
pimukset, ja parantaa tiedonkulkua perheen asioiden hoitamiseksi. (Halme, Vuorisalmi,
Peréla 2014, 5.) Palvelujen yhteen sovittaminen edellyttaa tietojen vaihtamista, mutta paa-
toksenteossa tarvittava tieto on hajallaan. Terveydenhuollossa ja sosiaalitoimessa syntyvaa
tietoa tulisi kayttad nykyistd paremmin lapsen ja perheiden hyvaksi. (Perald, Salonen,
Halme, Nykanen 2011, 18.)

Saija Sipari (2008, 37-39) véitoskirjassaan esittaa, etta onnistunut asiantuntijoiden yhteisty6
pitaa sisallaan yhteiset tyon pdamaarat ja tavoitteet. Tyon keskidssa on lapsi ja perhe, josta
jokainen asiantuntija tuo esille oman osaamisen tiedoksi muille, huomioiden muiden tiedon
merkityksen. Yhteisty0 ei voi olla pelkén tiedon vaihtamista. Y hteisty(ssa jaetaan vastuut ja
keskustelua kdydaan avoimesti, kuitenkin huomioiden tieteen ja toimijoiden rajat selvina.
Terveydenhuolto vastaa ladkityksesta ja kuntoutuksesta, ja sosiaalipuoli puolestaan esimer-
kiksi sijoituksesta. Tavoitteena on yhteinen toiminta lapsen ja perheen parhaaksi. Lapsi ja
perhe tulee ndhda aktiivisina toimijoina, jotka paattavat itse omasta eldmastaan. (Sipari
2008, 37-39.) Vastaajat kokivat tulleensa pompotelluiksi eri sektoreiden vélill&, kun yhtei-

nen toimintalinja puuttui.

Viikoittaiset 1adkarikaynnit ja palaverit ovat iso kuormitus perheelle. Osallistujien toivottiin

selvittdvan perheen taustatiedot paremmin ennen tapaamista, ettei perhe joudu k&dymé&an
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alusta asti samoja asioita lapi eri kokouksissa. Viranomaiset tarvitsevat tietoa ja ymmarrysta,
millaista tukea lapsi tarvitsee, jotta vanhempi ei joutuisi toistuvasti selittdmaan ja vaatimaan
palveluja. Vanhemmat kokivat, etté lapsen mukana ollessa kaikista haasteista ei pystyta pu-
humaan, tai jos ndin on toimittu, on se romuttanut lapsen heikkoa itsetuntoa entisestaan.
Vanhempi on joutunut kotona selvittdmaan tilannetta, jossa lapsi on muistanut ainoastaan

hé&nest4 puhutut huonot asiat, kun vahvuudet on unohdettu.

Terapioiden jarjestymisessa oli paljon eroja, sen saaminen koettiin hankalaksi ja pitkéksi
prosessiksi. Monella diagnoosin saaminen viivastytti aloittamista, ja osalla ei ollut tietoa,
koska sita on saatavilla. Kokemukset olivat usein myonteisid, kun terapiat toteutuivat, mutta

niiden jatkuminen arvioinnin jalkeen tai terapeutin 16ytaminen oli hankalaa.
Terapiat kylla jarjestyivat paikyssd/ koulussa. Rivi 329.

Terapiat ovat tarpeen, valitettavasti nyt pienemmall& puhe- ja toimintaterapia

lopetusjaksolla, vaikka tarvisi niita kipeasti. Rivi 6

Kuntoutuksen kanssa on taistelua, en tieda koska saamme sitd. Puheterapeutin

I6ytaminen ollut haastavaa. Rivi 201.

Koulun osalta moni koki erityisen tuen piirissé olevan lapsen tuen taysin riittdméattomaksi.

Pienluokka ja ryhmdavustaja eivat tarjonneet tarvittavaa tukea.
Kouluun on ollut mahdotonta ja uuvuttavaa taistella tukea. Rivi 180.

Koulussa tarjottu tuki on taysin riittmaton. Lapsi on pienluokassa ja luokassa

on luokan avustaja.

Moni vastaaja kertoi koulun olevan lapselle tarkea onnistumisen paikka. Yksi vastaaja ker-
toi, ettd nyt lapsemme aloitti koulun ja paasi pienluokalle, jossa erityinen tuki. Luokassa
hommat pelaavat, mutta huolena on vélitunnit, jotka ovat haastavia riittdmattoman tuen

vuoksi. Koulussa sekavat kéytanteet nahtiin ongelmana.

Lapsi ollut koulussa pienryhmassd, sitten viimeisen vuoden autistiluokalla,

mika oli hirved virhe. Sekavat kaytannot, ei osattu joustaa, ei nahty yksiléllisia
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eroja jne. Taysin kasittdmatontd. Varsin tuettu luokka siis, mutta tuen laatu
kyseenalainen. Nelja aikuista, joista jokainen saattoi sanoa eri ohjeita jne.
(opettaja ja kolmeavustajaa) Olisi pitanyt olla yksi oma avustaja (henkilokoh-
tainen) joka huolehtisi siitd, ettd menndan open ohjeiden mukaan ja pysyy pe-
rassa, mutta mista tamankin olisi voinut etukateen tietad, ettei osata, vaan pi-

taisi vaatia jotain ihan muuta, kuin "ammattilaiset™ tarjoavat. Rivi 266.

Moniammatillinen yhteisty0 on keskeista perheiden auttamisessa. Sosiaalityontekija voi olla
yhtend palveluja kokoavana tahona, jotta perheen voimavarat vapautuisivat muuhun perheen
kayttoon. Sosiaalihuoltolain mukaan lapsiperhepalveluissa erityisen tuen tarvitsevan lapsen
hyvinvoinnin seuraamisesta ja edistimisesta vastaa sosiaalityontekija. Asiakassuunnitelman
laatimisessa ja palveluiden jarjestamisessa tulee tehdd yhteisty6td muiden viranomaisten
kanssa. (Lastensuojelulaki 22.3.2016/297, 13b8.) Palvelujen tarjoajien tulisi kokoontua ja
keskustella yleisella tasolla, mité apua kukin voi nepsy-lapsiperheelle tarjota. Toivottiin yh-

teistd moniammatillista palvelusuunnitelmaa, johon kaikki voisi yhteisesti sitoutua.

Hain lapselle koulukyyteja, joita emme saaneet ja soitin sen jalkeen seitse-
malla ihmiselle. Vammaispalveluista ohjattiin soittamaan liitolta vapaaeh-
toista ja lopulta soitin lapsen sosiaalityontekijélle, etten jaksa soittaa enaéa mi-
hinkaan. Rivi 126.

Ehdotettiin myds korvauksen maksamista lapselle, jos palvelusuunnitelman kirjoittaminen
kestaa liian pitkaan ja palveluiden saaminen sen takia viivastyy tai sosiaalitydntekijé vaihtuu
toistuvasti, ja joutuu taas aloittamaan kaiken kertomisen alusta. Moniammatillisen verkoston

yhteisté asiakassuunnitelmaa toivottiin.

Sosiaalityontekija osallistuu lapsen kouluneuvotteluihin pyynnésténi. Neuvot-
teluja jarjestetddn nyt kuukausittain, mutta toivoisin, ettd niissa tehtaisiin
konkreettisia seurattavia tavoitteita, joka ei toteudu. Tuen asiakirjat pitaisi
avata tarkemmin, mita tarkoittaa "tarvittaessa", mihin erikoisopetusta tarjo-
taan tdman lapsen kohdalla sen sijaan ettd puhutaan koko luokan tuntimaa-
rasta. Rivi 160.
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Verkoston yhteinen asiakassuunnitelma olisi toimiva valine nepsy-lasten ja
nuorten palvelukokonaisuutta mietittaessa. Kaikki lapsen ja perheen elaméaan
vaikuttavat merkitykselliset tahot mukaan ja perhe tasapuolisina asiantunti-
joina mukana. Nain tulee kokonaiskuva tilanteesta , ja kaikilla samat tiedot ja
kaikki osapuolet sitoutuvat noudattamaan yhdessa tehtya suunnitelmaa ja ai-
kataulua. Rivi 56.

Lapsi on ylékoulussa yleisopetuksen ryhmassa ja tarvitsee ajoittain tukea ja
sitd on monien opettajien vaikea antaa, he eivat ymmarra millaista tukea tar-

vitaan. Yleensa joka paikassa saa vaatia, selittaa ja kysella. Rivi 287.

Tuki jarjestyi kotiin helposti diagnoosin saamisen jalkeen, kuten myds toimin-
taterapia. Toimintaterapiaan kuljetan lapsen kerran viikossa 1,5 km paahan.
Tukihenkild k&y kotona lapsen luona 1-2 kertaa viikossa. Tukimuodot ovat ol-
leet toimivia ja lapsi pitda niista. Koulussa tarjottu tuki on taysin riittdmaton.

Lapsi on pienluokassa ja luokassa on luokan avustaja. Rivi 37.
Lasten psykiatrin hoito on ollut hyvaa, sopiva laakitys on 16ytynyt. Rivi 41.

Pitkan tappelun tuloksena 4 luokan kevaalla henkilokohtainen avustaja ja
siina kohtaa poika oli jo menossa sairaalakouluun, jonka eteen toita oli tehnyt
erityisopettaja. Sairaalakoulun opettaja oli mahtava ja han kertoi, ettei poika
ole tyhmé vaan tarvitsee vahvan tuen kouluun, niin oppiminen on turvattu.
Lasten osaston nepsylaakari taas latkaisi meista lasun, etta tarvitsemme vah-
vaa perhetydtd mita taas lasu ei todellakaan nahnyt tarpeelliseksi. Sosiaali-
puoli kysyi mita tarvitsemme ja sanoimme ettd pojalle tukihenkilén ja sen
saimme. Vammaispuoli oli jo tullut siin& vaiheessa vastaan ja tarjonnut kesan
ajaksi hoitopaikan pojalle. He silti odottivat lasten psykan osastojakson pa-
pereita ennen kuin rullat 1&htivat pydrimaan ja nyt menemme tutustumaan tu-
kiperheeseen, jolla on osaamista, kun olen pojan omaishoitaja. Eli kaikki asiat

kestivat monta vuotta, vaikka diagnoosit olivat ennen kouluun menoa. Rivi 157.
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8 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa esittelen tarkeimpid johtopadtoksia, luomassani tukipyramidi-mallin missa
kokoan tutkielmani tulokset yhteen. Mallin avulla kuvaan perheiden haasteet, auttaja tahot,
perheitd auttaneet asiat ja perheiden toiveet siitd, mita tulisi lisata palvelujen parantamiseksi.
Lopuksi esittelen jatkotutkimusehdotuksia. Tutkimuksen tavoitteena on lisata sosiaalityon-
tekijoiden tietoutta nepsy-perheiden arjesta, ja heidan valmiuksiaan suunnitella toimiva pal-
velukokonaisuus lapsille ja nuorille, joilla on neurologisia pulmia. Pyrin luomaan kuvaa

siitd, mit& nepsy-lapsiperheiden vanhemmat ilmiosté kertovat.

Tutkielma tuotti kuvailevaa tietoa nepsy-lapsiperheiden arjesta, tietoa perheiden kéyttamistéa
tukipalveluista, ja antoi kokemusperéista tietoa palvelujen toimivuudesta. Lisdksi tuotettiin
tietoa kehittdmistarpeista vanhempien nakékulmasta katsottuna. Tuloksia voidaan hyddyn-
t&é lapsiperhepalveluiden toimintaa sekd moniammatillista yhteisty6té kehittdessa. Tuloksia
on mahdollista myds hyddyntaa sosiaalitydntekijan henkilokohtaiseen ammatilliseen lisa-
kouluttautumiseen. Tuloksista voidaan vetéa johtopaatoksena seuraavaa; nepsy-lapsiperheet
ovat suuria selviytyjid, jotka usein tarvitsevat ainakin tilapaisesti yhteiskunnan tarjoamaa

tukea keventamaan arkea.

Pyrin tutkielman edetessa ymmaértamaan ilmiota perheiden nakokulmasta ja luomaan mallin,
mik& kuvailee lyhennetysti perheen haasteita, sitd mink& perheet ovat kokeneet tuovan tu-
kea, tai mita vield toivoisivat lisaa. Forsbergin ja Autonen-Vaaraniemen (2012, 8) esittdman
kritiikin mukaan etukateismallinnukset eivat toimi toivotusti monimutkaisissa ja haastavissa
ongelmatilanteissa, sen sijaan tarvitaan kokonaisvaltaista tietoon perustuvaa taitoa ja eet-
tistd, tilanneherkkaa harkintavaltaa. Tukipyramidi-malli ei ole kaikenkattava, mutta se mah-
dollistaa lyhyellakin ajalla aihepiiriin perehtymisen ja sitd voidaan kayttaa ideapaperina kes-
kustelun tukena ja suunniteltaessa nepsy-perheen tukipalveluja yhdessa perheen sekd mo-

niammatillisen tiimin kanssa.
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NEPSY-PERHEIDEN ARJEN HAASTEITA

Monmimuotoinen kuormittuminen, arjen haasteet, sosiaaliset suhteet,
turvallisuus, koulunkaynnin haasteet, elaman laatua kaventavat asiat,

jatkuva valvonnan tarve, siirtymiét, vapaa-aika, haastava kiytos,

vanhempien visymys ja tuen puuttuminen.

AUTTAVAT TAHOT

Sosiaalitoimi

Perusterveydenhuolto
Ja erityissairaanhoito

Liheiset,
vertaistuki

PERHEITA AUTTANEET ASIAT Kolmassektori

Keskustelutuki, sosiaalitytn palvelut, ammattilaiset,
kuntoutukset ja valmennukset, taloudellinen tuki, koulun
tarjoama tuki, lidkitys ja apuvilineet.

TUKI JOTA OLISI TOIVOTTU LISAA

Vanhemmuuden tukeminen, konkreettinen apu, kouluun lisdi tukea,
lis# terapia tai nepsy-valmennusta kotiin, kuntoutusta,
palveluohjausta, kuullaan paremmin perheen tarpeet, tilapéisti
lastenhoitoapua, taloudellista tukea, tukiperhe ja palvelujen tulisi
kehittyd vastaamaan paremmin asiakkaiden tarpeita.

Kuvio 5. Tukipyramidi nepsy-perheiden palvelutarpeista ja tukielementteja (H. Ekebom
2020).

Tukipyramidissa on ylimpana kuvattu muutamilla sanoilla perheiden kokemia haasteita.
Niita voidaan kayttaa keskustelun pohjana miettiessé yhdessa perheen kanssa toimivaa pal-
velukokonaisuuksia. Toisena tukipyramidissa on pienissé palloissa kuvattuna tukea tarjoavia
tahoja, ik&&n kuin auttavina kasind. Tukea tarjoavat l&heiset, vertaistuki, perusterveyden-
huolto, erikoissairaanhoito, sosiaalitoimi, vammaispalvelu ja kolmannen sektorin tuottajat,

kansalaisyhteiskunnan jérjestot ja saatiot.

Kolmantena keskimmaisessa isossa ympyrassé on lueteltu perheitd auttaneet asiat. Niita ei
ole laitettu mitenk&an paremmuusjarjestykseen, vaan esitetddn ne ilman arvottamista. Alim-

massa pallossa on luettelo asioista, joita perheet olisivat toivoneet saavansa, mutta eivat
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syysta tai toisesta saaneet, mutta joiden uskottiin olevan asioita, joista olisi ollut heidén per-
heellens& hyotya.

Tukipyramidissa olevien molempien isojen pallojen asioita on hyva tarjota perheille, ja niita
on perheiden tarvittaessa hyva pyytéa itselleen. Malli mahdollistaa lyhyell&kin ajalla tyon-
tekijan aihepiiriin perehtymiseen. Tukipyramidi voi tukea keskustelua ja sitd voidaan kéayttaa
ideapaperina suunniteltaessa nepsy-perheen tukipalveluja yhdessé perheen sekd moniamma-
tillisen tiimin kanssa. Alin pallo on tarked tarkastellessa palveluista saatua tuen hyotya. So-
siaalityontekijalla on selontekovelvollisuus, mika edellyttdad puuttumaan toiminnan epékoh-

tiin. Puuttuvat palvelut voivat olla esteend tydn tekemiselle.

Juhilan (2009, 304-306 ) mukaan kriittinen selontekovelvollisuus on tydntekijalle mahdolli-
suus tuoda tydtd mahdottomaksi ja rajoittavia tekevia asioita esille. Haasteilla tarkoitetaan
nékyvéksi tehtévia asioita, joiden takia tyostd on ldhes mahdotonta selvitd, ja silti ei yhden
ammattiryhman oleteta pystyvén ratkaisemaan ongelmia. Kriittinen selontekovelvollisuus ei
syyllista asiakasta selittamélla tyén mahdottomuutta asiakkaan ominaisuuksilla vaan tarkas-
telee vallitsevaa toimintakulttuuria. Toimimaton toimintakulttuuri ei kuitenkaan poista vel-
voitetta yrittad tehdd tyotd asiakkaan parhaaksi. Sosiaalityontekijén on osallistuttava yhteis-
kunnallisten ongelmien ja niiden ratkaisujen I6ytdmiseen tahtadvaan keskusteluun. (Juhila
2009, 304-306.) Malli antaa yhden tutkimuksen keskustelun pohjaksi.

Vastaajat jakoivat paljon ideoita, joita on hyva lahted tarjoamaan arjen avuksi. Nepsy-lapsi-
perheen arki voi olla hyvin kuormittavaa. Tuki tulisi rakentaa koko perheen tarpeita kuun-
nellen. Vanhemmille tulisi tarjota tukea vanhemmuuteen ja tilaisuutta lepoon. Kotiin tulisi
tarjota riittavésti konkreettista apua arkeen, kuten tilapdista lastenhoito apua, apua siivouk-
seen, ruuanlaittoon ja l&dksyjen tekoon. Ehdotettiin my6s ulkopuolisen tarjoamaa arkisten
toimintojen harjoittelua, mik& samalla kehittdd lapsen omantoiminnan ja vuorovaikutuksen
taitoja. Lapselle tarvittavaa tukea lahiympéristoon kouluun tai varhaiskasvatukseen, vapaa-
aikaan ja kotiin. Riittavasti positiivisia kokemuksia koko perheelle. Iloa nepsy-lapselle tai
nuorelle esimerkiksi tukihenkilon, harrastuksen tai leirin avulla. Terapia tai kuntoutuspuoli

tulisi keskustella kuntoon yhdessa sité tarjoavien tahojen kanssa.
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Vastaajat kuvasivat perheen arkea monipuolisesti haasteiden kautta, koska kysymyksen aset-
telu oli tehty niin. Vastauksista nékyi selvasti, kuinka arki on hyvin kuormittavaa nepsy-
lapsiperheen erityishaasteiden takia. Tyon ja nepsy-lapsiperheen arjen yhdistaminen on van-
hempia kuormittavaa, usein jopa mahdotonta. Vanhemmilta saatua tietoa perheen nepsy-
lapsiperheen arjesta tulisi hyodyntad. Hadmeenahon ( 2016, 20) mukaan jérjestettéessa lap-
selle parasta mahdollista tukea vanhempien useiden vuosien aikana kertyvaa asiantuntijuutta
tulee hyodyntéda myos siité syysta, etta erityistarpeet, vammat ja erilaiset oireyhtymaét eivét
koskaan nayttaydy taysin identtisind vaan jokaisen lapsen tarpeet ovat yksilollisia ( Ha-
meenaho 2016, 20).

Tulosten perusteella lapsilla ja nuorilla ilmeni pulmia, jotka kuormittivat koko perhetté ta-
vanomaista lapsiperhearkea suuremmin. Haasteet uuvuttavat vanhempia, ja tdma saattaa néa-
kyd muissa ihmissuhteissa, kuten parisuhdeongelmina. Terapiapalveluja, niin parisuhteen
hoitamiseksi kuten yksil6terapiaa toivottiin lisdén. Terapiaa jarjestaessa huomiota olisi kiin-
nitettava oikea-aikaisuuteen, vanhemmat tulee saada levéta ennen terapian aloitusta Lisaksi
usein olisi jarjestettdva perheelle muita tukitoimia, jotta terapiaan meno onnistuisi. Tarvitaan
lisaa tilapaislasten hoitoapua, usein yksi hoitaja ei riit4 turvaavaa nepsy-lapsen ja muiden
sisaruksen kotiin jadmista. Kotiin tarvittaisiin konkreettista tukea esimerkiksi kodinhoitajan
apua terapian ajaksi, valmistamaan ruuan ja auttamaan lapsia laksyissa. Aineiston perus-
teella saa sellaisen kuvan, etté osa tukitoimista j&& hakematta koska vanhemmat ovat yksin-
kertaisesti liian uupuneita tai tukipalvelu kuormittaisi jo ennestaan tyontayteisté nepsy-lap-
siperheen elamaa niin paljon, ettei sille ole aikaa. Perheita tulisi motivoida tuen piiriin jar-
jestamalla kokonaisvaltaisesti tuki, mika huomioi esimerkiksi sen missa lapset ovat, jos van-

hempi on terapiassa.

Huomion arvoista on, ettd vanhemman kokema hyoty on tilanne- ja perhesidonnaista, koska
minka toinen kokee auttaneen, ei toiselle perheelle ole valttdaméttd vastannut tarpeeseen.
Tuen tarve on arvioitava yhdessa perheen kanssa. Vanhemmat perdankuuluttavatkin perhei-
den kuuntelemisen tarkeytté ja oikea-aikaista tukemista. Liséksi tuen tulee vastata perheen
tarpeita. Vasyneen vanhemman tulee antaa ensin levata, ja vasta sen jalkeen kehittdé perheen

arkea toimivampaan suuntaan.

Perheet joutuvat usein selvittelemaan itse vasyneina itselleen eri palveluja. Palveluja kehit-

téessé tulisi vahvistaa rakenteita, palveluohjausta, ja jakaa tietoa mité palveluja on saatavilla.
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Palveluja tulisi koordinoida viranomaistaholta, joka jarjestéisi tarvittavat palvelut yhteis-
tydssa muiden eri viranomaisten kanssa. Tyontekijan tulisi osata arvioida tuen oikea-aikai-
suus, ja huomioida vanhempien kuormittuminen ja tarjota tukea jaksamiseen. Luovia ja jous-
tavia ratkaisuja tulisi kehittaa tilapaisen lastenhoidon tarjoamiseksi. Lastenhoitoavun kotiin
tulisi vastata perheiden tarpeita. Osalla tarve esiintyi esimerkiksi verkostopalaveripéivina,
joissa on kaynyt kesken tyOpaivan niin, ettd paiva venyi toisesta paasté ja iltapaivaksi olisi
tarvittu lapselle seuraa kotiin. Tarvetta olisi myos tilanteelle, jossa perheen kotiin tulisi use-
ampi hoitaja samalla kertaa, tall6in vanhemmilla olisi oikeasti mahdollista jattaa kaikki per-

heen lapset hoitoon ja saada omaa aikaa.

Vastaaja perheiden mukaan perhepalveluita on olemassa runsaasti, mutta ne vaikuttavat ole-
van perheiden hankalasti saatavilla. Lylyn (2016, 38) mukaan asiakkaan ovat etddntyneet
palveluista, niiden piiriin padseminen ja hakeutuminen vaatii aktiivisuutta. Palvelut eivat
valttamatta vastaa tarpeeseen ja niissa pysyminen edellyttdd omaa motivaatiota ja kyvyk-
kyytta hyotya siitd mita palveluja on tarjolla. Vastaajilla suurimpia vaikeuksia saada tukea
aiheutti tukipalveluiden pirstaleisuus ja palveluohjauksen puute. Vanhemmat kokevat , ettd
joutuvat itse hakemaan tietoa saatavilla olevista palveluista. Palveluiden jarjestymiseen liit-

tyi my0s sen hitaus ja riittdmattomyys.

Usealla lapsella tai nuorella ei ole yhtadn ystavaa, ja johonkin harrastukseen mukaan mene-
minen on liian kuormittavaa. Mielestani tahan olisi hyva reagoida, jarjestaa kaveritaitojen ja
vuorovaikutustaitojen harjoittelua tarjoamalla tukihenkild, tai miettid muita ratkaisuja yksi-
naisyyteen. Lasten harrastusmahdollisuuksia on tarkeda kartoittaa yhdessa lapsen kanssa ja
miettia milla tukikeinoilla se olisi mahdollinen. Tarvitaanko siihen joitakin apuvalineité tai
mahdollisesti tukihenkild mukaan ensimmaisilla kerroilla. Taloudellisen tuen mahdollisuu-

desta on hyvé keskustella.

Aineiston ehka merkittdvimpan tuloksena voidaan pit&é havaintoa, ettd vain yksi vastaajista
kertoi saaneensa siivousapua. Kuitenkin suuressa osassa aineistoa tuli ilmi, etta nepsy-lapsen
tai nuoren tuoma kuormitus olisi helpottanut, jos perheeseen olisi saanut tilapaisesti apua ja
henkilon jakamaan kotiaskareita, kuten apua siivoukseen, ruuanlaittoon, ja iltapéiviin tueksi
yksindiselle lapselle vanhemman ollessa vield toissa. Olisi mielenkiintoista tutkia voitai-
siinko siivousapua merkittavasti lisdédmalla saada perheisiin lisattyd hyvinvointia ja paran-

nettua nepsy-lapsiperheiden arjesta selviytymista.
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Tdssa aineistossa tuli vield yksittéisid mainintoja siitg, ettd palveluja on saatavissa vain yh-
teen Kkotiin. Erds vastaaja kertoi, ettd perheen vanhemmat ovat eronnet ja lapset kdyvat mo-
lemmissa kodeissa, mutta koulukyyti on saatavissa vain yhteen osoitteeseen. Uskon tdman
lisddvan epétasa-arvoa ja olevan merkittavéa asia, mika tulevaisuudessa korostuu vield enti-
sestaédn. Perheiden moninaistuttua nykymaailmassa palvelut tulisi olla saatavissa molempiin

koteihin.

Perheille on tarjolla tukea usealta eri viranomaiselta, mutta silti puolison, isovanhempien tai
muiden laheisten tuki on nepsy-perheissé tarkeda. Verkossa tai tosielaméssa kohdattu ver-
taistuki oli usealle hyodyksi. Monella yhdistyksella ja saatiolla on hyvin toimivat verkkosi-
vut, joiden jakamaa tietoa arvostettiin erityisesti siind vaiheessa, kun oma tietdmys oli vield

vahdist4, ja palveluohjauksessa koettiin puutteita.

Mielenkiintoista oli se, ettd kaikki 48 vastaajaa olivat naisia. Yhden sijaisvanhemman suku-
puoli ei tullut esille. Hyvéa jatkotutkimuksen aihe olisi selvittdd nepsy-perheen miesten ko-
kemuksia. Myos lapsen oman aanen kuuleminen olisi hyva jatkotutkimuksen aihe. Millainen
tuki auttaisi lapsia parhaiten kasvussa omaksi itseksi? Miten mahdollistaa nepsy-lasten ka-
verisuhteet? Tassa tutkimuksessa ei mydskaén tullut esille miten neuropsykiatriset haasteet

vaikuttavat sisaruksiin.

Lopuksi

Yksi koskettavimmista vastauksista aineistossa oli aidin, joka kirjoitti > Nepsyn polut kulke-
vat metsan synkimmissa kolkassa ojanpohjia myéten risukasojen seassa piikkeja véistellen-

voitto on loytdd “polulle” apulaistalloja, jotta nepsyn on helpompi siitd kulkea. - Rivi 56.

Toivon tukipyramidi-mallin auttavan myds vanhempia saamaan uusia vertaistuellisia aja-
tuksia, esimerkiksi siitd, voisiko joku toisia perheitd auttanut tukimuoto auttaa myos heidéan
perhettédnsé. Toivon, etté se toisi vanhemmille edes yhden uuden keinon I6ytaa apulaistallo-

jia nepsyn polulle.
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Suurkiitokset kaikille 49 vastaajalle, ettd jaoitte elaméanne. Toivottavasti olen saanut van-
gittua edes osan teidan ajatuksistanne tahan tutkielmaan. Haluan kiittdd myos omaa perhet-
téni tuesta matkallani tutkijana. Kiitos Glenn, lida ja Saara. Kiitos myds myo6taelamisestéa

omille vanhemmilleni. Erityiskiitokset Sannalle, olit tarkein tukeni.

Padtan tyoni erdéan vastaajan sanoihin. Ha&n piti tata tutkimusta tarkeénd, ja avasi monien
muiden tavoin upeasti arkeaan kaikkien luettavaksi. Pystyn taysin yhtymé&an hdnen sa-
noihinsa. Vastattuaan kysymyksiin han lopuksi Kirjoitti.

”Takki aika tyhj&, vaikka paljon jai sanomatta. Toivottavasti naista vastauk-

2

sista oli jotakin hyotyd.

Hanna Ekebom
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LIITE 1 PYYNTO OSALLISTUA LOMAKEKYSELYYN

LOMAKEKYSELY
Heil

Teen pro gradu-tutkielmaa, jonka aihe on Lapsiperhepalvelut nepsy-lapsiperheen vanhem-
pien kokemana.

Haluan tutkielmassani selvittaa, millaisia asioita nepsy-lapsiperheen arjessa on mita voitai-
siin sosiaalityon keinoin tukea. Tyon tavoitteena on lisatéa sosiaalitydntekijoiden tietoisuutta
erityisté tukea tarvitsevien lapsiperheiden kuormittavista eldmantilanteista sekd nostaa esiin
arkea helpottaneita kokemuksia lapsiperhepalveluista ja miten juuri sosiaalityontekija olisi
voinut toimia paremmin.

Tama pro gradu lomakekysely on suunnattu Pro nepsy lapset ja nuoret ryhman van-
hemmille, jotka ovat saaneet tai toivoneet nepsy-lapsen vuoksi sosiaalityoté/sosiaali-
tyon jarjestamia tukitoimia.

Kyselyyn padsee vastaamaan anonyymisti alla 0ytyvésté linkista. Lisadn myéhemmin. Vas-
tausaikaa on kaksi viikkoa.

Osiossa yksi kysytaan taustatietoja ja pyydetdan kuvailemaan perheen arkea, osiossa kaksi
kysytéan kayttamianne palveluja ja osassa kolme pyydetaan arvioimaan saamaanne palvelua
ja tyoskentelya sosiaalityontekijan kanssa.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja kyselyn voi keskeyttd4 missa vaiheessa tahansa.
Vastaajat ovat tehty tunnistamattomiksi. Analysoin lomakevastauksia laadullisen siséllon-
analyysin keinoin.

Kiitos ajastasi ja vaivannaostasi.

Ystévéllisin terveisin

Hanna Ekebom

Sosiaalityon maisteriopiskelija
Humanistis-yhteiskuntatieteellinen tiedekunta
Jyvaskyléan yliopisto

Halutessasi lisatietoja vastaan mielellani kysymyksiin osoitteessa: hanna.m.ekebom@stu-
dent.jyu.fi
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LIITE 2 LOMAKEKYSELY

Lapsiperhepalvelut "Nepsy”-lapsiperheen vanhemman kokemana

1. Taustatietoja: erityislapsen/lapsien ika ja erityisyyden luonne, voit rastittaa useamman
vaihtoehdon. Jos perheessd on useampi nepsy-lapsi voit vastata samalla kyselylla koskien

kaikkia perheen lapsia. Kysymykset ovat suuntaa-antavia.

2. Perheen arki: Millaisissa asioissa lapsen/ lapsien erityistarpeet nakyvét /kuormittavat ar-
kea eniten? Esimerkiksi: kotona, varhaiskasvatuksessa/koulussa tai harrastuksissa. Lapsen
ikd/iat:

Alle kouluikéinen (0-6vuotta)
Alakoululainen (7-12V')
Ylakoululainen (13-15vuotta)
Nuori (16-18vuotta)
Lisatietoa: Erityisyyden syité:

Ei diagnoosia mutta epéilldén olevan jonkin asteinen neuropsykiatrinen hairid, millainen?
Diagnosoitu ADHD Diagnosoitu ADD Diagnosoitu Tourette Diagnosoitu hahmottamisen
vaikeus NLD Diagnosoitu Si sensorisen integraatio, aistisaatelyhairio, millainen? Diagno-

soitu oppimishéiridita, millainen? Diagnosoitu autismikirjon hairidita, millaisia? muu mika?

Tutkimukseen vastaajan asema: Aiti 1s4 muu, mika? Onko teidan perheessanne tuttua "paik-
kaan sidonnainen kéyttaytyminen"? Esim. koulussa lapsi pérjaa/ sinnittelee mutta kotona

kuormitus purkautuu.

3. Millaisia tukitoimia perheenne on saanut aikaisemmin tai parhaillaan erityislapsen asi-

oissa?

alle 16-vuotiaan vammaistuki yli 16-vuotiaan vammaistuki, kuntoutusraha, tyoelake, mita
naistd? omaishoidon tuki lapsiperheen palveluseteli henkilékohtainen avustaja lapsen tulk-
kipalvelu lapsen puheterapia lapsen fysioterapia lapsen toimintaterapia psykoterapiaa lapsen

kuljetuspalvelu kodinhoitoapu arkea tukevat apuvalineet, millaiset. ( Esim. kuvat, painopeite
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tai muu hyvaksi havaittu) neuropsykiatrinen valmennus neuropsykiatrinen kuntoutus laaki-
tysta lapsiperhepalveluja sosiaaliohjaus tukihenkil6 tai tukiperhe perhety6té sosiaalityonte-
kijan tapaaminen avohuollon sijoitus lasten -ja nuorten vastaanotto kasvatus- ja perheneu-
vola sopeutumisvalmennusta / perhekuntoutusta, millaista? varhaiskasvatuksen tukea, mil-
laista? ilmainen varhaiskasvatus kuntouttavin tai sosiaalisin perustein Koulussa annettavan
tuen aste: -yleinen -tehostettu -erityinen tuki oppilashuollon (kuraattori, psykologi, koulu-

terveydenhoitajan) palveluja muu kunnassa tarjottava palvelu, mika

4. Miten olette kokeneet kayttdmanne tukimuodot? Onko ne olleet riittdvia? Helposti saata-
via? Tarkoituksen mukaisia? Missé niité on tarjottu kotona vai lapsen péivaan sisaltyen var-
haiskasvatuksessa/koulussa vai olette kuljettanut lasta sinne? Kuinka pitkdn matkan paassa
palvelut ovat olleet?

5. Oletko tavannut lapsesi asioissa sosiaalityontekijan tai sosiaaliohjaajan kanssa? Miten yh-
teisty0 on sujunut? Milla tavoin sosiaalitoimen tydntekija voisi toimia paremmin helpottaak-
seen nepsy-lapsiperhe arkeanne? Mité sosiaalityontekijan pitdisi ymmaértaa arjestanne? ei

mikaan palvelu, emme saa mitdéan palveluita, osaatko kertoa tahan syyta?

6. Millaisesta/ minkalaisista sosiaalitydn avulla tarjotusta tuesta on ollut eniten hyotya?

7. Mita palveluja olisitte toivoneet saavanne, mutta jostakin syysta ette ole saaneet? Mité

olisitte kaivanneet lisaa?
8. Mita toivoisitte, etta tehtdisiin eri tavalla/paremmin? Kehittdmisideoita?

9. Kiitos vastauksista. Mitd muuta haluaisitte viela kertoa?



