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muodostui kolme yldluokkaa: lddketieteellinen tieto, tulkinnallinen tieto ja kokemuksellinen tieto, joiden
pohjalta loin synteesin kuvaamaan yldluokkien vélistd suhdetta ja muokkasin tiedon portaita. Tutkimus-
tulokset osoittavat, ettd sosiaalityontekijat liittivat lasten neuropsykiatriset hdiriot autismin kirjo-késitteen
alle, jota kautta héirididen tunnistaminen tapahtui. Osalla haastateltavista neuropsykiatristen héiriciden
maddritelmien laaja-alaisuus ja sateenvarjokasite oli tutumpi, ja he pystyivdt kuvaamaan nepsy-lasten so-
maattisia oireita ja arjessa ilmenevid vuorovaikutuksellisia haasteita, sekd aistien sddtelyongelmia. Sosiaa-
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den ulottuvuudet. Tutkimustulosten mukaan tunnustaminen tapahtuu kehdmaéisend prosessina, jossa so-
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“Ilman halukkuutta tai kyvykkyytti nihdd ja ilman keinoja tunnistaa on mahdo-
tonta ymmdrtdd. Ja ilman ymmdrrystd on vaikea tunnustaa.” (Sdrkikangas & Sep-
pild 2022.)
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1 JOHDANTO

Tutkimukseni tekoon on vaikuttanut vahvasti tydssdni vs. sosiaalityontekijand huo-
maamat kollegoiden ajatukset ja kasitykset neuropsykiatrisista lapsista. Mieleenpai-
nuvin tapahtuma oli, kun erds kollegani antoi minulle akuuttiasiakkaan, jonka luokit-
teli vaikeaksi Aspergeriksi. Ennen tapaamista en ehtinyt lukemaan lapsen papereita
tarkasti ldpi vaan menin tapaamiseen télld tiedolla, ja ajattelin ettd hyodynnan nyt
kaiken tietotaidon nepsy-lapsista mitd minulle on, ettd saan yhteyden lapseen. Tapaa-
misessa tuli kuitenkin esiin, ettd kylld lapsella on Asperger-diagnoosi, mutta ei, han
ei ollut vaikea sellainen. Kollegani tulkinta oli harhaanjohtava ja hdnen luoma en-
nakko-olettamus vaikutti myts omaan tapaani kohdata asiakas. Tapaamisen jdlkeen
aloin pohtimaan miten sosiaalityontekijat madrittelevat neuropsykiatriset hdiriot, ja
mitkd ovat heiddn kasityksensa niistd? Tama johdatti minut tutkimaan aihetta tarkem-
min.

Tutkimukseni tavoitteena on tuottaa tietoa erityislapsiperheiden tunnustami-
sesta sosiaalityontekijoiden ndkokulmasta. Pyrin selvittdmé&an millaisia kdsityksid so-
siaalityontekijoilld on neuropsykiatrisista hdirioistd lapsella ja erityislapsiperheista.
Tutkimukseni on laadullinen, teorialdhtdinen fenomenologis-hermeneuttinen tutki-
mus sosiaalityontekijoiden tunnustamisen kasityksistd. Tutkimuksessani olen kaytta-
nyt Laineen (2018, 50) rakennetta fenomenologis-hermeneuttisesta tutkimuksesta: 1)
oman esiymmadrryksen kriittinen reflektio koko tutkimuksen ajan, 2) aineiston han-
kinta teemahaastatteluin, 3) aineiston lukeminen ja kokonaisuuden hahmottaminen,
4) tutkimuskysymysten ndkokulmasta oleellisen esiin nostaminen aineistosta ja sen
kuvaaminen, 5) aineiston analyysi, 6) synteesi ja 7) tulosten tarkastelu suhteessa tut-
kimuskirjallisuuteen. Tutkimukseni aineisto on kerdtty teemahaastatteluilla Teams-
sovelluksen kautta. Teemahaastatteluun osallistuneet kerittiin kyselyn kautta Sosiaa-
lityon uraverkosto-Facebook ryhméstd, joka koostuu yli 4500 sosiaalialan ammattilai-
sesta.



Tutkimuksen taustalla ovat lisddntyneet lasten neuropsykiatristen hiirididen
diagnoosit, johon on arveltu vaikuttaneen muun muassa tiedon ja tunnistamisen li-
sddntyminen. Autismin kirjon hdiriotd esiintyy aikaisempien tutkimuksien mukaan
noin yhdelld prosentilla lapsivédestostd. (Kdaypahoito-suositus 2023.) Neuropsykiatris-
ten hdirividen oireet ovat lapsilla laajoja ja kirjavia, joiden oireet ja voimakkuus vaih-
telee niin yksil6llisesti, kuin my®os ajallisesti. Yleisimpid neuropsykiatrisia hairivita
ovat autismin kirjo, Aspergerin syndrooma, ADHD sekd Touretten syndrooma.
Vaikka neuropsykiatristen héirididen oireet ja ilmeneminen on yksilollistd, on sen
taustalla neurobiologinen kehityshdirio, jonka syntyd ei perinpohjaisesti tunneta. Ky-
seessd on synnynndinen neurobiologinen hdirio, johon liittyy keskushermoston ra-
kenteellisia, toiminnallisia ja neurokemiallisia poikkeavuuksia. (Donev 2012; Jantti &
Savinainen 2018, 263.) Neuropsykiatristen hdirididen haasteiden kirjavuus vaatii sosi-
aalityontekijdltda tuntemusta erilaisten hdirididen vaikutuksista lapsiin ja sitd kautta
perheen arkeen. Valitettavan usein kuitenkin tormdd vanhempien puheissa siihen,
ettei joko nepsy-oireita ymmarretd tai kohtaaminen sosiaalityontekijan kanssa ei ole
ollut onnistunut.

Sarkikangas ja Seppald (2022) viittaavat tunnustamisella erityisperheiden ole-
massaoloon sekd pitkédkestoiseen ja runsaaseen tuen tarpeeseen. Erityisperheet ovat
lapsiperheryhmd, jotka tarvitsevat runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluita voidakseen
elam&dd mahdollisimman omanndkdistéd arkea. Erityislapsen poikkeava kehitys alkaa
ilmetd idn myotd ja erityisyyden ilmetessd, vanhemmat tarvitsevat usein ammattilais-
ten tukea oman tilanteen tunnustamiseen ja uudenlaisen arjen rakentamiseen. Erilais-
ten neuropsykiatristen hdirididen tunnistamisen lisdksi, sosiaalityontekijan on ym-
madrrettdvat neuropsykiatristen hdirididen vaikutukset lapsen kasvuun ja kehitykseen
sekd perheen arkeen. (mt. 2022.)

Aikaisemmat tutkimukset ovat keskittyneet ldhinnd vanhempien kokemuksiin
sosiaalityon kohtaamattomuudesta ja palveluiden vastaamattomuudesta erityislapsi-
perheiden haasteisiin. Esimerkiksi Ekebom (2020) tuo esiin pro gradu-tutkielmansa
tuloksissa vanhempien tyytymattomyytta palveluiden saatavuuksiin ja laatuun. Juvo-
nen (2018) on tutkinut neuropsykiatrisista haasteista kérsivien lasten ja nuorten van-
hempien kokemuksia arjesta ja saadusta tuesta, jonka tuloksissa nousi esiin vanhem-
pien toiveet kohtaamisesta. Vanhemmat toivoivat ammattilaisilta osaamista ja tietoa
liittyen neuropsykiatrisiin hdiricihin, sekd tietoisuuttaa héiridin taustasta neurobiolo-
gisena hdiriond, eikd vanhempien osaamattomuudesta kasvattaa lastaan.

Seuraavaksi esittelen yleisimpid lasten neuropsykiatrisia hdiriditd ja niiden vai-
kutuksia lapsen ja perheen arkeen (luku 2). Luvussa kolme kuvaan tunnustamista ja
erityislapsiperheiden tunnustamista sosiaalityossd. Neljannessa luvussa esitelldan
tutkimusaineiston ja sen analyysimenetelmd, sekd pohditaan tutkimuksen eettisyytta.
Lopuksi esitellddan tutkimuksen tulokset (luku 5) sekd johtopddtokset ja pohdinta
(luku 6).



2 NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT LAPSILLA

Olen tutkimuksessani keskittynyt lasten neuropsykiatrisiin hdiritihin, josta kédytetdan
yleisesti lyhennettd nepsy, jota kdytan myos tdssd tutkimuksessa. Erityislapsiperheelle
ei ole olemassa virallista maaritelméd, vaikka neuropsykiatrisesti oireileva lapsi vai-
kuttaa oleellisesti perheenjdsenten elimdéan erityisend tukena ja lisddntyneend hoidon
tarpeena etenkin vanhemmille. Viittaan tdssd tutkimuksessa erityislapsiperheeseen,
kun pyrin ottamaan erityislapsen lisdksi huomioon myos hanen perheensa.

2.1 Neuropsykiatrisesti oireileva lapsi (NEPSY)

Neuropsykiatrisilla hdirioilld tarkoitetaan neuropsykiatrisia haasteita, jotka johtuvat
aivotoiminnan rakenteellisesta ja toiminnallisesta poikkeavuudesta. Vataja (2021, 19-
20) madrittelee neuropsykiatriset héiriot liittymé&an neurologian- ja psykiatrian tie-
teenaloihin. Neuropsykiatria on ldhestymistapa niihin psyykkisiin hairitihin, joita ih-
misen poikkeava aivojen toiminta aiheuttaa mielessd, kognitiossa, emootiossa ja kdyt-
taytymisessd. Koska neuropsykiatria ei ole ainakaan vield oma erikoisalansa, on sen
maédritteleminen tarkasti vaikeaa. Kyseessd on synnynndinen neurobiologinen hairio,
johon liittyy keskushermoston rakenteellisia, toiminnallisia ja neurokemiallisia poik-
keavuuksia (Jantti & Savinainen 2018, 263). Neuropsykiatriset diagnoosit nakyvit har-
vemmin ulospdin ja ulkopuolisen silmin lapsen toiminnanohjauksen ongelmat voivat
ndyttdytyd helposti lapsen huonona kadytoksend, itse ongelman sijaan. Tastd syystd
nepsy-lapsiin liittyy paljon negatiivista mielikuvaa, koska ajatellaan lapsen tahallaan
kayttaytyvan huonosti tai kurittomasti.

Lasten yleisimpid neuropsykiatrisia hdirioita ovat autismin kirjo, Aspergerin oi-
reyhtymd, Touretten oireyhtymd, sekd aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hiirio
ADHD (Oksanen & Sollasvaara 2019, 5). Ndiden lisdksi kehityksellisiin neuropsykiat-
risiin hdirioihin kuuluvat laaja-alaiset kehityshdiriot, hyperkineettiset- ja nykimishéi-



riot, tunnehdiriot, kehityshdiriot, puheen- ja kielenkehityksen héiriot, oppimisvaikeu-
det, motoriikan kehityshdiriot ja psyykkiset kehityshdiriot. Neuropsykiatrisista hairi-
Oistd on kdytetty kahta yleiskésitettd; neurokirjo ja autismin kirjo, jotka molemmat
kattavat edelld mainitut neuropsykiatriset diagnoosit. (Jantti & Savinainen 2018, 263.)
My6s Vataja (2021, 19) toteaa nepsy-lasten diagnoosien ja oireiden vaihtelevan suu-
resti, ja perustelee sitéd kirjon laajuudella. Useiden erilaisten neuropsykiatristen hairi-
oiden samanaikaisuus ja pdillekkdisyys vaikeuttaa hdirion diagnosointia ja hoitoa.
Jantti ja Savinainen (2018, 264) toteavat liitdnndissairauksien olevan enemman saanto
kuin poikkeus, silld valtaosalla neuropsykiatrisista henkildistd esiintyy vahintdan yksi
liitdannaissairaus. Timonen, Castrén ja Arola-Dithapo (2019) esittavit, ettd lapsen neu-
ropsykiatrisiin hdiritihin liittyy niin paljon erilaisia geneettisid, aineenvaihdunnallisia
ja neurologisia tiloja, ettei yhdenmukaisen syytaustan 16ytaminen ole mahdollista (ks.
Guo 2020). Neuropsykiatrisiin diagnooseihin on kdytdssa Suomessa ICD- ja DSM-tau-
tiluokitukset ja neurokirjoon kuuluvien kokonaisméaédran oletetaan kasvavan, kun tie-
toisuus lisdantyy (Kadypéahoito-suositus 2023).

Jantin ja Savinaisen (2018) mukaan neuropsykiatriset vaikeudet ilmenevit lap-
silla muun muassa sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteina, kielellisen ja ei-kielellisen
viestinndn ongelmina, tunteiden ja kdyttdytymisen haasteina sekd oman toiminnan
ohjauksen puutteina. Usein neuropsykiatrisiin hdiritihin liittyy myo6s haasteita unessa,
oppimisessa, kehityksessd ja motoriikassa, mielialavaihteluita, ahdistus- tai pakko-oi-
reisuutta seka aistiyliherkkyyttd. Etenkin toiminnanohjauksen ongelmat ovat keskei-
sessd osassa neuropsykiatrisessa hdiriossd. Toiminnanohjauksen vaikeudet nakyvat
esimerkiksi ilman ajatusta tapahtuvana toimintana, jumiutumisena ja heikkona petty-
mystensietokykynd. Neuropsykiatrisia oireita havaitaan todennakoisesti kaikilla lap-
silla jossain vaiheessa eldméd, mutta erottava tekija normaalin kehitysvaiheen ja neu-
ropsykiatrisen hdirion valilld on pitkédkestoisuus ja toimintakyvyn aleneminen, joka
aiheuttaa merkittdvad haittaa eldamaan.

Nepsy-lapset kohtaavat usein ldheisten ja ammattilaisten tiedon puutetta, jossa
heitd yritetdan kohdata yhteiskunnan normien ja normaalin lapsuuden kautta. Tall6in
nepsy-lapsiin kdytetdan normaaleihin lapsiin soveltuvia tulkintoja, ohjaustapoja ja
kasvatusmalleja, jotka eivit sovellu heille. Sarkikangas ja Seppala (2022, 17) korosta-
vat, ettd erityislapsiperheiden arjesta tulisi tunnistaa kaksi jokapdivdiseen eldimddn
vaikuttavaa tekijdd: ensinndkin, ettd lapsen neuropsykiatrinen hdirié edellyttda per-
heen jdseniltd keskim&ardistd enemman huolenpitoa, hoivaa ja tukea. Toiseksi erityis-
lapsiperheet joutuvat toimimaan laajassa ja sekavassa palveluverkostossa, joka kuor-
mittaa osaltaan lisdd perheen arkea.

Erityislasten hoitopolut maéritellddn usein diagnoosin kautta, jonka tarkoituk-
sena on hoidon ja prosessien tehostaminen (Vataja 2021). Erityisperheiden tunnista-
mista vaikeuttaa myds se, ettei kaikki erityislapset saa diagnoosia riittdvén ajoissa tai
koskaan. Sarkikangas ja Seppald (2022) tuovat esiin, ettd erityisperheiden auttami-
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sessa tdrkeintd on heiddn tunnustamisensa. Tunnustamisella viitataan erityisperhei-
den olemassaoloon seké pitkdkestoiseen ja runsaaseen tuen tarpeeseen. Myos Kor-
kiamdki ja kollegat (2016) korostavat tunnustetuksi tulemisen olevan ihmisen perus-
tarve, joka vaikuttaa keskeisesti yksilon hyvinvointiin sitd edistden ja syrjdytymistd
ehkdisten ammatillisessa toiminnassa. Tunnustamisen tematiikkaan palataan tarkem-

min luvussa 3.

2.2 Autismin kirjon hdirié (ASD)

Autismin kirjo (ASD) on kaisitteend otettu kayttoon 1940-luvulla psykiatrian tohtori
Leo Kannerin ja lastenlddkari Hans Aspergerin toimesta, jota kéytettiin lasten oireyh-
tymén kuvaamiseen, joilla todettiin kdyttdytymiseroja sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa, kommunikoinnissa, sekd rajoittuvia, toistuvia kiinnostuksen kohteita. Nykyaan
autismin kirjosta kdytetddn sateenvarjokdsitettd ASD, joka kuvaa heterogeenista
joukko lapsia, joilla on hermoston kehityshdirio edelld mainituilla kdyttdytymiseroilla.
Autismin kirjoon kuuluu laaja joukko erilaisia oireyhtymid, joiden yhdistdvana piir-
teend on toimintarajoitteet sosiaalisessa kommunikoinnissa ja kdyttdytymisessd suh-
teessa ympadriston odotuksiin. (Grabrucker 2021.)

Grabrucker (2021) esittdd, ettd autismin kirjon piireet ilmaantuvat yleensa lap-
suudessa ja se diagnosoidaan tyypillisesti noin 3-vuotiaana. Tyypillisid lasten oireita
ennen kolmatta ikdvuotta ovat omaan nimeen reagoimattomuus ja katsekontaktin
puute. Oireet vaihtelevat ja kehittyvit idn myotd, mutta eivit katoa. Oksanen ja Sol-
lasvaara (2019) jatkavat, ettd diagnoosikriteerien mukaan lapsella ilmenee toistavia,
rajoittuneita tai joustamattomia kayttaytymismalleja, johon liittyy myos yksilon poik-
keuksellinen kokemus aistidrsykkeistd. Sen diagnosointi perustuu olemassa oleviin
ensisijaisiin oireisiin ja ominaisuuksiin, kuten heikentyneeseen sosiaaliseen kehityk-
seen, toistuvaan kdyttdytymiseen ja erikoisiin kiinnostuksen kohteisiin, puheen kehi-
tyksen viivastymdan sekd oppimisvaikeuksiin. Lisdksi autismin kirjon henkil6lld voi
olla vaikeuksia itsendisen tyoskentelyn aloittamiseen, sopeutua uusiin tilanteisiin,
henkil6ihin ja materiaaleihin, joka liittyy aistiherkkyyteen. Autismin kirjon toissijaisia
oireita ovat aggressio, yliaktiivisuus, impulsiivisuus, ahdistus ja masennus. Autismin
kirjoon liittyy usein muita sairauksia, jotka voivat olla luonteeltaan psykologisia tai
fysiologisia. N4itd liitanndissairauksia ovat esimerkiksi tarkkaavaisuuden- ja yliaktii-
visuudenhdirio, pakko-oireinen hdirio, epilepsia, laaja-alaiset oppimisvaikeudet ja
Tourette. Etenkin ADHD:lla ja autismilla katsotaan olevan vahva yhteys toisiinsa ja
ndilld sairauksilla on neurologisia ja kdyttaytymiseen liittyvid yhtdldisyyksid, joka te-
kee niiden tarkasta erottelusta hankalaa. (Grabrucker, 2021.)

Autismin kirjo kuuluu ICD-10 tautiluokitukseen, johon kuuluvat muun muassa
lapsuusidn autismi, epatyypillinen autismi ja Aspergerin oireyhtymd. Vuonna 2013
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otettiin kdytt6on DSM-5-luokitus, jossa namd kaikki edelld mainitut yhdistettiin ASD-
sateenvarjodiagnoosin alle. Samalla autismin kirjon pddoireet tiivistettiin kolmesta
pddluokasta kahteen: 1) sosiaalisen kommunikaation ja vuorovaikutuksen poik-
keavuudet seka 2) rajoittuneet, toistuvat kdytostavat, kiinnostuksen kohteet ja toimin-
nat sekd aistitoimintojen poikkeavuudet. Lapsuusidn autismin diagnostiikka perus-
tuu kuvailuun siitd, miten lapsen kdyttdytyminen tdyttdd hdiriolle asetetut kriteerit,
jolloin héntd kutsutaan autistiseksi. (Timonen ym. 2019.)

2.3 Aspergerin oireyhtyma (AS)

Nostan tutkimuksessani Aspergerin oireyhtymaén esiin oman héirionaén, silld se poik-
keaa merkittdvasti autismin kirjon madritelmastd ja se on vield paljon kdytdssd oleva
diagnoosi. Aspergerin oireyhtyma (AS) on poistettu ICD-tautiluokituksesta ja yhdis-
tetty autismin kirjon hdirion kisitteen alle. Asperger-oireyhtymaén liittyy paljon kiis-
tanalaisuutta suhteessa autismin kirjoon ja niiden erottamisesta toisistaan (Klauber
2018).

Asperger-lapsien aistitietoisuus ja niiden tulkiébnta ovat poikkeavaa, joka voi
ndyttdytyd arjessa esimerkiksi tuttujen ihmisten kasvojen tunnistamattomuus vie-
raassa ympadristossd tai vaikeutena ymmartdd toisen tunteita (Juusola 2012, 30). As-
perger-lapsen on vaikea ymmartdd sosiaalisia suhteita ja toisten ihmisten ndkokulmia.
AS-lapsella on usein joku erityinen mielenkiinnon kohde, josta he jatkavat puhua lo-
puttomiin huolimatta siitd onko vastapuoli kiinnostunut tai ei. Muita Aspergerin oi-
reyhtymdan liittyvid piirteitd ovat hdiriintynyt unirytmi, puutteellinen tarkkaavai-
suus, yliaktiivisuus tai omalaatuinen rauhallisuus, kaavamaisuus, kehon hallinnan
heikkoudet ja poikkeuksellinen katsekontakti. Oireet ilmenevit yleensd noin neljan-
nen ikdvuoden kohdalla. (mt. 52-53.)

Aspergerin oireyhtyméd on oma spektrinsé, jossa ominaista on sosiaalinen eris-
tdytyminen, erityiset intressit, jotka rajoittuvat pakkomielteisiin, pedantti kielen-
kaytto, fyysinen kompelyys ja epdtavalliset aistikokemukset. Asperger-lapsi voi olla
kiinnostunut pelkéstdan esimerkiksi dinosauruksista, hammentyy sosiaalisista vih-
jeistd ja inhoaa hiustenpesua (Klauber 2018). Usein Asperger-lapsien on vaikea saada
ystdvid ja joutuvat helposti kiusaamisen kohteeksi. Lisdksi Attwood (2007) korostaa
lapsen itsekeskeisyyttd kiinnostusta tiettyyn aiheeseen tai kiinnostukseen, joka hallit-
see heiddn ajatuksiaan ja aikaansa. Tama vaikuttaa myos osaltaan ystavyyssuhteiden
ylldpitoon omista kiinnostuksen kohteista johtuen. Asperger-lapsen herkkyys erilai-
sille aistidrsykkeille voi liittyd d@éniin, aromeihin, tekstuuriin tai kosketukseen.



2.4 Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hdirio (ADHD)

Aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hdiriostd kdytetdan lyhennettd ADHD, joka tulee
englanninkielisestd nimityksestd Attention-Deficit/ Hyperactivity Disorder. Kyseessa
on oireyhtymd, joka liittyy aivojen tarkkaavuutta ja vireystilaa sddtelevien hermoverk-
kojen hdiriintyneeseen kehitykseen. ADHD aiheuttaa pitkdaikaisia ja toimintakykya
merkittdvasti vaikeuttavia asioita, kuten keskittymisen ja aktiivisuuden sekd impul-
siivisen sddtelyssa. ADHD:n oireet alkavat yleensd ennen kouluikid ja sitd esiintyy 5-
7 prosentilla kouluikdisistd lapsista (Oksanen & Sollasvaara 2019, 8).

Juusola (2012) esittdd, ettda ADHD nidkyy lapseen arjessa hahmottamisen vaikeu-
tena, jarkevien valintojen tekemisessd, tehtdvien aloittamisessa tai suunnitelmien
kiinni pitdmisessd. Lisédksi voi ilmetd liiallista voimankédyttod ja motorista kankeutta.
Oksanen ja Sollasvaara (2019) korostavat, ettd oireet ilmenevit eri tavalla, eri ikdkau-
sina. Esimerkiksi pienemmilld lapsilla ilmenee levottomuutta ja ylivilkkautta, mutta
isommilla lapsilla voi ilmetd levottomuuden tunnetta ja toiminnan hitautta. Lapsella
ADHD aiheuttaa vaikeuksia toiminnan suunnittelussa ja aloittamisessa, motivaation
ylldpitamisessd sekd vireystilan muutoksina. Lisédksi lapsella voi olla haasteita tuntei-
den sddtelyssé ja sosiaalisissa taidoissa. Hoitamaton ADHD lisdd lapsen tapaturma-
alttiutta, masennusta, kidytosoireita ja paihteidenkayton riskia. ADHD:n liitannéissai-
rauksia ovat oppimisvaikeudet, autismin kirjo ja tic-oireet. (mt. 2019.)

Pienen lapsen ADHD-oireet vaativat aikuiselta jatkuvaa valppaana oloa arjessa.
Moilanen (2012, 135-136) mukaan, lapsen opittua kdvelemédn, hidn juoksee, pitkdjan-
teinen keskittyminen ei onnistu, keskeyttdd leikkid ja puhetta, joutuu onnettomuuk-
siin ja hukkaavat tavaroita. ADHD-lapset saattavat uppoutua omaan maailmaan ja
heille voi ilmetd tunteiden hallinnan vaikeuksia. Kouluidssd etenkin keskittyminen
vaikeutuu ja moniosaisten ohjeiden vastaanottaminen on hankalaa. Lapsen voi olla
vaikea suunnitella ja toteuttaa toimintaa, vastaa kysymattd ja ei kykene sddtelemddn
ddnen voimakkuutta. Impulsiivisuus vaikeuttaa sosiaalisia suhteita aiheuttaen muun
muassa kdytosongelmia. Lapsen oireet vaikuttavat koko hdanen ymparistoonsd, mutta
etenkin perheeseen. Lapsi saattaa aiheuttaa vanhemmissa ristiriitaisia tunteita, jolla
on vaikutusta heidén véliseensd vuorovaikutukseen.

ADHD-lapsiperheen arki on kuormittavaa ja vaatii paljon niin perheeltd kuin
vanhemmuudelta. Roininen (2016) on tehnyt pro gradu-tutkielmansa aiheesta: Van-
hemmuus ADHD-diagnoosin saaneiden lasten vanhempien tarinoissa. Tutkielmas-
saan Roininen tuo esiin, ettd ADHD-lasten vanhemmilla on enemmin vanhemmuu-
teen liittyvad stressid, ahdistusta ja syyllisyyden tunnetta, joka vaikuttaa perheen jo-
kapdivdiseen elimdan. ADHD-lapsi tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja huolenpitoa, joka
uuvuttaa vanhemmat. Vanhempien on vaikea saada hoitoapua, joka vaikuttaa van-



hemman omasta hyvinvoinnista hyvidksymiseen. Lapsen haastava kédytts saa van-
hemmat kyseenalaistamaan omaa vanhemmuuttaan ja joutuvat helposti kritiikin koh-
teiksi vanhemmuustaitoihinsa liittyen. (mt. 2016.)

2.5 Touretten oireyhtyma (TS)

Touretten oireyhtyma (TS) on motoristen ja ddnellisten nykimishdirididen yhdistelms,
jonka vaikeusaste vaihtelee yksil6llisesti. Touretten oireyhtymalle tunnusomaisin oire
on ticit eli nykimisoireet, jotka esiintyvdt motorisena ja/ tai ddnellinen oireena. Tic-oire
on #killinen, toistuva ja tahdosta riippumaton liike tai d&nnahdys. Aanellisia tic-oi-
reita voivat olla esimerkiksi vingahtelu, yskd, niiskuttaminen, maiskutus tai sanojen
toistelu. Motorisia tic-oireita voivat olla esimerkiksi silmien rapyttely, suun aukomi-
nen, kehon eri lihasten nytkaytys tai hypahtely. Tic-oireet alkavat yleensd noin kuu-
den vuoden idssd ja usein lapsella alkaa ensin motoriset tic-oireet, joita seuraa dédnel-
liset tic-oireet 1-2 vuoden kuluttua. (Leppamaki 2021, 379.) Virallisesti Touretten oi-
reyhtymd on ICD-10-luokituksessa madritelty samanaikaiseksi dédnelliseksi ja moto-
riseksi monimuotoiseksi nykimishdirioksi. Tourettea esiintyy 0,3-5,7 prosentilla lap-
sista, joka on yleisempédd pojilla kuin tytoilld. Touretten oireyhtymaén liitdanndissai-
rauksia ovat ADHD, pakko-oireyhtymd ja autismin kirjo. (Oksanen & Sollasvaara
2019.)

Gillbergin (2001, 26) mukaan kuitenkin motoriset ja ddnelliset nykimisoireet ei-
vit ole Tourette-lapselle eniten haittaa aiheuttava asia. Eniten lapselle aiheutuu on-
gelmia Tourettesta sen yhteydestd impulsiivisuuteen, tarkkaamattomuuteen, sosiaa-
liseen kdyttdytymiseen ja pakonomaisuuteen, jotka ovat oireita aivojen toimintahdiri-
Ostd. Touretten oireet vaihtelevat ikdkausittain ja niiden tiheys ja ilmentyminen vaih-
televat eri aikoina. Gillberg (2001) tuo esiin, ettd etenkin esikouluidssd Tourette-lap-
sella korostuu impulsiivisuus ja ylivilkkaus. Nykimisoireet alkavat tyypillisesti kou-
luidssd ja pakonomaisuus ja muut lisdongelmat ilmenevit vasta teini-idssa tai varhais-
aikuisuudessa. Touretten oireyhtymdn kanssa esiintyy usein myos samanaikaisesti
esiintyvid muita héirioita kuten tarkkaavaisuuden ja ylivilkkauden hdiric (ADHD),
autistiset hdiriot, oppimisvaikeudet, pakko-oireet, masennus, persoonallisuushdiriot,
migreeni ja motoriset vaikeudet (Juusola 2012, 69). Leppamaki ja Savikuja (2017) esit-
tavat, ettd vaikeat tic-oireet vaikuttavat oleellisesti perheen toimintakykyyn, mikali se
aiheuttaa vaaratilanteita, esimerkiksi pienemmille sisarruksille aggressio-oireilla.

Olen tédssd luvussa kuvannut tarkasti neljad yleisintd lasten neuropsykiatrista
héiriots, jolla olen pyrkinyt tuomaan esiin niiden kokonaisvaltaisen vaikutuksen lap-
sen ja perheen arkeen, sekd halunnut korostaa hdirididen ladketieteellisen tiedon mer-
kitystd. Sosiaalityontekijoiden tulee ymmartad neuropsykiatrisia hairicitd, koska ne
vaikuttavat merkittdvasti lapsen ja perheen arkeen.



3 ERITYISLAPSIPERHEIDEN TUNNUSTAMINEN

Seuraavaksi pureudun erityislapsiperheiden tunnustamiseen sosiaalityossd. Tutki-
muksessani erityislapsiperheiden tunnustamisella tarkoitetaan erityisid tarpeita ja
haasteita omaavien perheiden tunnistamista ja erityiskohtelua. Se sisdltda tukea ja pal-
veluita, jotka vastaavat ndiden perheiden tarpeita ja auttavat heitd kohtaamaan haas-
teita. Tunnustaminen auttaa nditd perheitd saavuttamaan paremman eliménlaadun ja
vahvistamaan perheen vilisid suhteita. Se edesauttaa myos perheen ja yhteison valis-
ten yhteyksien luomista ja kehittdmistd. Jokainen ihminen kaipaa tunnustusta omana
itsenddn, joka tuottaa kokonaisvaltaista hyvinvointia ja vaikuttaa siihen, miten ajatte-
lemme itsestimme. Tunnustaminen voi liittyd niin yksildiden kuin ryhmien erityisyy-
denja yhtéldisyyksien tunnustamiseen. Tamd kuvaa tunnustamisen liittyvan vahvasti
ihmissuhteisiin ja identiteettipolitiikkaan. Tutkimuksessani painotan tunnustamisen
responsiivista puolta, jossa tunnustus on vastaus joihinkin piirteisiin, ominaisuuksiin
tai kykyihin. Tunnustus kohdistuu yksilon persoonan piirteisiin tai ulottuvuuteen,
joka tekee toisesta tunnustettavan. (Hirvonen 2020, 9-12.)

3.1 Kohtaaminen ennen tunnustamista

Sosiaalityon sisédltod maédrittdd se, miten sosiaalityontekijd ja asiakas kohtaavat toi-
sensa ja miten heiddn roolinsa kohtaamisessa muodostuvat. Asiakkaan ajatellaan
usein sosiaalitydssd olevan apua tarvitseva yksil, jota varten palvelut ovat (Juhila
2006). Sosiaalityontekijan tulee toteuttaa eettistd, asiakasta arvostavaa kohtaamista
asiakastilanteissa. Kohtaaminen syntyy asiakkaan ja sosiaalityontekijan vélissd suh-
teessa, mutta siihen vaikuttavat myos yhteiskunnalliset ulottuvuudet. Asiakkaan ar-
vokkaaseen kohtaamiseen vaaditaan sosiaalityontekijdltd sitoutuneisuutta ja motivaa-
tiota tyoskentelemddn ammattieettisten periaatteiden mukaisesti (Laitinen & Kemp-
painen 2010). Hall, Kurri, Partanen, Juhila, Parton, P6so ja Wahlstrom (2003) esittavit,



ettd asiakkaan tarpeiden ja tilanteen ymmartaminen perustuu sosiaalityontekijan tie-
toisuuteen asiakkaan kokonaistilanteesta.

Sosiaalityontekijd kohtaa tyossddn asiakkaita, joita pyrkii auttamaan omien tie-
tojensa ja taitojensa pohjalta, joka vaatii tyontekijan tietoisuutta omista arvoista, kési-
tyksistd ja toimintatavoista, sekd kykya tunnistaa arjen kysymyksid eri ndkokulmista.
Laitinen ja Kemppainen (2010, 9) tuovat esiin tietoisuuden merkityksen sosiaalityon-
tekijan ja asiakkaan kohtaamisessa sosiaalityossd. Kohtaaminen ndhddan tassa tutki-
muksessa tunnustamisen ldhtokohtana. Sosiaalityontekijan tulee tietdd millaisille si-
toumuksille, arvoille ja ajatuksille kohtaaminen asiakkaan kanssa pohjautuu. Jokaisen
kohtaamisen taustalla ovat institutionaaliset, professionaaliset ja henkilokohtaiset ar-
vositoumukset. (mt. 2010.)

Nepsy-lasta vaaditaan toimimaan erilaisissa aistidrsyke ympaéristdissd, sekd
osana vuorovaikutuksellista toimintakulttuuria, jotka ovat heiddn heikkouksiaan.
Nepsy-lapsi kohtaa pdivan aikana lukuisia kuormittavia tilanteita, joissa edellytetddn
joustoa ja mukautumista, joka nostaa heidén stressitasoansa. Neuropsykiatristen héi-
rididen haasteet voivat ndyttdytyd lapsen tahalliselta huonolta kaytokseltd, vaikka ky-
seessd on hdnen erityisyytensd asettamat toiminnan rajoitteet. Neuropsykiatristen héi-
rididen nakymattomyys aiheuttaa haasteita kohtaamiseen ja asenteisiin. Nepsy-lap-
sien yksilollisen kohtaamisen lisdksi, tulee vanhempien tukemiseen ja kohtaamiseen
kiinnittdad huomiota sosiaalityossd (Oksanen & Sollasvaara 2019). Monkkonen (2018,
17) esittdd, ettd asiakkaan kohtaaminen sosiaalitydssd perustuu vuorovaikutukseen,
johon vaikuttaa sosiaalityontekijan tietoisuus, joka mddrittdd kohtaamisen rakentu-
mista. Sosiaalityontekijan tietoisuudella on merkittdva rooli erityislapsiperheiden
kohtaamisessa. Tietoisuudella viittaan tutkimuksessani sosiaalityontekijan tunteisiin,
ajatuksiin ja ennakkotietoon, jotka ohjaavat toimintaa ja suhtautumista perheisiin
(Sarkikangas & Seppald 2022).

Juvonen (2018) teki pro gradu -tutkielmaansa neuropsykiatrisista haasteista kér-
sivien lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia arjesta ja saadusta tuesta, jossa tut-
kimuksen tuloksissa nousi esiin nepsy-lapsien vanhempien toiveet kohtaamisesta.
Vanhemmat toivoivat ammattilaisilta osaamista ja tietoa liittyen neuropsykiatrisiin
hairioihin, sekd tietoisuuttaa hdiridin taustasta neurobiologisena hdiriond, eikd van-
hempien osaamattomuudesta kasvattaa lastaan.

3.2 Tunnustussuhdeteoria ja sosiaalityo

Tunnustussuhdeteorian juuret tulevat saksalaisen filosofin G.W.F. Hegelin (1770-1831)
hengen fenomenologiasta, jossa esitetdan ihmiselld olevan vahva tarve saada tunnus-
tusta ollakseen arvostettu (Hirvonen 2020). Tunnustussuhdeteoriaa on muokannut
Hegelildisestd ajatuksesta Charles Taylor (esim. 1989; 1992) ja Axel Honneth (esim.
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1995; 2012), jotka ovat liitténeet tunnustamista identiteetin rakentumiseen, itsetunnon
kehittymiseen, yksiloiden viliseen vuorovaikutukseen, yhteiskuntaluokkien suhtei-
siin ja jopa valtioiden vilisiin suhteisiin. Tunnustaminen liittyy vahvasti sosiaalityo-
hon ja Niemi (2020, 272) toteaa, ettd tunnustussuhdeteorian mukaista tyootetta tulisi
edellyttda kaikkialla maailmassa, silld kyse on yleismaailmallisista ihmisten kohtaa-
misen periaatteista. Brink ja Owen (2007, 329) esittavit, ettd Honnethin mukaan tun-
nustaminen toteutuu ihmisten vilisissd merkityssuhteissa ja asenteissa. He nékeviit,
ettd ihmisilld on tarve rakastaviin, kunnioittaviin ja arvostaviin suhteisiin, jossa tun-
nustaminen tapahtuu persoonien vilisissd suhteissa. Honnethin tunnussuhdeteoria
on sosiaalipsykologisten ja filosofisten tutkimusten perusteella kehitetty teoria ihmis-
ten vilisistd tunnesuhteista. Teoriassa kunnioitus on keskeinen késite ja se maéaritel-
ladn tunteeksi, joka syntyy ihmisten vdilisestd arvostuksesta ja hyvaksynnéstd. Tun-
nussuhdeteoria korostaa ihmisten tarvetta saada kunnioitusta ja arvostusta toisilta ih-
misiltd ja yhteisoltd. Teoriassa vditetddn, ettd henkilon kokemukset kunnioituksen
puutteesta tai loukkaantumisesta voivat johtaa henkilokohtaiseen kriisiin ja heikentdd
henkilén itsetuntoa. Samoin teoriassa esitetddn, ettd henkilon kokemukset kunnioi-
tuksen saamisesta ja arvostuksen lisddntymisestd voivat vahvistaa henkilon itsetuntoa
ja parantaa henkilon psyykkistd hyvinvointia. (Honneth 1995; 2012, Ikdheimo 2004.)
Kotimaisissa tutkimuksissa tunnustamisella on viitattu muun muassa vélittami-
seen sosiaalityossd (Niemi 2014), identiteettiin vanhushoidossa (Pirhonen 2015),
myonteiseen tunnustamiseen nuorten hyvinvoinnin edistamisessd (Korkiamaki ym.
2016) seka tunnustetuksi tulemiseen (Hirvonen 2020). Honneth ja Taylor ovat luoneet
omista tunnustamisen teorioista yhteisen theories of recognition-késitteen, johon on
viitattu suomenkielisessd tutkimuskirjallisuudessa esimerkiksi tunnusteoriana, tun-
nustussuhdeteoriana sekd tunnustamisen teoriana (Korkiaméki ym. 2016, 15). Tutki-
muksessani tunnustamisella viitataan Honnethin englanninkieliseen termiin recogni-
tion, joka tarkoittaa pelkistetysti ihmisen tarvetta olla ja saada tunnustusta (Ikdheimo
2004, 322), sekd kdytan tunnustussuhdeteorian késitettd. Tunnustamisen nden tutki-
mukseni luvussa 3.3. esitetyn tiedon portaiden ylékasitteend, joka rakentuu sosiaali-
tyontekijan tietoisuuden perusteella (vrt. Hakli, Kallio & Korkiamaiki 2015).
Tunnustussuhdeteorian keskeisend ajatuksena on ihmisen tilan koostuvan eri-
laisista ihmisten vaélisistd tunnustussuhteista, johon liittyy erilaisia merkitystasoja
(Pirhonen 2015). Tunnustaminen filosofisena kisitteend liittyy tekojen ja ajatusten
tunnustamisen lisdksi, yksilon ja kollektiivien viliseen vuorovaikutukseen. Tunnus-
tamisen kantavana ajatuksena on yksilon voimavarojen ja vahvuuksien esiin tuomi-
nen, arvokkuuden vaaliminen ja yhteis6llisyyden rakentaminen (Pirhonen 2015; Kor-
kiamdki ym. 2016, 15). Korkiamdki kollegoineen (2016) esittdd, ettd tunnustaminen
liittyy vahvasti ihmisen perustarpeisiin, joka vaikuttaa yksilon hyvinvointiin, jolla on
merkitystd yksilo- ja ongelmaldhtoisissd varhaisen tunnistamisen kadytannoissa. Nie-
men (2020, 273) mukaan sosiaalityon tehtdvdnd on omalta osaltaan varmistaa, ettd

tunnustamisen edellytykset ovat mahdolliset. Tunnustussuhdeteorian avulla voidaan
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sosiaalitydssd paremmin tunnistaa asiakkaan sosiaalisia luonteita ja ongelmien juuri-
syitd, joka osaltaan mahdollistaa tehokkaamman sosiaalityon toteutumisen. Tunnus-
tussuhdeteoria sopii sosiaalityohon ja sen kdytannon konteksteihin, silld tunnustus-
suhdeteorian mukaan sosiaalityon tehtdvand on huolehtia asiakkaan hyvinvoinnista
ja pitdd jokaista asiakasta tdarkednd, arvokkaana ja oikeutettuna ammatilliseen huomi-
oon, sekd saamaan kunnioittavaa ja arvostavaa kohtaamista (mt. 2015).

Tunnustussuhdeteoria liittyy ihmisten asenteisiin ja tunteisiin. Asenteen muutos
tapahtuu, kun vanhan kognitiivisen asenteen taustalla oleva tunne- ja kdyttaytymis-
tiedon korvaantuu uudella. Tunnustussuhdeteoria edustaa sellaista tietoa, joka nah-
d&dn valttamattomana kaikille sosiaalialan ammattilaisille. Tunnustamisella ndhd&&dn
olevan merkittdva rooli asiakkaan hyvinvoinnin ja identiteetin muodostumisessa. So-
siaalityontekijan tunnustamisen ndhd&ddn rakentuvan ammatillisen koulutuksen ja
tietoisuuden lisddntymisen kautta. Tunnustaminen voi parhaimmillaan mahdollistaa
aidon kohtaamisen asiakkaan kanssa ja puutteellinen tunnustaminen taas estdd sosi-
aalityon toteutumista. Etenkin sosiaalitytssd tunnustamisen ndhdddn olevan ratkai-
sevassa asemassa, joka mahdollistaa onnistuneen intervention. (Niemi 2015, 179; Hir-
vonen 2020.)

Hirvonen (2020) mddrittdd tunnustamista muilta saatavana hyvéaksymisend, joka
vaikuttaa yksilon hyvinvointiin ja sithen mita ajattelemme itsestimme. Tunnustus ta-
pahtuu vuorovaikutuksessa toisen ihmisen tai ryhman kanssa, joka ndhddan valtta-
mattomand yksilon persoonan kehitykselle. Asiakkaalle tunnustaminen tuo onnistu-
misen tunnetta, joka kasvattaa asiakkaan itseluottamukseen ja sitd kautta vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti positiivisesti asiakkaan elamdan. Tunnustamisella voidaan tarjota
asiakkaalle mahdollisuus itsetarkasteluun ja omien heikkouksien tunnistamiseen.
Tama viittaa Hirvosen (2020, 14) esittdmé&&dn tunnustuksen moniulotteisuuteen.

Korkiaméden ja kumppaneiden (2016) mukaan tunnustaminen ei liity tiettyyn ih-
misryhméédn, vaan se on ldsné kaikessa sosiaalisessa kanssakdynnissé, vaikka olen tut-
kielmassani keskittynyt erityislapsiperheiden tunnustamiseen. Olen rajannut tutki-
muksestani pois Pirhosen (2015) esittdma institutionaaliseen tunnustamiseen liittyva
tematiikka ja keskitytdan yksildiden véliseen tunnustamiseen sosiaalityontekijan ja
erityislapsiperheiden valilla.

Edelld esitetyt madritelméat tunnustussuhdeteoriasta tuovat esiin sen vahvan lii-
toksen ihmissuhteisiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Tunnustaminen liittyy jonkin yksilon,
asian, ominaisuuden tai ulottuvuuden tunnustamiseen (Hirvonen 2020). Hegelildisen
filosofian tunnustaminen liittyy toisen pitdmistd tietynlaisena tai toiseen suhtautu-
mista tietylld tavalla, jossa tunnustaminen ndhddan toteutuvan kahden persoonan va-
lisessd suhteessa. Honneth (1995, 130) esittdd tunnustuksen viime kddessd tapahtuvan
yksiloiden vélisiin tunnustussuhteisiin. Nden tunnustamisen toteutuvan tdssa tutki-
muksessa jokaisen portaiden muodostaman tiedon kautta, jonka avulla sosiaalityon-
tekijd toteuttaa erityislapsiperheiden tunnustamista sosiaalityossd. Niemi (2014, 536)
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argumentoi, ettd tunnustaminen voi auttaa sosiaalityontekijad ymmartamé&dn parem-
min erilaisia sosiaalityon kohdealueeseen kuuluvia ryhmid. Tunnustamisen on jopa
vditetty olevan sekd edellytys, ettd viline luottamuksellisen suhteen synnylle sosiaa-
lityossd tyontekijan ja asiakkaan vilille. Sosiaalitydssd on havaittu tunnustamisen
puutteita, jossa asiakas ei saa tarvitsemaansa kohtaamista, jolloin sosiaalityontekija ei
valttamattd tunnusta asiakasta sellaisena kuin han on. (Niemi 2014, 554.)

Erityisperheet ovat lapsiperheryhmd, jotka tarvitsevat runsaasti sosiaali- ja ter-
veyspalveluita voidakseen elamdd mahdollisimman omanndkoistd arkea. Erityislap-
sen poikkeava kehitys alkaa ilmetd idn myo6téd ja lapsen erityisyyden ilmetessd, van-
hemmat tarvitsevat usein ammattilaisten tukea oman tilanteen tunnustamiseen ja uu-
denlaisen arjen rakentamiseen. Erilaisten neuropsykiatristen héirividen tunnistami-
sen liséksi, sosiaalityontekijan tulee ymmaértdd mahdollinen lapsen oireiden tai sairau-
den vaikutukset lapsen kasvuun ja kehitykseen, mutta myos perheen arkeen. Kor-
kiamdki kollegoineen (2016) esittdd, ettd tunnustaminen liittyy vahvasti ihmisen pe-
rustarpeisiin, joka vaikuttaa yksilon hyvinvointiin. Tunnustamisella on merkitysta yk-
silo- ja ongelmaldhtoisissd varhaisen tunnistamisen kdytanndissda. Nepsy-lapsilla on
usein alentunut sosiaalisten taitojen kyky sekd hankaluus ilmaista itsedén, joka vaatii
sosiaalityontekijan ymmaérrystd nepsy-lapsien sosiaalisten taitojen rajoittuneisuu-
desta sekd osaamista saada nepsy-lapsen ddni kuuluviin.

Tunnustussuhteen kolmijako

Alex Honnethin (1995) tunnustussuhteen kolmijako perustuu ajatukseen, ettd ihmiset
tarvitsevat tunnustusta ja arvostusta toisilta ihmisiltd voidakseen kehittdd omaa iden-
titeettiddn ja itsetuntoaan. Hanen teoriansa mukaan tunnustus voidaan jakaa kolmeen
eri ulottuvuuteen, joita ovat kunnioitus, arvostus ja rakkaus, jotka toteutuvat toimijoi-
den vastavuoroisessa suhteessa (ks. Niemi 2015, 539). Tutkimuksessani kolmijako
kohdistuu yksiloihin toimijoina. Honnethin kolmijako kunnioituksesta, arvostuksesta
jarakkaudesta viittaa vahvasti my0s sosiaalityon arvoihin, jotka muodostavat tunnus-
tamisen normatiivisen ytimen (Niemi 2020; Brink & Owen 2007, 10).

Ensimmadinen tunnustussuhteen muoto on kunnioitus, jossa tulee huomioida yk-
silon piirteet ja persoonan ominaisuudet ja mahdollistaa yksilon toimimisen tdysival-
taisena yhteison jasenend. Ndin voidaan tukea yksilon henkilokohtaista kasvua ja ke-
hitystd, ja vahvistaa hdnen itsetuntoaan ja itsetuntoaan. (Honneth 1995, 113; Hirvonen
2013). Kunnioituksen ulottuvuutta voidaan toteuttaa sosiaalitytssa yksilon nakemyk-
sid kuunnellen ja yksilon piirteet ja elaméntilanteet huomioon ottaen (Niemi 2020, 277).

Arvostus on toinen tunnustussuhteen ulottuvuus, joka liittyy henkildiden konk-
reettisiin piirteisiin ja kykyihin, joilla ihmiset poikkeavat toisistaan. Honneth (1995,
121;125) korostaa, ettd arvostus voi toteutua vain, jos suhteessa toteutuu yhteinen ar-
vopohja. Arvostuksen tasolla tunnustetaan yksilon erityispiirteitd, jolloin tunnustami-

nen toteutuu, kun yhteisé hyviksyy yksilon sellaisenaan. Sosiaalitydssad arvostusta
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voidaan toteuttaa yksilon erityisyyden tunnistamisella ja tarkoituksen mukaisilla riit-
tavillda palveluilla (Niemi 2020, 279).

Tunnustussuhteen kolmas ulottuvuus on rakkaus, joka esiintyy Honnethin (1995,
95) mukaan pienissd ihmisryhmissé ja niiden suhteissa, joissa on vahva emotionaali-
nen side, joka perustuu vastavuoroiselle toisen hyvinvoinnista vélittdmiselle. Rak-
kaus ndhd&an tarpeiden ja tunteiden tunnustamisena, jotka saavat varmistuksen vain,
kun niihin vastataan suoraan. Rakkaussuhde toteutuu varhaislapsuudessa konkreet-
tisella hoivaamisella, jolla vastataan seka fyysisiin ettd emotionaalisiin tarpeisiin (Hir-
vonen 2013). Sosiaalitydssa rakkauden ulottuvuutta voidaan toteuttaa yksilon hyvin-
voinnin edistdmiselld, joka voidaan saavuttaa oikeilla palveluilla. Rakkauden ulottu-
vuus pitdd sisdllddn sosiaalityontekijan kognitiivisen sitoutumisen asiakkaan auttami-
seen, joka tarkoittaa huolellista perehtymistd asiakkaan tilanteen yksityiskohtiin.
(Niemi 2020, 281.)

Niemi (2020, 271-272) ndkee, ettd Honnethin tunnustussuhdeteorian ulottu-
vuuksia voidaan syventdd ja koota teoreettiseksi kehykseksi tunnustussuhdeteorian
avulla. Niemi ndkee tunnustuksen ulottuvuudet ovat myds sosiaalityon arvoina, joka
tukee tunnustussuhdeteorian yhdistamistd erityislapsiperheiden tunnustamiseen. So-
siaalityossd Honnethin tunnustamisen teoria voi auttaa sosiaalityontekijad ymmaérta-
maddn asiakkaan tarpeita ja toimimaan niitd tukevasti. Se voi auttaa sosiaalityontekijda
tunnistamaan asiakkaan tarpeet ja tarjota tdhan liittyvaa tukea ja ohjausta. Liséksi teo-
ria voi my0s auttaa sosiaalityontekijdd tarkastelemaan ja ymmartdamaéan asiakkaan so-
siaalista identiteettid ja tarpeita sen kehittdmiseen. Yhteistyossd asiakkaan kanssa, so-
siaalityontekijd voi tarjota tarvittavaa tukea ja ohjausta tunnustuksen ja arvostuksen
tarpeiden tdyttamiseen.

3.3 Erityislapsiperheitid koskevat tiedon portaat

Erityislapsiperheitd koskevat tiedon portaat ovat tutkimuksessani syntyneet Honnet-
hin tunnustussuhdeteorian kolmijaon tulkinnasta ja soveltamisesta lasten neuropsy-
kiatristen hdirididen kontekstiin. Portaat kuvaavat késitystani sosiaalityontekijan eri-
tyislapsiperheiden tunnustamisen toteutumisesta, jossa jokainen porras sisdltdd eri
tietoisuuden tason.
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Tunnustaminen

4 Tarvetieto

3 Arkitieto

2 Diagnoosiperustainen tieto

1 Kohtaaminen
Kuvio 1. Erityislapsiperheitd koskevat tiedon portaat

Lahdin kehittdiméadn tiedon portaita Sarkikankaan ja Seppaldn (2022, 51) esittdmaésta
erityislapsiperheitd koskevasta tiedon portaista, jossa kuvattiin tiedon luonteen muut-
tumista ladketieteellisestd tiedosta kohti kokemuksellista tietoa. Alkuperédisessad mal-
lissa portaan tasot ovat diagnoosiperustainen tieto, lapsen monimuotoinen tuen tarve,
perheen tarpeet, sekd arjen hallinnan ja hyvinvoinnin kokemus.

Olen muokannut Siarkikankaan ja Seppaldn (2022, 51) mallia liittamalld sithen
oman tulkintani Honnethin (1995) tunnussuhdeteorian kolmijaon liittdmisestd lasten
neuropsykiatristen hdirididen kontekstiin. Tdstd muodostin erityisperheitd koskevat
tiedon portaat, joiden kautta nden sosiaalityontekijdn erityislapsiperheiden tunnusta-
minen tapahtuvan. Niemen (2015, 539) mukaan tunnustamisen teoria keskeiseni aja-
tuksena on ihmisen tilan koostuminen erilaisista ihmisten vilisistd tunnustussuhteista,
johon liittyy erilaisia merkitystasoja. Merkitystasojen nden koostuvan portaista, joita
sosiaalityontekijd etenee kohti tunnustamista, ja jokainen porras pitda sisdllddan eri tie-
toisuuden tason. Laadullisen tutkimuksilla pystytddn tarkastelemaan merkityskoko-
naisuuksia ja tavoittaa ihmisten omat kuvaukset koetusta todellisuudesta (Vilkka
2021, 118). Portaat lahtevit liikkeelle sosiaalityontekijan ja erityislapsiperheen kohtaa-
misesta, josta edetddn kohti tunnustamista.

3.3.1 Diagnoosiperustainen tieto ja kunnioitus

Kohtaamisen jdlkeen toiseksi portaaksi olen médritellyt diagnoosiperustaisen tiedon,
jota pidan sosiaalityontekijan nepsy-tietoisuuden kivijalkana, silld nden neuropsyki-
atristen hdirividen ymmartamisen on tiarkednd osana sosiaalityon tehtdvana. Ajattelen,
ettd sosiaalityontekijdlld tulee olla riittdvat perustiedot neuropsykiatrisista hdirioista
ja niiden oireista, jotta he pystyvit tunnistamaan erityislapsiperheitd. Neuropsykiat-
risten hdirividen tietoisuus auttaa sosiaalityontekijoitd ymmartamaan ja selittaméaan
erityislapsiperheiden kayttaytymistd, ajatuksia ja tunteita. Lisdksi on ymmarrettdava
neuropsykiatristen hdirididen luonteesta, oireista ja vaikutuksista asiakkaan eldméaéan.
Tama tieto auttaa sosiaalityontekijdd kehittaméadn asiakassuhteen ja tarjoamaan asian-
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mukaista ja tehokasta tukea. Sosiaalityontekijoiden on ymmarrettdvd, miten neuro-
psykiatriset hdiriot voivat vaikuttaa asiakkaan eldmaéén ja tarvittavien tukimuotojen
tarjoamiseen.

Olen maddritellyt diagnoosiperustaisen tiedon sisdltaméadn lasten neuropsykiat-
risten hdirididen diagnosoinnin tuoma tiedon ja ymmarryksen lasten hédiridistd. Nden
tdmdn tiedon perustuvan diagnoosiperusteisiin mddritelmiin, jotka sisdltavit tiedon
lasten hdiridistd ja niiden ulottuvuuksista. Diagnoosiperustainen tieto pitdd sisalldan
luvussa kaksi esitetyt madritelmit lasten neuropsykiatrisista hdirioistd, sekda Honnet-
hin (1995, 113) tunnussuhdeteorian kolmijaon kunnioituksen ulottuvuuden. Tunnus-
tamisen teoriassa kunnioitus on yksi ihmisten vilisistd tunnesuhteista ja se maaritel-
ldadn tunteeksi, joka syntyy ihmisten vilisestd arvostuksesta ja hyviaksynndstd. Kun-
nioitus luo perustan ihmisten vilisille tunnesuhteille ja niiden vahvistumiselle tai
heikkenemiselle. Tunnustamissuhdeteoriassa kunnioitus on keskeinen késite ja sen
ndhdé&dn tassad tutkimuksessa yhdessd diagnoosiperédisen tiedon kanssa muodostavan
portaiden kivijalan. Kunnioitus médritellddn tunteeksi, joka syntyy ihmisten valisestd
arvostuksesta ja hyvaksynnasta. Sosiaalityontekijdn ja erityislapsiperheiden vilistd ar-
vostusta ja hyviksyntdd ei voi olla, ellei sosiaalityontekijdlld ole riittdvaa tietoa ja ym-
maérrystd lasten neuropsykiatrisista hdirioitd. Sosiaalityontekijan riittdva tietoisuus ja
ymmarrys tulee vilittyd erityislapsiperheille vastavuoroisen arvostuksen ja hyvak-
synnan syntymiseksi. Sosiaalityossa kunnioituksen ldhestymistapa on tirked, silld se
tarjoaa asiakkaalle mahdollisuuden tulla ndhdyksi ja kuulluksi henkilond, jolla on
omat tarpeensa, toiveensa ja unelmansa. Tamad auttaa asiakasta l1oytaméaan merkityk-
sellisyyttd ja arvoa elamdssédn ja vahvistaa hdnen sosiaalista identiteettidan. Sosiaali-
tyontekijan roolina on tukea asiakasta hanen henkilokohtaisessa kehityksessdan ja an-
taa hénelle mahdollisuus tuntea kunnioitusta ja arvostusta yhteisossdan. Tiedon por-
taan toisen portaan ajatuksena on yhdistdd sosiaalityontekijan tietoisuus neuropsyki-
atristen hdirididen diagnooseista, sekd Honnethin (1995) kunnioituksen ldhestymis-
tapa, jossa huomioidaan nepsy-lapsen persoonallisia piirteitd. Ndin diagnoosiperus-
tainen tieto pitdd sisédlldaan ladketieteellisen tiedon ja kunnioitussuhteen toteutumisen
yksilon piirteiden kautta.

Sandberg (2016, 222) tuo ADHD-perheessa vditoskirjassaan esiin, ettd ammatti-
laisten tietoisuus oireyhtymistd ja sen tukemisesta ndyttdytyy merkittdvand kompo-
nenttina tukitoimien maarittelyssa perheille. Sinisalo (2022) on tehnyt pro gradu-tut-
kielman nepsy-lasten vanhempien kokemuksista palveluiden véliinputoajina, jonka
tuloksissa mainitaan vanhempien kokemukset ammattilaisten riittaimattomasta tun-
nistamisesta lapsen oireilun taustasyihin. Nama tutkimukset tukevat ajatustani yhdis-
tad diagnoosiperustainen tieto ja Honnethin kunnioitus diagnoosiperustaisen tiedon-
portaaksi.
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3.3.2 Arkitieto ja arvostus

Kolmanneksi tiedon portaaksi mddrittelin sosiaalityontekijdn arkitietoisuuden, jonka
nden koostuvan sosiaalityontekijan erityislapsiperheiden arjen tietoisuudesta, seka
Honnethin (1995) tunnustussuhdeteorian arvostuksen ulottuvuudesta. Nden sosiaali-
tyontekijan arkitietoisuuden rakentuvan luvussa kaksi esitettyjen lasten neuropsyki-
atristen hdirividen vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen, sekd kolmijaon arvostuk-
sesta, joka liittyy yksilon piirteisiin ja kykyihin, joilla ihmiset poikkeavat toisistaan.
Sosiaalityontekijan arkitietoisuus on tarkedd, kun kisitelldan neuropsykiatristen héi-
rididen kanssa kamppailevia lapsia ja perheitd. Arkitietoisuus tarkoittaa sosiaalityon-
tekijan tietoisuutta ja ymmarrystd neuropsykiatristen hdirididen erilaisista oireista ja
niiden vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen. Sosiaalityontekijdn tulisi olla tietoinen
neuropsykiatristen hdirididen yleisimmistd oireista ja niiden vaikutuksista lapsen ja
perheen eldmddn. Tama tieto auttaa sosiaalityontekijdd ymmartaméaan lapsen ja per-
heen tarpeita ja mahdollisuuksia ja auttamaan heitd l16ytdamaan tukea ja apua. Lisdksi
sosiaalityontekijan tulee olla tietoa neuropsykiatristen hdirididen hoitomuodoista,
jotta sosiaalipalvelut pysytddn kohdentamaan perheille oikein. Néden, ettd sosiaali-
tyontekijan arkitietoisuus on tdarkedd, jotta he pystyvit tarjoamaan asiakkaalle laadu-
kasta ja oikea-aikaista tukea ja auttamaan heitd 16ytamé&an merkityksellisid ja toimivia
ratkaisuja heiddn eldménsa haasteisiin.

Honnethin tunnussuhdeteoriassa arvostus syntyy ihmisten vilisestd arvostuk-
sesta ja hyvaksynndstd. Tama tarkoittaa, ettd kunnioitus tulee toteutua ennen arvos-
tusta, ja osoittaa ettei portaissa voi edetd, ellei kunnioituksen taso ole saavutettu. Ar-
vostus muodostaa pohjan ihmisten vilisille tunnesuhteille ja silld on merkittdva rooli
henkilon itsetunnon kehittymisesséd ja vahvistamisessa. Arvostus muodostaa perustan
ihmisten vilisille tunnesuhteille ja niiden vahvistumiselle tai heikkenemiselle.

Arvotus-ulottuvuuden on tarkoitus auttaa sosiaalityontekijad ymmartamaan ja
hoitamaan asiakkaan tarpeita ja tarjota ratkaisuja heiddn elaménsa haasteisiin. Arvos-
tus tarjoaa lahestymistavan, joka huomioi asiakkaan henkilokohtaiset tarpeet ja tavoit-
teet, ja auttaa heitd 10ytamaan ratkaisuja heiddn elaménsa haasteisiin. Arvostussuhde
toteutuu yhteisen arvopohjan kautta, joka ndhd&an liittyvan Sarkikankaan ja Seppa-
lan (2022, 17) ajatukseen erityislapsiperheistd ryhméng, jotka tarvitsevat runsaasti so-
siaali- ja terveyspalveluita voidakseen eldam&d mahdollisimman normaalia tai nor-
maaliksi tulkittavaa arkea osana yhteisod. Arkitiedon portaan olen rakentanut arvo-
tukseen ja ajatukseen lapsen neuropsykiatrinen hdirion vaikutuksista perheen arkeen,
joka edellyttdd perheeltd keskimédrdistda enemman huolenpitoa, hoivaa ja tukea (mt.
17). Niemi (2015) ndkee tunnustamisen toteutuvan sosiaalitydssd, kun kunnioitetaan
yksilon oikeuksia, arvostetaan ja vilitetdan heistd. Tama tukee ajatustani yhdistaa ar-
kitieto ja Honnethin kolmijaon arvostus yhteiseksi tiedon portaaksi.
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3.3.3 Tarvetieto ja rakkaus

Neljanneksi portaaksi loin sosiaalityontekijan tarvetieto, joka muodostuu sosiaali-
tyontekijan kyvystd vastata erityislapsiperheiden tarpeisiin, sekd Honnethin kolmi-
jaon rakkauden ulottuvuudesta, joka perustuu tunnepitoiselle suhteelle, jossa osapuo-
let tuntevat hyvin toisensa ja pitdvét toisistaan huolta. Rakkauden ulottuvuudessa
keskeistd on toisen yksilollisten tarpeiden ja tunteiden huomioiminen ja niihin vastaa-
minen. (Hirvonen 2020, 14.) Sosiaalityontekijdn tarvetiedolla tarkoitan sosiaalityonte-
kijan omaa tietoa ja ymmarrystd erilaisista tarpeista ja haasteista, joita erityislapsiper-
heilld voi olla. Tama tieto voi koskea esimerkiksi sosiaalista toimintakykyd, perheiden
tilanteita, terveyttd, asumista, taloutta, tyotd ja muuta elaménaluetta. Sosiaalityonte-
kijan tarvetieto auttaa hantd ymmaértdmadn erityislapsiperheiden tarpeita ja haasteita
paremmin ja tarjoamaan sopivaa apua ja tukea. Tarvetiedon ndhdddn syntyvéan sosi-
aalityontekijan ammattitaitoa kehittamalld, koulutuksilla, tyokokemuksella ja asiak-
kaiden kohtaamisilla.

Honnethin rakkaus perustuu henkiltstd vélittamiseen ja hdnen hyvinvointinsa
takaamiseen. Rakkaus ilmaistaan henkilon huolehtimisena ja tarpeiden tdyttamisend,
joka on osa ihmisten vilisid suhteita ja se on tarked osa ihmisyyttd ja henkilokohtaista
kasvua. Rakkaus voi antaa merkityksellisyyttd ja merkitystd ihmiselle ja auttaa hanta
kehittymadén ja toimimaan tdysivaltaisesti yhteisossddn. Tulkitsen rakkauden ulottu-
vuutta tarpeiden ja tarvitsevuuden tiedostamisena, sekd yksilon hyvidksymisend
oman itsenddn. Honnethin mukaan rakkaus edellyttdd henkilostd valittamistd ja ha-
nen hyvinvointinsa takaamista. (Honneth 1995, 95.) Sosiaalitydssd rakkaus voidaan
ilmentdd huolehtimalla asiakkaan tarpeista ja tarjoamalla hdnelle tukea ja apua. Sosi-
aalityontekijdan ja asiakkaan vilinen ldheinen ja turvallinen suhde voidaan edistda rak-
kauden kautta. Sosiaalityontekijan tulee ndhda asiakas henkilond, jolla on tarpeita,
tunteita ja tarve rakkaudelle, ja toimia sen mukaisesti. Nden rakkauden ulottuvuuden
tarkedna tekijand sosiaalitydssd, silld se voi edistdd laheistd ja turvallista suhdetta so-
siaalityontekijdn ja asiakkaan vailillda. Tdméd voi auttaa asiakasta avautumaan ja saa-
maan tarvitsemansa tukea. Sosiaalityontekijdn tulee kuitenkin muistaa erottaa am-
mattisuhteensa ja henkilokohtaisen suhteensa asiakkaaseen, ja toimia aina asiakkaan
parhaaksi. Sosiaalityontekijan tulee my6s noudattaa eettisid periaatteita ja varmistaa,
ettd asiakkaan henkilokohtaiset tarpeet ja hyvinvointi ovat aina etusijalla.

Rakkauden taso ndhdddn liittyvan Oksasen ja Sollasvaaran (2019) ndkemykseen
erityislapsiperheiden kohtaamasta ldheisten ja ammattilaisten tiedon puutteesta, jossa
heitd yritetddn kohdata yhteiskunnan normien ja normaalin lapsuuden kautta. Talloin
nepsy-lapsiin kdytetddn normaaleihin lapsiin soveltuvia tulkintoja, ohjaustapoja ja
kasvatusmalleja, jolloin heiddn tarpeitaan ja tarvitsevuuttaan ei tunnusteta. Nama tu-
kevat ajatustani yhdistdd tarvetieto ja rakkaussuhde yhteiseksi tiedon portaaksi.
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4 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Tutkimustehtiva ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tavoitteena on tuottaa tietoa erityislapsiperheiden tunnustamisesta so-
siaalityontekijoiden ndkokulmasta. Pyrin selvittdimddn millaisia k&sityksid sosiaali-
tyontekijoillda on neuropsykiatrisista héirivistd lapsella ja erityislapsiperheistd. Tutki-
mukseni on laadullinen, teorialdhtéinen fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus so-
siaalityontekijoiden tunnustamisen késityksistd. Tutkimuksellani pyrin emansipato-
risuuteen, eli haluan lisdtd sosiaalityontekijoiden tietoisuutta erityislapsiperheiden
tunnustamiseen liittyvistd ulottuvuuksista sosiaalityossd (Vilkka 2011; 2021, 125).
Emansipatorisuuteen pyrin erityislapsiperheitd koskevan tiedon portaiden kautta,
joka esiteltiin luvussa 3.3.

Aikaisemmat tutkimukset ovat tutkineet neuropsykiatrisista haasteista kérsi-
vien lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia arjesta ja saadusta tuesta, jossa tutki-
mubksen tuloksissa nousi esiin nepsy-lapsien vanhempien toiveet kohtaamisesta. Van-
hemmat toivoivat ammattilaisilta osaamista ja tietoa liittyen neuropsykiatrisiin hdiri-
oihin, sekd tietoisuuttaa hdirioin taustasta neurobiologisena hdiriond, eikd vanhem-
pien osaamattomuudesta kasvattaa lastaan. (ks. Ekebom 2020; Juvonen 2018.)

Tutkimuskysymykseni ovat:
1. Millaisia késityksid sosiaalityontekijoillda on neuropsykiatrisista hairidista lap-
silla ja erityislapsiperheistd?

2. Miten sosiaalityontekija toteuttaa erityislapsiperheiden tunnustamista sosiaa-
lity©ssd?
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4.2 Fenomenologis-hermeneuttinen lihestymistapa

Fenomenologis-hermeneuttinen ldhestymistapa on humanistinen tutkimusldhesty-
mistapa, joka perustuu fenomenologian ja hermeneutiikan filosofisiin traditioihin. Fe-
nomenologis-hermeneuttisessa ldhestymistavassa ihminen on tutkimuksen kohteena
ja tutkijana (Tuomi & Sarajdrvi 2018, 40). Siind ei pyritd 16ytdamdan universaaleja yleis-
tyksid, vaan ymmartamdan tutkittavan sen hetkistd kasitystd (Laine 2015, 32). Feno-
menologis-hermeneuttiselle ldhestymistavalle ei ole tarkkaa metodia, vaan se on si-
doksissa kokonaiseen verkostoon erilaisia kysymyksid. Fenomenologis-hermeneutti-
nen ldhestymistapa ei ole teknisesti toteutettavissa oleva aineiston kasittelytapa, vaan
se sovelletaan tutkimustilanteen mukaan. Fenomenologis-hermeneuttisessa ldhesty-
mistavassa tyovilineind tutkijan omia kasityksid. (Laine 2015, 29; Vilkka 2021, 171.)

Fenomenologinen ldhestymistavassa tutkimuskohteena on ihmisen eldménto-
dellisuus, jota tutkija yrittdd ymmaértdd ja ottaa tutkittavan ilmion tai asian tarkaste-
luun (Vilkka 2021, 171). Tutkimuksen hermeneuttinen ulottuvuus syntyy tulkitsemi-
sen tarpeesta, jossa on tarkoituksena nostaa esiin aineiston keskeisid teemoja (Tuomi
& Sarajdrvi 2018, 40). Hermeneuttisen ulottuvuuden toteutumista on kuvattu herme-
neuttisen kehdn avulla, joka kuvaa tutkijan ymmaértdmisen tapaa. Tutkija kdy tutki-
muksellista dialogia tutkimusaineiston kanssa, jossa kehdmadisyys tarkoittaa tutkijan
ymmarryksen muodostumista tulkinnan ja tutkijan oman ymmaérryksen vililld, joka
etenee ja syvenee kehdmdisessda muodossa (Laine 2015, 37; Vilkka 2021, 179-180).

Tutkimukseni painopiste on sosiaalityontekijan kasityksien tulkinnassa, jonka
vuoksi valitsin tutkimukseen fenomenologis-hermeneuttisen ldhestymistavan. Ta-
voitteenani on tulkita sosiaalityontekijan kéasityksid erityislapsiperheiden tunnustami-
sesta sosiaalityossd. Fenomenologis-hermeneuttisella tutkimuksella ndhdaddn olevan
kaksitasoinen rakenne, jossa tutkimuksen perustason muodostaa tutkittavan koettu
eldmé esiymmarryksineen, jossa haastateltava kuvaa omia késityksidéan ja ymmérrys-
taan tutkittavaan asiaan tai ilmioon. Tutkimuksen toisella tasolla tapahtuu itse tutki-
mus. Tutkimukseni perustaso muodostuu sosiaalityontekijoiden teemahaastatteluista
ja tutkimuksen taustoittava osio rakentuu lasten neuropsykiatristen hdirividen tutki-
muksesta, sekd tutkimuskirjallisuudessa esitetystd tunnustamisen teoriasta. Tutki-
muksen toisella tasolla pyrin tematisoimaan ja késitteellistimdan ensimmadisen tason
merkityksid. (Laine 2015, 34; Tuomi & Sarajarvi 2018.) Tutkimuksessani olen kayttanyt
Laineen (2018, 59) rakennetta fenomenologis-hermeneuttisesta tutkimuksesta: 1)
oman esiymmarryksen kriittinen reflektio, joka jatkuu koko tutkimuksen ajan, 2) ai-
neiston hankinta teemahaastatteluin, 3) aineiston lukeminen ja kokonaisuuden hah-
mottaminen, 4) tutkimuskysymysten ndkokulmasta oleellisen esiin nostaminen ai-
neistosta ja sen kuvaaminen, 5) aineiston analyysi, 6) synteesi ja 7) tulosten tarkastelu
suhteessa tutkimuskirjallisuuteen.
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4.3 Tutkijan esiymmarrys

Laine (2015, 34) tuo esiin tutkijan esiymmarryksen, jolla tarkoitetaan tutkijan luontai-
sia tapoja ymmartdd tutkimuskohdetta tietynlaisena. Tutkijan esiymmarrys tarkoittaa
tutkijan ennakko-oletuksia ja aiempia késityksid, joilla voi olla vaikutusta tutkimuk-
sen suunnitteluun, toteutukseen ja tulosten tulkintaan. Tutkijan esiymmarrykset voi-
vat sisdltdd hanen henkilokohtaisia nikemyksiddn, ajattelutapojaan ja arvojaan, jotka
voivat vaikuttaa tutkimuksen ldhestymistapaan ja tulkintaan. Vilkan (2021, 171) mu-
kaan fenomenologis-hermeneuttisessa ldhestymistavassa tutkijan tulee ennen aineis-
tonsa analyysia paljastaa oma esimerkityksensd tutkittavasta ilmiostd eli tutkijan
esiymmarrys. Rouhiainen (2022) esittdd, ettd tutkijan esiymmarrykselld on keskeinen
merkitys aineiston tuottamisessa, kuvauksessa ja tulkinnassa. Tutkijan esiymmarryk-
sen maddrittelemisen tarkoituksena on luoda tutkijalle mahdollisuus kyseenalaistaa,
etddnnyttdd ja laajentaa omaa ymmarrystddn tutkimuksen avulla. Tutkija peilaa omaa
esiymmarrystddn tutkittavien késitykseen tutkittavasta asiasta ja tarkastelee omaa
esiymmadrrystddn tietoisesti suhteessa tutkimusaiheeseen, jolloin estetddn esiymmar-
ryksen liiallinen ohjaaminen aineiston analyysivaiheessa. (Vilkka 2021,172; Moilanen
& Rdiha 2018, 48.)

Tutkimukset perustuvat ldhes aina tutkijan omaan mielenkiinnon kohteeseen,
josta on muodostanut tutkijan oma kasitys, joka motivoi hdntd tutkimaan asiaa tar-
kemmin. Tutkimustani ovat motivoineet omat nepsy-lapseni ja nepsy-lapsien kohtaa-
minen sosiaalityontekijand. Esiymmaérrykseni lastenneuropsykiatrisista hdiridista ja
niiden vaikutuksista arkeen on ollut jo ennen tutkimuksen aloittamista tutkimusta
ajava asia. Esiymmairrykseni lasten neuropsykiatrisista hdiridistd on rakentunut
omasta eletystd elamdstd kahden erityislapsen &iting, jota pyritty ymmaértaméan lo-
puttomalla tieteelliselld kirjallisuudella. Esiymmarrykseni tunnustamisesta sosiaali-
tydssd on rakentunut tdhdn kootun tutkimuskirjallisuuden kautta, ja ajattelen, ettd sen
kolme eri ulottuvuutta on lokeroitavissa luomaani tiedon portaisiin. Esiymmarryk-
seeni liittyy tdssd tutkimuksessa myos erityislapsiperheiden tunnustaminen sosiaali-
tydssd, johon on vaikuttanut oma tyoni vs. sosiaalityontekijénéd, joka on muovannut

ja ymmarryksestd lasten neuropsykiatrisista hdiriistd niiden tunnustamiseksi.

4.4 Teemahaastattelu aineistonhankinta menetelmina ja aineiston
kuvaus

Aineistonkeruumenetelmaéksi valitsin teemahaastattelut, koska Tuomen ja Sarajarven
(2018, 84, 87-88) mukaan ne soveltuvat aineistokeruumenetelméksi, kun halutaan tie-
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tad ihmisten ajatuksia, kdsityksid ja syitd toiminnan takana. Lisdksi haastattelu on me-
netelmdnd joustava, silld se antaa mahdollisuuden toistaa, tarkentaa, oikaista ja kdyda
keskustelua haastateltavan kanssa. Teemahaastattelussa edetdan etukiteen valittujen
teemojen ja niihin liittyvien kysymysten kautta. Metodologisesti teemahaastattelussa
korostetaan ihmisten tulkintoja asioista, asioiden merkityksid ja merkityksien synty-
mistd vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelu sopii tutkimukseeni, koska se on puo-
listrukturoitu menetelmd, jossa haastattelun teemat ovat kaikille samat, mutta kysy-
mysten muotoa sekd jarjestystd voi vaihdella haastattelutilanteen mukaan, joka mah-
dollistaa enemman tilaa keskustelulle. Teemahaastattelun keskion muodostaa ihmis-
ten tulkinnat, asioille annetut merkitykset ja vuorovaikutus haastattelijan ja haastatel-
tavan valilla. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 42, 48.) Fenomenologisessa tutkimuksessa ta-
voitellaan haastateltavien kasityksid, mikd asettaa haastattelu kysymyksille tietyn
luonteen ja tavan, jolla asia esitetddn (Laine 2015, 39).

Tutkimukseni aineisto keréttiin sosiaalialanammattilaisten haastatteluista ja ai-
neistonkerddmismenetelmédnd oli teemahaastattelu. Haastateltavat saatiin Sosiaa-
lialan uraverkosto-Facebook ryhmastd, joka koostuu sosiaalihuollon ammattihenkil-
lain 7§ mukaisista sosiaalityontekijoistd, sekd sosiaalityon tutkinto-opiskelijoista. Ja-
senid ryhmaéssa oli silld hetkelld yli 4500. Olin yhteydessd ryhman ylldpitdjiin haastat-
telupyynnon julkaisemisesta ryhmén sivuilla. Ryhmin yllapidon suostumuksen
myotd, julkaisin ryhmén sivuilla pyynnon osallistua haastatteluun (liite 1) ajalla
09.11.-30.11.2022, jossa oli linkki google forms:iin, jonne olin tehnyt ilmoittautumislo-
makkeen (liite 2), sekd tutkimuslupasuostumuksen (liite 3).

Teemahaastattelujen teemat on nostettu tdmén tutkimuksen teoreettisesta viite-
kehyksestd ja tutkimusongelmasta (Vilkka 2021, 125). Teemahaastatteluni koostui nel-
jastd eri teemasta, jotka ovat rakennettu tutkimuksen teoriataustan pohjalta: 1) diag-
noosiperustainen tieto 2) arkitieto 3) tarvetieto ja 4) tunnustaminen. Vaikka kysymyk-
set on jaoteltu teemojen mukaan, on eri teemoista tarkoitus 16ytdéd vastauksia samoi-
hin kysymyksiin. Tuomen ja Sarajdrven (2018, 40) mukaan fenomenologis-hermeneut-
tisessa ldhestymistavassa tietokysymyksissd korostetaan ymmaértamisen ja tulkinnan
kysymyksid, joka ndkyy haastattelukysymyksien muotoilussa. Ennen haastatteluja
perehdyin Honnethin (1995) tunnustamisen teoriaan ja aikaisempiin tutkimuksiin las-
ten neuropsykiatrisista hdirioistd sosiaalityossa.

Haastattelun ensimmadisend teemanani oli diagnoosipohjainen tieto, jossa selvi-
tettiin miten sosiaalityontekijit kuvailevat neuropsykiatrisia héirioitd lapsilla, miten
heidén tietoisuutensa aiheeseen on rakentunut ja miten he tulkitsevat ja maarittavat
erityislapsiperheen. Toisena teemanani oli arkitieto, jossa selvitin sosiaalityontekijan
tietoisuutta lasten neuropsykiatristen hdirividen vaikutuksista lapsen ja perheen ar-
keen, sekd miten sosiaalityontekijda huomioi lapsen erityisyyden ty6ssd ja kohtaami-
sessa. Kolmantena teemanani oli tarvetieto, jossa selvitin sosiaalityontekijoiden aja-
tuksia erityislapsiperheille sopivista palveluista, tyontekijan nepsy-tietoisuudesta ja
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heidén tarpeisiin vastaamisestansa. Viimeisend eli neljantend teemanani oli tunnusta-
minen, jossa kysyin, miten sosiaalityontekijd médarittelee ja toteuttaa erityislapsiper-
heiden tunnustamista sosiaalitytssd. Teemahaastattelurunko 16ytyy tutkimuksen liit-
teend. (Liite 4).

Haastatteluun ilmoittautui kymmenen osallistujaa ja ilmoittautumislomak-
keessa kysyttiin esitietona tyohistorian pituutta ja ammattinimikettd. Aluksi en ollut
ajatellut rajata osallistujista ketddn pois, jotta saan riittdvéan aineiston, mutta paadyin
valitsemaan haastatteluihin kahdeksan sosiaalityontekijdd, joiden tyokokemus sosiaa-
lialalta vaihteli muutamasta kuukaudesta pitkdan tyohistoriaan. Osallistujista rajasin
pois kaksi sosiaalialan opiskelijaa, koska halusin keskittyéd tyossa olevien sosiaalityon-
tekijoiden ndakemykseen. Kaikilla haastatteluun osallistuvista ei ollut sosiaalihuollon
ammattihenkiltlain 7§ mukaisista patevyyttd, mutta l6ytyi sijaispdtevyys.

[Imoittautumislomakkeessa kysyin osallistujan sdhkopostia suostumuslomak-
keen, teams-linkin sekid tutkimuksen tietolomakkeen ldhettimistd varten. Tietolo-
make toimi my6s kutsuna osallistua haastatteluun. Jokainen osallistuja oli ilmoittanut
oman toiveen haastattelun pdivamaarastd. Haastattelut toteutin teams-haastatteluina
aikavalilla 30.11.-18.12.2022.

Aloitin haastattelujen kdymalld ldpi haastattelun periaatteet, aiheen seka tutki-
muksen eettiset periaatteet. Valmistauduin haastatteluihin Hyvdarisen, Nikanderin ja
Ruusuvuoren (2017) tutkimushaastattelun kasikirjateoksen avulla, joiden pohjalta
loin rungon haastattelun etenemiseen askel askeleelta. Tehtdvana tutkijana on esittaa
kysymyksid, ohjata keskustelua tiettyihin teemoihin ja luoda avoin keskusteleva ilma-
piiri. Tutkija toimii kysyjand, tiedon kerddjand ja haastateltava toimii tiedon antajana.
(mt. 2017.) Aloitin haastattelut rennolla keskustelulla liittyen sddhén tai jouluun, jonka
tarkoituksena oli rakentaa keskindistd luottamusta tiedon saamiseksi, seki rentouttaa
tilannetta ennen haastattelun alkua. Namé keskustelut nakyvaét litteroidussa aineis-
tossa, mutta poistan ne heti, kun aloitan analysoinnin. Ennen varsinaisen haastattelun
aloittamista kdyvin haastateltavien kanssa ldpi, miten haastattelu etenee, esittelin tee-
mat, joiden kautta haastattelut etenee ja lopuksi sovin varsinaisen haastattelun aloit-
tamisesta (Ruusuvuori & Tiittula 2017, 48-49). Varsinaisen haastattelun aloitin kysy-
malld haastateltavan taustatietoja, kuten ammattinimikettd ja koulutusta. Haastattelut
etenivat ennalta madrattyjen teemojen kautta ja haastattelut pyrin pitdméan rentona
jutusteluna ja tuoden esiin, ettei haastattelussa ole vddrid vastauksia, vaan olen kiin-
nostunut sosiaalityontekijan omasta kéasityksestd. Ruusuvuoren ja Tiittulan (2017, 49)
mukaan myos haastattelun lopettaminen vaatii samoja toimia kuin haastattelun aloit-
taminen, joten pddtin haastattelun kiittdmallad osallistumisesta ja kdvin lapi tutkimuk-
sen eteneminen, sekd sovin valmiin tutkielman ldhettamisesta osallistujille.

Haastatteluiden keskiméaardinen pituus oli noin tunti ja nauhoituksia tuli yh-
teensd noin kymmenen tuntia. Haastattelussa kéytettiin teams-sovelluksen tyokalua,
joka litteroi haastattelut suoraan tekstiversioksi, joka tallentui Wordiin. Fenomenolo-

ginen ldhestymistapa ei edellytd erittdin huolellista ja sanatarkkaa litterointia, kuten
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esimerkiksi diskurssianalyysissd, joka tuki tutkijan valintaa kédyttdd Teams-sovelluk-
sen litterointi tyokalua (Vilkka 2021, 137). Litterointia kertyi kokonaisuudessaan 229
sivua. Vaikka litterointi tapahtui teams-tyokalun kautta, kdyvin haastattelut uudel-
leen l&dpi litteroidun aineiston kanssa ja varmistin, ettd litterointi oli luotettava ja sa-
malla mahdollistui ensimmaéinen vuoropuhelu tutkimusaineiston kanssa (ks. Vilkka
2021, 137). Analyysin ensimmadisen vaiheen aloitin kdymalla ldpi litteroitua aineistoa,
josta poistin haastateltavien tunnistetiedot. Luokittelin haastateltavat yhteisen sosiaa-
lityontekijat-ammattinimikkeen alle, johon jatkossa viittaan tutkimuksessani.

4.5 Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa olen kédyttdanyt kahta aineistonanalyysi tapaa: teorialdhtoistd ai-
neiston analyysia, sekd tulkitsevaa fenomenologista analyysia (Interpretative Pheno-
menological Analysis IPA). Teorialdhtoistd analyysia olen kdyttanyt tutkimaan teksti-
aineistoja, jonka avulla voidaan ymmartdé ja tulkita tekstiaineiston merkityksid ja tee-
moja. IPA-analyysin avulla pyrin tekemddn tulkintoja haastateltavien tuottamasta pu-
heesta (Smith & Eatough 2007, 37).

Sisdllonanalyysilla pystytddn analysoimaan litteroitua aineistoa systemaattisesti
ja objektiivisesti, jossa edetddn tulkinnasta ja pddttelystd kohti kasitteellisempdd néke-
mystd tutkittavasta ilmiostd. Tama tapahtuu aineistoa kuvaamalla, jasentamalld ja tul-
kitsemalla. (Tuomi & Sarajarvi 2018; Vilkka 2021, 163.) Teorialdhtoinen sisdllonana-
lyysi on tutkimusmenetelmd, joka kayttad teoreettista ldhestymistapaa tutkittaessa ja
tulkittaessa tutkittavan sisdllon merkitystd ja merkityksid. Se keskittyy sisdllon teo-
reettisten késitteiden ja teorioiden soveltamiseen ja niiden kdyttamiseen sisdllon tul-
kinnassa. Analyysia ohjaa alusta alkaen teoria, johon liittyvid asioita ja merkityksia
nostetaan aineistosta vertaamalla niitd olemassa olevaan tietoon tai teoreettiseen mal-
liin. Analyysia ohjaa teorian lisdksi aikaisemmat tutkimukset, jotka yhdessa ohjaavat
myos kasitteiden ja luokitusten madrittelyd. (Tuomi & Sarajarvi 2018; Salo 2015, 167.)

Tulkitsevalla fenomenologisella analyysilla pyritddan tutkimaan ihmisten mielek-
kyyttd ja merkityksellistd henkilokohtaista ja sosiaalista maailmaa. Tutkijan tulee
kayttdd omaa ennakko-oletustaan apuna ja peilind tutkiessaan toisten ihmisten kési-
tyksid. Tavoitteena on kuitenkin tulkita haastateltavien kasityksid, ja IPA:m eri vaiheita
voidaan soveltaa tutkimustarpeiden mukaan. (Tokkéri 2018, 75.)

Aineistoni luokittelu perustuu tutkimukseni teoreettiseen viitekehykseen, jol-
loin kyseessd on deduktiivinen eli teorialdhtoinen sisdllonanalyysi, jossa aineiston
luokittelu perustuu aikaisempaan késitejdrjestelméan. Teorialdhtdinen analyysi ldhtee
liikkkeelle keskeisen késitteen osa-alueiden hahmottamisesta, joista muodostuu aineis-
ton luokittelun kehys. Tavoitteena on uudistaa haastateltavien antamien merkitysten
avulla teoreettista késitystd tutkittavasta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 113; Vilkka
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2021, 171.) Aineistosta olen pyrkinyt lIoytdamaan merkityssuhteita ja merkityskokonai-
suuksia yhdistamalld teorialdhtoiseen sisdllonanalyysiin tulkitsevaa fenomenologista
analyysia, jonka avulla olen pyrkinyt tekemddn tulkintoja haastateltavien puheesta
(Vilkka 2021, 172), joita olen luokitellut analyysirunkoon. Aineistoni luokittelu perus-
tuu erityislapsiperheitd koskeviin tiedon portaisiin (kuvio 1). Analyysini ensimmdi-
nen vaihe on analyysirungon muodostaminen, joka minulle muodostuu tiedon por-
taista. Tarkoituksenani on tiedon portaiden testaaminen uudessa kontekstissa, jolloin
strukturoitu analyysirunko on perusteltu, jossa aineistosta kerdtddn vain ne asiat,
jotka sopivat teorialdhtoiseen analyysirunkoon. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 127.)

Analyysini sisdltdd kolme vaihetta: analyysirungon muodostaminen, pelkista-
minen ja teemoittelu. Koska IPA:ssa ei yleensd puhuta merkityssuhteista eikd merki-
tysverkostoista vaan teemoista ja teemataulukoista, on teorialdhtdisen sisdllonanalyy-
sin kdytto analyysia tdydentdavaksi perusteltua, silld tavoitteena on 16ytdd sosiaali-
tyontekijoiden merkityskokonaisuuksia erityislapsiperheiden tunnustamisesta. Ana-
lyysissani ei ole kdytetty IPA:n vaativaa yksittdisestd haastattelusta luotua teemoitte-
lua, vaan sosiaalityontekijoiden kasityksid on sijoitettu tiedon portaiden mukaisiin
teemoihin. Lopuksi merkityskokonaisuuksista tehddan kokoavaa tulkintaa ja suhteu-
tetaan omat tulokset aiempaan tutkimukseen, teoriaan ja kdytantoon. Ennen analyy-
sin aloittamista olin perehtynyt Honnethin tunnustamisen teoriaan, josta loin tunnus-
tamisen tiedon portaat, joka toteuttaa IPA-analyysin tuplahermeneutiikan ajatusta.
Tuplahermeneutiikalla (double hermeneutics) tarkoitetaan tutkijan tulkintaa infor-
maatiota, jota tutkittava tuottaa (Smith & Eatough 2007, 36.)

Aineiston analyysiani varten tarvitaan analyysirunko, joka muodostettiin Tuo-
men ja Sarajdrven (2018, 128) ohjeiden mukaisesti. Aineistosta nostettiin alkuperdisia
ilmaisuja, jotka koskettivat analyysirunkoa ja pelkistin ne etsiméllad niista kasitteitd,
jotka kuvaavat eroavaisuuksia ja/tai samankaltaisuuksia liittyen alaluokkiin. Ala-
luokkia olivat diagnoosiperustainen tieto, arkitieto ja tarvetieto, jotka otin tiedon por-
taista. Alaluokkia késitteellistamalld ja yhdistamalld loin yldluokat, joita syntyi kolme:
sosiaalityontekijan lddketieteellinen tieto, tulkinallinen tieto ja kokemuksellinen tieto.
(mt. 128.) Aineiston analyysi on havainnollistettu taulukossa 1.
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Taulukko 1. Aineiston analyysi

Alkuperdinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka/ Tee-
moittelu

Yldluokka/ Merki-
tyskokonaisuus

“Lapsella on aivoissa hdirid, jonka ta-
kia ei pysty toimimaan normaalisti.”
“Lapsella on neurologi diagnosoinut
neurologisia haasteita.”

"Muistin lukeneeni aikaisemmin ar-
tikkelin varhaisen tunnistamisen
merkityksestd, jota olen pyrkinyt
tydssini aktiivisesti toteuttamaan,
jotta perhe saisi oikea-aikaisen ja oi-
kean avun.”

"Tunnistin asiakkaassa nepsy-piir-
teitd.”

"Vanhemmat kuvasivat arkea niin,
ettd aloin pohtimaan mahdollista
nepsyd.”

"Vanhemmat toivat itse esiin mah-
dollisuuden nepsyyn.”

"Pitid jatkuvasti ohjata.”

"Ei pysty vilttimdtti toimimaan.”
”“Lapsi tarvitsee erityisti tukea kai-
kessa.”

"Erityisyys vaatii vanhemmilta pal-
jon, ja rajottaa myos niiden eldmdid.”
“Lapsi ei kykene toimimaan niin
kuin muut esimerkiksi vuorovaiku-
tuksessa muiden kanssa.”

"Erilainen tapa olla vuorovaikutuk-
sessa ku muilla.”

"Usein oon términnyt siihen, ettd
vanhemmat ovat myos kuormittu-
neita lapsen hoidosta sekd ulkopuolis-
ten antamasta paineesta.”

“Nepsyt kuormittuu tosi helposti
ympiristostd ja muutoksista, siks
niitd pitid osata lukea.”
“Nepsy-lapsen arki on sen verta
rankkaa ja se nakyy myos perheen ar-
jessa. Ne tulee kohdata kokonaisuu-
tena, ei toisistaan erillisend.”
"Jokaisella sossulla pitdd olla riittdod
tietoisuus, timd on lisdantyvd ilmié
sosiaalityossd.”

"Ei nepsyissd mitdin vikaa oo, ne
vaan tarvii vihdn enemmdin apuu.”
"Ei erilaisuus tarkota mitddn pahaa.”
"Meiddn pitdd ymmidrtid ja auttaa.”

4

Aivojen héirio

Ladketiede

Tietoisuus ja tunnis-
taminen

Vuorovaikutus

T

Toimintakyky

Kuormitus \

Ymmartaminen ja
kohtaaminen

Tietoisuus

'Kunnioitus

A

Diagnoosiperustai-
nen tieto

R

M Arkitieto ————»
, Arvostus

\

» Tarvetieto
¥ Rakkaus
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Sosiaalityontekijan
ladketieteellinen tieto

:
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tulkinnallinen tieto
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kokemuksellinen tieto
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Kavin aineistoa useaan otteeseen huolellisesti ldpi lukemalla sitd useaan kertaan. Ana-
lysoin jokaisen haastattelun ja pyrin syventymadn haastateltavan kokemusmaailmaan
tekstin avulla (Tuomi & Sarajdrvi 2018; Smith ym. 2022, 82). Tamain jdlkeen sijoitin
kukin teeman alle litteroitua tekstid, joka liittyi teemaan. Jokaiselle teemalle oli oma
vdrinsd, joka helpotti tekstin ldpikdymistd. Etsin aineistosta analyysirungon mukaisia
ilmioitd, jotka kuvasivat sosiaalityontekijoiden lasten neuropsykiatristen hdirididen
tietoisuutta ja tulkintaa. Analyysia on toteutettu hermeneuttisen kehén tavoin, jossa
tulkintaprosessi ndhdddn jatkuvana, dynaamisena kehdnd, jossa yksittdisid ja koko
haastattelua, sekd teoriaa tarkastellaan vuoron perdan (Smith ym. 2022, 28.) Fenome-
nologisen ldhestymistavan tarkoituksena oli 16ytdd aineistosta merkityskokonaisuuk-
sia. Merkityskokonaisuuksien loytdminen tutkimusaineistosta perustuu tutkijan
omaan merkityksen tajuun, tutkimusaineistoon, tutkimusongelmaan ja tutkimusky-
symykseen (Vilkka 2021, 172). Olen 1oytanyt merkityskokonaisuudet aineistosta etsi-
malld tutkimusaineistosta siséllollisesti yhteenkuuluvia kuvauksia erityislapsiper-
heitd koskeva tiedon portaista syntyneen luokittelu kehyksen alle. Aineiston analyy-
sistani muodostui kolme yldluokkaa eli merkityskokonaisuutta: Sosiaalityontekijan
ladketieteellinen tieto, sosiaalityontekijan tulkinnallinen tieto ja sosiaalityontekijan
kokemuksellinen tieto, joihin palataan luvussa 5.

4.6 Tutkimuksen eettisyys

Téassd tutkimuksessa olen noudattanut tutkimuseettisen neuvottelukunta TENK:in
(2012) ohjeita, joka on laatinut Suomen virallisen tutkimuseettisen ohjeistuksen nimel-
tdan Hyva tieteellinen kdytantd. Taman lisdksi se on laatinut ihmistieteiden eettiset
periaatteet, jotka tukevat Euroopan unionin yleisen tietosuoja-asetuksen (2016/679)
soveltamista. TENK (2019, 7) korostaa, ettd ihmistieteissa eettiset kysymykset liittyvat
tutkijan ja tutkittavan kohtaamiseen ja luottamukseen, joka saattaa siséltdd ennakoi-
mattomia tekijoitd, joihin ei aina ole selkedd oikeaa ratkaisua. Rauhala ja Virokangas
(2011, 238) esittavit, ettd sosiaalityon tutkimuksessa hyvien tutkimuskaytantojen tu-
lee ulottua tutkimuksen jokaiseen vaiheeseen ja tutkimuksen tulisi pyrkid olemaan
hyodyllistd ja rakentavaa tutkimukseen osallistuville ihmisille, johon olen pyrkinyt
vastaamaan emansipatorisuuden kautta. Tutkimusprosessissani olen sitoutunut nou-
dattamaan tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvii tieteellisid kdytdntojd ja tiedos-
tan roolini erityislasten vanhempana, sekd sosiaalityontekijand muodostamat mah-
dolliset vaikutukset tulkintaan. Tiedostan tutkimusaiheeni sensitiivisyyden, joka on
huomioitu tutkimuksen alusta loppuun asti. (Luomanen & Nikander 2017, 289-291.)
TENK (2019) korostaa my®0s tutkittavien oikeuksia koko tutkimusprosessin ajan,
kuten: vapaaehtoisuus, keskeyttdminen, peruuttaminen, tiedonsaanti ja roolit. Ndiden
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pohjalta olen luonut pyynnon osallistua tutkimukseen (liite 1) sekd suostumuslomak-
keen (liite 3), jossa olen huomioinut eettiset periaatteet. Olen ldpi tutkimuksen kunni-
oittanut haastateltavien yksityisyyttd (Kuula 2015), ja annoin haastateltaville alusta
asti tietoa suullisesti ja kirjallisesti mahdollisuudesta keskeyttdd osallistuminen haas-
tatteluun ja tutkimukseen koko prosessin ajan, sekd kerroin ettd haastateltavat voivat
olla yhteydessd minuun vield haastattelun jalkeen, jos haluavat tarkentaa, muuttaa tai
perua sanomisiaan.

Haastattelupyynto julkaistaan Facebook-ryhmdssa nimeltd Sosiaalityon uraver-
kosto-Facebook ryhmastd, joka koostuu yli 4500 sosiaalialan ammattilaisesta. Kuula
(2015) esittdd, ettd kdytettdessd internetsivustoja tiedon hankinnassa tulee arvioida si-
vuston eettisyyttd ja kédytettavyyttd tutkimuksessa. Ryhmddn padseminen edellyttad
sosiaalihuollon ammattihenkil6lain 7§ mukaisista sosiaalityontekijan patevyyttd, seka
sosiaalityon tutkinto-opiskelijoista, jonka ylldpito tarkistaa ennen ryhmaan hyvaksy-
mistd. Tastd syystd arvioin, ettd haastatteluun osallistujat ovat eettisesti kestdvéad ke-
ratd timan sivuston kautta.

TENK (2019) huomauttaa myos tarpeettoman haitan aiheuttamisesta tutkitta-
ville ja heiddn edustamilleen yhteisoille, jota voidaan estdd tutkijan riittdvalld pereh-
tymiselld. Aiheena nepsy-lapset ja sosiaalityontekijdt ovat minulle tuttuja, ja tutki-
mukseen on ldhdetty esiymmarrykseni kautta. Tiedostan, ettd haastatteluvaiheessa
haastateltavat saattavat tuoda keskusteluissa esiin kritiikkid omaa tytnantajaansa
kohtaan, sekd omia eettisid ndkemyksidan liittyen erityislapsiperheisiin. Vaikka haas-
tattelut tapahtuivat teams-sovelluksen kautta, olivat ne intiimejad vuorovaikutustilan-
teita, jossa haastateltavalla oli vapaus puhua. Tarjosin haastateltaville mahdollisuus
olla vastaamatta jokaiseen kysymykseen, mikéli kokivat ne liian henkilokohtaisina ja
tuotu esiin tutkimuksen riippumattomuus ja luottamuksellisuus. Tutkimuksessani
olen suojannut haastateltavien henkilotiedot, jotteivat he ole tunnistettavissa. Koko
tutkimusprosessin ajan olen noudattanut tietosuojalain (1050/2018) sadadoksid. Litte-
roitua haastatteluaineistoa sdilytin google drive-kansiossa suojatun salasanan takana.

Olen huomioinut tutkimuksen eettiset ulottuvuudet koko tutkimusprosessin
ajan: tutkimuksen suunnitteluvaiheessa olen kayty ldpi tutkimuseettiset periaatteet
liittyen tutkimusaiheeseen. Tutkimusaiheestani olen pyrkinyt muodostamaan mah-
dollisimman kokonaisvaltainen kuva tutkittavasta aiheesta. Haastatteluun osallistu-
jille olen pyrkinyt luomaan selkeét ja riittdvan informatiiviset materiaalit tutkimuk-
sesta (liitteet 1-4) ja kohtelen osallistujia kunnioittavasti lapi prosessin (Kuula 2015).
Haastatteluihin valmistauduin perusteellisesti ja haastattelun alussa kdyn haastatelta-
van kanssa ldpi uudelleen tutkimuksen toimintatavat ja eettiset periaatteet, joita on
kuvattu tarkasti myos luvussa 4.5.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa esittelen aineiston analyysin tulokset, seka kdyn ldpi sosiaalityonteki-
joiden antamia kasityksid lasten neuropsykiatrisille hdiricille ja erityislapsiperheille,
sekd tulkitsen tunnustamisen toteutumista tiedon portaiden pohjalta. Sosiaalityonte-
kijoiden kasityksid peilaan lasten neuropsykiatristen hdirididen mééritelmiin ja tun-
nustamisen teoreettiseen viitekehykseen. Aineiston analyysin tuloksena muodostui
kolme yldluokkaa: ldédketieteellinen tieto, tulkinnallinen tieto ja kokemuksellinen
tieto, joiden pohjalta loin synteesin kuvaamaan yldluokkien vilistd suhdetta ja
muokkasin tiedon portaita.

5.1 Sosiaalityontekijoiden kasitykset neuropsykiatrisesta hdirioista
ja erityislapsiperheista

Yleisesti lasten neuropsykiatriset hairiot kasitetddn aivotoiminnan rakenteellisena ja
toiminnallisena poikkeavuutena, joilla on merkittdvid vaikutuksia lasten toimintaky-
kyyn arjessa. Yleisimpid neuropsykiatrisia hdiricitda ovat autismin kirjo, ADHD ja
Tourette. (ks. esim. Vataja 2021; Oksanen & Sollasvaara 2019.) Analyysini perusteella
sosiaalityontekijat kasittavat lasten neuropsykiatriset hadiriot hyvin pitkalti taiméan ym-
maérryksen mukaan. Sosiaalityontekijdt liittivéit lasten neuropsykiatriset héiriot aivo-
jen kehitykselliseen hdirioon, joka vaikuttaa heidan kayttdytymiseensd ja toimintaky-
kyyn. Haastatteluun valikoituneet sosiaalityontekijadt olivat selvésti tietoisia lasten
neuropsykiatristen hdirididen synnystd ja niiden vaikutuksista perheeseen, mutta tie-
toisuus ei pohjautunut tarkkoihin lddketieteellisiin diagnoosikriteereihin, vaan sosi-
aalityontekijoiden omaan tuntemukseen neuropsykiatrisista hdirioista:

"Eiké kaikki kuulu autismin kirjo kdsitteen alle, endd ei taida olla tarkkoja diagnooseja tai kri-
teereji?”
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Sosiaalityontekijdt liittivat lasten neuropsykiatriset hdiriot autismin kirjo-kédsitteen
alle, jota kautta hdirididen tunnistaminen tapahtui. Sosiaalityontekijit viittasivat las-
ten neuropsykiatrisiin hdirioihin vahvasti puheissaan autismin kirjo-késitteell4 ja tul-
kitsin heiddn puheistaan, ettd autismin kirjo toimii synonyymina neuropsykiatrisille
hairidille. Puheissaan sosiaalitydntekijdt viittasivat harvoin yksittdiseen erilliseen sai-
rauteen tai diagnoosiin, kuten Asperger tai Tourette. Autismin kirjo-kédsitteen kautta
lasten neuropsykiatristen hdirididen tunnistaminen koettiin helpoimmaksi, jonka
avulla kyettiin ymmaértdamdan paremmin perheen ja lapsen tarpeita. Sosiaalityonteki-
jat eivat mddritelleet puheissaan yksityiskohtaisesti lasten neuropsykiatristen hairioi-
den virallisia diagnooseja tai liitdnndissairauksia, vaan nimesivit yleisimpid hairioita
autismin kirjo-kdsitteen muodossa. Nykydan neuropsykiatrisista hdirioistd kdytetadn
kahta yleiskésitettd; neurokirjo ja autismin kirjo, jotka kattavat kaikki neuropsykiatri-
set diagnoosit, jolla viitataan hdiridistd johtuvien oireiden vaikeusasteen laajaan vaih-
teluun (Jantti & Savinainen 2018). ADHD-diagnoosi oli ainoa, jonka sosiaalityontekijét
selvésti erottivat puheissaan autismin kirjo-késitteestd ja kertoivat puheessaan kayt-
tavansda ADHD-lapsen kohdalla nimitystd nepsy-lapsi autismin kirjo-ké&sitteen sijaan.
ADHD:hen sosiaalityontekijat liittivat vahvasti lapsen yliaktiivisuuden ja tarkkaamat-
tomuuden vaikeudet, joka oli yhtenevdinen Oksasen ja Sollasvaaran (2019, 8) kuvauk-
sen kanssa, jonka mukaan ADHD aiheuttaa lapsella pitkdaikaisia ja toimintakykya
merkittdvdsti vaikeuttavia asioita, kuten keskittymisen ja aktiivisuuden sekd impul-
siivisen sddtelyssa.

Vaikka sosiaalityontekijdt eivat kuvanneet diagnoosien tarkkoja eroavaisuuksia
tai liitdnndissairauksia, oli kaikilla haastateltavilla oli vahva ymmarrys héirididen vai-
kutuksista lapsen arkeen. Sosiaalityontekijdt toivat puheissaan esiin hdiriciden vaiku-
tukset niin lapsen kuin perheen arkeen. Hdiritiden ndhtiin vaikuttavan lapsen toimin-
nanohjaukseen, sosiaalisiin taitoihin sekd jokapdivdiseen eldmdssd toimimiseen. Jan-
tin ja Savinaisen (2018) mukaan etenkin toiminnanohjauksen ongelmat ovat keskei-
sessd osassa neuropsykiatrisessa hdiriossd, joka tukee sosiaalityontekijoiden nidke-
mystd hdirididen vaikutuksista lapsen arkeen. Sosiaalityontekijdt toivat puheissaan
myos esiin neuropsykiatristen hdiriiden vaikutuksen lapsen liséksi etenkin vanhem-
piin. Sosiaalityontekijdt kokivat, ettd vanhemmilta vaaditaan erilaista ja jatkuvaa huo-
lenpitoa ja hoivaa suhteessa ei-neuropsykiatriseen lapseen. Siarkikangas ja Seppala
(2022, 17) tuovat esiin, ettd erityislapsiperheiden arjesta tulisi tunnistaa, ettd lapsen
neuropsykiatrinen hdiri6 edellyttdd perheen jaseniltd keskimaaradistda enemmaén huo-
lenpitoa, hoivaa ja tukea. Tdmd ndkemys oli tunnistettavissa sosiaalityontekijoiden
puheista.

Aiempien tutkimuksien mukaan sosiaalityontekijoiden neuropsykiatrista ym-
madrrystd ja tietoa kyseenalaistettiin. Esimerkiksi Sarkikankaan (2020, 132-133) mu-
kaan vanhemmat joutuvat toimimaan ammattilaisille usein tiedonjakelijana ja koros-
tivat, ettd diagnoosi on vain yksi keino tunnistaa nepsy-lapsi. Tutkimuksessani ei

noussut esiin Sarkikankaan (2020) ndkemystd vanhemmista tiedonjakelijoina, vaikka
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sosiaalityontekijoiden tunnistamiseen liittyi vahvasti autismin kirjo-diagnoosi. Sosi-
aalityontekijdat kuvasivat oman késityksensd lasten neuropsykiatrisista hdirioistd ra-
kentuneen pitkélti oman tiedon hankinnan kautta:

”Olen perehtynyt aika paljon viime aikoina ndihin ja saanut ymmdrryksen niiden liittymisesti
aivojen kehitykseen, siti kautta kaikkeen eldmiseen liittyvdin. Ajattelen, ettd jos ymmirrin
lasten diagnooseja, pystyn ymmirtimddn myos lapsen ja perheen tilannetta paremmin.”

Sosiaalityontekijat kertoivat, etteivat olleet saaneet varsinaista koulutusta liittyen las-
ten neuropsykiatrisiin hdiriéihin, vaan tietoisuus rakentui niin yleistiedon, itsehanki-
tun tiedon ja tyokokemuksen tuoman tiedon varaan. Sosiaalityontekijét olivat koke-
neet oman tietonsa lasten neuropsykiatrisista hdirioistd riittdiméattomiksi ja he lisasivat
omaa tietoisuutta itseoppimalla vastatakseen erityislapsiperheiden tarpeisiin ja pys-
tydkseen paremmin kohtaamaan nepsy-lapset. Lisdksi sosiaalityontekijdt perustelivat
tiedon lisddmistd kasvavalla nepsy-lapsi mdérdlld, jota he kohtaavat sosiaalitydssa.
Kaypdhoito-suosituksen (2023) mukaan lasten neuropsykiatriset diagnoosit ovat
nousset viimeisen kymmenen vuoden aikana, johon on arveltu vaikuttaneen muun
muassa tiedon ja tunnistamisen lisdantyminen. Autismin kirjon hdiriotd esiintyy ai-
kaisempien tutkimuksien mukaan noin yhdelld prosentilla lapsivdestosta.

Sosiaalityontekijoiden késitykset erityislapsiperheistd ja sen maéédrittelemisestd
olivat yhtendisia:

"Miirittelisin sen niin, etti perheessi on erityisti tukea tarvitseva, hoidollinen lapsi.”

"Neuropsykiatrinen lapsi mdirittid aina koko perhettd, heitd mdirittelisin erityislapsiper-
heeksi.”

Sosiaalityontekijat méadarittelivit erityislapsiperheet perheiksi, jossa yhdella tai useam-
malla lapsella on neurologisia tai kehityksellisid haasteita. Sosiaalityontekijdt tunnis-
tivat hyvin lapsen neuropsykiatristen hdirididen kokonaisvaltaisen vaikutuksen per-
heeseen. He ymmarsivét lapsen nepsy-haasteiden lisddvdn etenkin vanhempien kuor-
mitusta ja ilmaisivat huolta vanhempien jaksamisesta. Sdrkikangas ja Seppala (2022,
167) ovat tuoneet esiin, ettd nepsy-lapsi vaikuttaa koko perheen toimintaan ja vaatii
vanhemmilta huomattavia voimavaroja, resursseja ja uusia toimintamalleja. Sosiaali-
tyontekijdt pystyivdt tunnustamaan nditd vanhempien nikokulmasta ja toivat esiin
palvelujen vastaamattomuutta vanhempien jaksamiseen. Sosiaalityontekijat kokivat,
ettd erityislapsiperheet tarvitsisivat heille kohdennettuja palveluita, joilla voitaisiin
konkreettisesti tukea perheen arkea. Sosiaalityontekijdt mainitsivat, ettd perhesosiaa-
lityohon olisi saatava erityislapsiperheille omat kohdennetut palvelut. Tétd sosiaali-
tyontekijat perustelivat maédrittelemalld erityislapsiperheen palvelujen kayttdjiksi,
pelkdn lapsen sijaan. Sosiaalityontekijdt toivat esiin, ettd palvelut tulisi kohdentaa niin,
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ettd se hyodyttdisi koko perhettd ja etenkin vanhempien jaksamista (ks. Sarkikangas
2020).

Tutkimustulosten perustella voidaan todeta, ettd sosiaalityontekijoiden maari-
telmdt ja tulkinnan erityislapsiperheistd olivat varsin samanlaisia oman ndkemykseni
ja tutkimuksessa kdytetyn kdsitteen kanssa. Téassd tutkimuksessa olen méadrittanyt eri-
tyislapsiperheet erityisid tarpeita ja haasteita omaaviksi perheiksi, jotka tarvitsevat
paljon tukea ja palveluita. Erityislapsiperheen médritelmén tarkoituksena on ottaa
huomioon erityislapsen lisdksi hdnen perheensd. Vaikka sosiaalityontekijoiden maa-
ritelmd erityislapsiperheistd oli varsin validi, ja he osasivat ndhdd perheen kokonai-
suutena, ei kuitenkaan haastatteluissa tullut esiin erityislapsiperheiden runsas ja pit-
kdkestoinen tuen tarve (ks. Sarkikangas & Seppdld 2022). Sosiaalityontekijdt toivat
esiin nepsy-lapsen vaikutukset perheeseen ja heiddn arkeensa, mutta haastatteluissa
ei noussut esiin palveluiden runsauden tarve tai pitkdkestoisuus. Pikemmin sosiaali-
tyontekijdt toivat esiin sosiaalitoimen roolia ja palveluiden vastaamattomuutta, johon
palaan tarkemmin luvussa 5.3. Etenkin Sarkikangas ja Sarkeld (2022) tuovat esiin tar-
kednd tunnustaa erityislapsiperheiden pitkdaikainen ja runsas palveluiden tarve mah-
dollisimman normaalin elamin saavuttamiseksi. Voidaan siis todeta, etti sosiaali-
tyontekijat méadrittdavat ja tunnustavat erityislapsiperheen, mutta palveluiden runsas
ja pitkdkestoinen tunnustaminen jdi heikommaksi. Tutkimustulokset osoittavat my®s,
ettd haastatteluun osallistuneilla sosiaalityontekijoilld oli tulkintani mukaan riittavaa
tietoisuutta lasten neuropsykiatrisista hdiritist4 ja sen vaikutuksista lapsen ja perheen
arkeen, joka osoittaa, ettd haastatteluihin hakeutui sosiaalityontekijoit, jolle oli jo en-
nestddn riittdvaa tietoisuutta lasten neuropsykiatrisista hdirivista ja ndin ollen vaikutti
my9s tutkimukseni tuloksiin.

5.2 Sosiaalityontekijan lddketieteellinen tieto

Sosiaalityontekijan lddketieteellinen tieto-yldluokka muodostui analyysin perusteella
kuvaamaan tiedon portaissa esitetyn sosiaalityontekijan diagnoosiperustaisen, arki-
tiedon ja Honnethin kunnioituksen ulottuvuuden yhdistymista lddketieteelliseksi tie-
doksi.

Sosiaalityontekijdt kokivat, ettei lasten neuropsykiatristen hdirididen ymmarta-
minen itsessddn riitd, vaan sosiaalityontekijdt tarvitsevat tietoa myos sen lddketieteel-
lisestd ulottuvuudesta. Ladketieteelliselld tiedolla sosiaalityontekijdt viittasivat muun
muassa hdirididen lddkinnilliseen ja kuntouttavaan tukeen, sekd muiden toimijoiden
tarjoamaan tukeen, sekd mahdolliseen lddkinnélliseen tarpeeseen. Oleellisena pidet-
tiin, ettd ladketieteellistd ulottuvuutta huomioidaan osana kokonaisuutta:
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"Ei se riitd, ettd ymmirtid miti on neuropsykiatrinen hdiirid, vaan pitdd tietdd mitd se tarkoit-
taa myos lidketieteellisesti. Tarvitseeko lapsi lddkityksen, kuntoutusta tai vaikka terapiaa.
Niiistd pitdi rakentaa kokonaisuus.”

Sosiaalityontekijdt toivat esiin kokonaiskuvan hahmottamisen osana erityislapsiper-
heiden auttamista. Sosiaalityontekijdt toivat esiin, ettei perheen auttaminen ole mah-
dollista ilman, ettd sosiaalityontekijdlld on riittdvad tietoisuutta suhteessa neuropsy-
kiatristen hdirividen lddketieteelliseen puoleen, sekd vaikutuksista perheen arkeen.
Sosiaalityontekijan lddketieteellisen tiedon tarpeellisuutta tukee myos se, ettd lasten
neuropsykiatristen hdirididen diagnostiikka perustuu kuvailuun siitd, miten lapsen
kayttaytyminen tdyttdd hdiriolle asetetut kriteerit (Timonen ym. 2019) ja erityislasten
hoitopolut madritelldan usein diagnoosin kautta, jonka tarkoituksena on hoidon ja
prosessien tehostaminen (Vataja 2021).

Lasten neuropsykiatrisiin hdirioihin liittyy usein myos ldadkkeellinen hoito (ks.
esim. Vataja 2021; Oksanen & Sollasvaara 2019), joka tukee ajatusta sosiaalityontekijan
ladketieteellisestd tiedosta. Sosiaalityontekijdt tiedostivat lasten neuropsykiatristen
hiirididen ladkkeellisen hoidon ja toivat esiin vanhempien suhtautumisen ladkityk-
seen vaihtelevan ddripddstd toiseen, jota kautta sosiaalityontekijdt olivat miettineet
my9ds omaa suhtautumistaan neuropsykiatristen hdirividen lddkehoidosta. Sosiaali-
tyontekijdat kokivat, ettd lddkehoito on osa perheelle annettavaa tukea, mutta ei ole
yksinddn riittdva. Sosiaalityontekijdt kokivat oleelliseksi vanhempien jaksamisesta
huolehtimisen ja ettd vanhemmilla on riittdvasti keinoja selvitd raskaasta arjesta.

Sosiaalityontekijoiden puheissa ei noussut esiin liitdinndissairauksia tai mitdan
mikd viittaisi, ettd sosiaalityontekijoilld olisi ymmarrystd niiden vaikutuksista toi-
siinsa. Jantti ja Savinainen (2018, 264) toteavat liitinndissairauksien olevan enemmdn
sddnto kuin poikkeus lasten neuropsykiatrisissa sairauksissa, silld valtaosalla neuro-
psykiatrisista henkilistd esiintyy vahintddn yksi liitdnndissairaus. Téltd osin voidaan
tulkita sosiaalityontekijoiden lddketieteellisen tiedon olevan vajavaista.

Sosiaalityontekijdt kertoivat lddketieteellisen tietonsa perustuvan omaan tiedon
hankintaan ja kokemuksiinsa kohtaamisista erityislapsiperheiden kanssa. Sosiaali-
tyontekijat ajattelivat, etteivét ole saaneet tyonsa tai koulutuksensa puolesta tietoa liit-
tyen lasten neuropsykiatrisiin héiridihin ja monet kertoivatkin kaipaavansa koulu-
tusta asiaan liittyen. Sarkikangas ja Sarkeld (2022, 47) tuovat esiin, ettd harvoin am-
mattilaiset saavat koulutuksensa kautta kattavan ja riittivan tiedon nepsy-lapsen
haasteisiin vastatakseen. Sosiaalityontekijadt korostivat puheissaan lasten neuropsyki-
atristen hdirididen ladketieteellistd ulottuvuutta, ja samalla varovasti kyseenalaistivat
erityislapsiperheiden kuuluminen lapsiperheiden sosiaalipalveluihin vammaispalve-
lun tai terveyssosiaalityon sijaan:
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"Vililld olen miettinyt onko lapsiperhepalvelut se oikea toimija, vai pitdisiko erityislapsiper-
heiden kuulua vammaispalveluihin tai jopa terveyssosiaalityéhon. En tosin tiedd tarkalleen
mitkd ovat heidin palvelunsa.”

Sekd sosiaalihuoltolaki (1301/2014) ettd vammaispalvelulaki ei sisdlld tarkasti neuro-
psykiatristen hdirividen kuulumista kumpaakaan palveluun. Lasten neuropsykiatri-
siin hdirivihin ei ole olemassa yhtd oikeaa toimijaa tai palvelua, vaan perheiden pal-
velut tulee laatia yhteistytssd useiden eri toimijoiden kanssa (Oksanen & Sollasvaara
2019). Lisaksi sosiaalityontekijdt toivat esiin, ettei heilld ole riittdvad tietoa missa kai-
kissa verkostoissa ja palveluissa erityislapsiperheet joutuivat toimimaan, ja mitd eri
toimijat tarjoavat perheille. Sosiaalityontekijat kokivat, ettd ymmarrys erityislapsiper-
heiden ymparilld toimivista verkostoista on osa sosiaalityontekijan lddketieteellista
tietoa. Tatd ajatusta tukee myos Sarkikangas ja Seppald (2022, 17) joiden mukaan eri-
tyislapsiperheiden jokapdivdiseen elamddn vaikuttaa se, ettd erityislapsiperheet jou-
tuvat toimimaan laajassa ja sekavassa palveluverkostossa, joka kuormittaa osaltaan
lisdd perheen arkea. Sosiaalityontekijdt yhtyivéat ajatukseen laajasta ja sekavasta pal-
veluverkostosta, joka ei ollut heillekdan selked.

Sarkikankaan ja Seppaldn (2022, 25) mukaan yksi tunnustamista estédva tekijd on,
etteivit perheet itse tunnista olevansa erityislapsiperhe. Sosiaalityontekijat kertoivat
kokemuksistaan, jossa ovat itse alkaneet pohtimaan mahdollista neuropsykiatrista
hiiriditd ja puhuneet siitd vanhempien kanssa:

"Siind tilanteessa otin puheeksi mahdolliset autismin kirjon haasteet. Sen jilkeen muuttuu
kylld koko yhteistyd vanhempien kanssa.”

Sosiaalityontekijdt ajattelivat korostavansa tilanteissa ajatuksen perustuvan vain sii-
hen mitd vanhemmat kertoivat lapsesta ja omaan ldéketieteelliseen tietoon, mutta ha-
lusivat jokaisella kerralla, ettei heilld ole patevyyttd antaa diagnooseja ja ettd kyseessd
on vain ajatus mahdollisista haasteista. Osa vanhemmista otti tiedon vastaan huojen-
tuneena ja ikdan kuin helpottuneena tiedosta, ettei vika ole heissd vanhempina. Neu-
ropsykiatriset diagnoosit ndkyvat harvemmin ulospdin ja ulkopuolisen silmin lapsen
toiminnan haasteen ongelmat voivat nayttaytya helposti lapsen huonona kaytoksena
tai vanhempien osaamattomuutena itse ongelman sijaan. Tdstd syystd nepsy-lapsiin
liittyy paljon negatiivista mielikuvaa, koska ajatellaan lapsen tahallaan kayttaytyvan
huonosti tai kurittomasti. (Jantti & Savinainen 2018, 263.)

Sosiaalityontekijdt kokivat, ettd yhteistyd muuttui ndiden vanhempien kanssa.
Toisten vanhempien kanssa sosiaalityontekijdt kertoivat yhteistyon vaikeutuneen
huomattavasti, ja etenkin loukkautuneiden osapuolien kanssa oli luottamuksen ja yh-
teistyon palauttamisen vaikeaa asian puheeksi oton jdlkeen. Sosiaalityontekijat kertoi-

vat my0s tilanteista, joissa he ovat voineet olla ensimmadisid asian esiin nostajia, ja ko-
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keneet ristiriitaa asian esiin tuomisessa ilman lddketieteellistd patevyyttd. Tamd he-
ratti sosiaalityontekijoissd runsaasti pohdintaa omasta roolista sosiaalityontekijana ja
samalla oikeudesta puhua lddketieteellisestd osaamisestaan ilman varsinaista sub-
stanssiosaamista. Sosiaalityontekijdt kokivat kuitenkin velvollisuudekseen kartoittaa
mahdollisia nepsy-haasteita muun muassa eettisestd ndkokulmasta. Sosiaalitynteki-
jat kuvasivat vastaanottojen vaihtelevan helpotuksesta totaaliseen kieltdytymiseen.
Osa vanhemmista kertoi pohtineensa samaa ja samalla saattoivat lisdtd omaa nake-
mystddn ladketieteelliseen tietoon kertomalla kodin arjesta.

Sosiaalityontekijat kertoivat lddketieteellisen tiedon lisinneen heiddn kokemaa
kunnioitusta erityislapsiperheitd kohtaan:

”Erityislapsi vaatii koko perheelti paljon ja arvostan jokaista vanhempaa, joka jaksaa selviytydi
arjesta. Vanhemmat ovat ne, jotka kaiken kantaa ja kestdid.”

Sosiaalityontekijdt kokivat, ettd vanhemmat joutuvat kestimddan hyvin erilaista pai-
netta ja kuormitusta, kun perheessd on nepsy-lapsi. Sosiaalityontekijdt kokivat kun-
nioituksen olevan vahvana tunteena mukana erityislapsiperheiden kanssa tyosken-
nellessd. Sosiaalityontekijat kuvasivat kunnioituksen tunteen liittyvan arvostukseen
sithen mitd vanhemmat tekevit lastensa parhaaksi, sekd erityislapsiperheiden hyvak-
symiseen sellaisena kuin he ovat. Honnethin (1995) tunnustussuhde teoriassa kun-
nioituksen ulottuvuus tapahtuu ihmisten vélisissd tunnesuhteissa ja se maaritelldan
tunteeksi, joka syntyy ihmisten vilisestd arvostuksesta ja hyvaksynnastd. Sosiaali-
tyontekijoiden puheista oli tulkittavissa, ettd he ilmaisivat kunnioitusta muun muassa
arvostuksena perheen kokemaa selviytymistd kohtaan. Sosiaalityontekijit toivat esiin,
ettd useimmat erityislapsiperheet tekevit parhaansa selvitikseen kuormittavasta ar-
jesta ja arvostavansa sitd, ettd he rohkeasti hakevat apua. Samalla sosiaalityontekijét
halusivat tuoda esiin, ettei laédketieteellisen tai palveluiden ulottuvuuksien kyseen-
alaistaminen tarkoita, etteivit he hyvaksyisi erityislapsiperheitd juuri sellaisena kuin
ovat, tai ettd se vaikuttaisi negatiivisesti perheiden kohtaamiseen sosiaalityossad. Sosi-
aalityontekijat halusivat tuoda esiin myos kohtaavansa erityislapset ja heiddn per-
heensd juuri sellaisena kuin he ovat, ja kunnioittavat perheiden kokemia tunteita ja
avun tarpeita. Niemen (2020, 277) mukaan sosiaalityontekijéan ja erityislapsiperheiden
valistd arvostusta ja hyvaksyntdd ei voi olla, ellei sosiaalityontekijalla ole riittavaa tie-
toa ja ymmarrystd lasten neuropsykiatrisista hdirioitd. Tutkimustulosten perusteella
voidaan todeta, ettd sosiaalityontekijoilld on riittdvaa tietoa ja arvostusta lasten neu-
ropsykiatrisista hdiridistd ja erityislapsiperheistd, jotta heiddn kunnioittava kohtaami-
nen toteutuu.

Sosiaalityontekijoiden haastatteluista tulkitsin lddketieteellistd osaamista suh-
teessa lasten neuropsykiatrisiin hdirioihin. Sosiaalityontekijoiden nepsy-médritelmat
liittyivat vahvinten sosiaalityontekijin lidketieteelliseen tietoon, jossa nepsy-haasteet ndh-
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tiin aivojen hdiriond, jonka ladketieteellinen ulottuvuus oli jokainen haastateltava tun-
nisti. Sosiaalityontekijat toivat esiin sosiaalityon lddketieteellisen tiedon tarpeen suh-
teessa erityislapsiperheisiin. T4lld sosiaalityontekijat halusivat korostaa ladketieteelli-
sen tietoisuuden tarkeyttd ldhtokohtana erityislapsiperheiden tunnustamiselle. Neu-
ropsykiatriset hdiriot eivit ole Suomessa ainakaan vield oma tieteenalansa ja neuro-
psykiatrisiin diagnooseihin on kdytdssa Suomessa ICD- ja DSM-tautiluokitukset (Va-
taja 2021), jotka puoltavat sosiaalityontekijoiden ndkemystad ladketieteellisestd tiedosta.

Sosiaalityontekijdt toivat esiin lasten neuropsykiatristen hdirididen diagnoosien
kasvavan mddran ja toivat esiin, ettd myos sosiaalityt kaipaa keinoja erityislapsiper-
heiden kohtaamiseen. Lisdksi haastatteluissa tuotiin esiin tarvetta tietoisuuden lisda-
miselle siitd ndkokulmasta, ettd kohtaaminen erityislapsiperheiden kanssa voi tapah-
tua molempia osapuolia hyodyttavésti: perhe kokee tulleensa ymmadrretyksi ja koh-
datuksi ja sosiaalityontekija kokee ymmartdviansd perheen tilanteen ja pystyy sitd
kautta rakentamaan perheelle oikealaisen tuen.

Alapuolella esitetty kuvio 2 kuvaa miten analyysissani sosiaalityontekijan ladke-
tieteelliseen tietoon yhdistyi tiedon portaiden diagnoosiperustaisen tiedon tuoma ym-
maérrys neuropsykiatrisista hdiridistd, seka arkitieto ja kunnioituksen ulottuvuus. So-
siaalityontekijan ladketieteellinen tieto sisdltdd riittdavad tietoisuutta neuropsykiatris-
ten hdirividen ladketieteellisestd ulottuvuudesta, jolloin erityislapsiperheiden hyvak-
syminen sellaisenaan on mahdollista toteuttaa kunnioituksen ulottuvuuden kautta.

Ymmarys
neuropsykia
Kunnioitus trisista
&
byviksymin

héiridistd

Sosiaalityontekijan
ladketieteellinen tieto

Kuvio 2. Sosiaalityontekijan ladketieteellinen tieto

5.3 Sosiaalityontekijian tulkinnallinen tieto

Sosiaalityontekijan tulkinnallinen tieto-yldluokka muodostui analyysin perusteella
kuvaamaan tiedon portaissa esitetyistd tarve- ja arkitiedosta, sekd Honnethin arvos-

tuksen ulottuvuuden yhdistymistd tulkinalliseksi tiedoksi.
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Sosiaalityontekijoilld tuntui olevan vahva ymmadrrys lasten neuropsykiatristen
hdiriciden vaikutuksista lapsen ja perheen arkeen, sekd nikemys siitd miten erityis-
lapsiperheitd voidaan auttaa. Sosiaalityontekijdt toivat haastatteluissa esiin ymmar-
rystd vanhempien kokemaa vdsymystd ja keinottomuutta kohtaan ja kertoivat tyos-
kentelyssddn erityislapsiperheiden kanssa kiinnittdvan huomiota vanhempien jaksa-
miseen ja tukemiseen. Sosiaalityontekijdt kokivat vanhempien jaksamisen olevan
avain asemassa my0s palveluita suunniteltaessa:

”Vanhemmat on todella visyneitd ja vililld myds keinottomia. Eikd tilanne parane pelkdistiin
silld, ettd lapset ovat yhden viikonlopun tukiperheessd.”

Haastatteluissa nousi esiin, ettei tukiperhettd koettu riittdvand palveluna yksistdan
erityislapsiperheille ja ettd sosiaalityontekijalld tulisi olla tietoisuutta myos eri toimien
ja palvelujen verkosta. Sosiaalityontekijit toivat esiin palvelukokonaisuuksien tunte-
misen merkityksen, jotta voidaan poistaa erityislapsiperheiden turhaa pompottelua
toimijoiden vililld, joka osaltaan tuottaa turhaa lisdkuormitusta perheelle (ks. Sarki-
kangas & Sarkeld 2022). Palveluita pohdittaessa ja mietittdessd sosiaalityontekijit ko-
rostivat moniammatillisen yhteistyon merkitystd, silld he kokivat, ettei yksikddn toi-
mija yksindédn voi tukea erityislapsiperheita riittavasti. Sosiaalityontekijdt toivat esiin,
ettd erityislapsiperheiden kanssa tulisi olla Idhtokohtana verkostoyhteisty6, mutta ko-
kivat ettei heilld ollut riittdvad tietoa kaikista toimijoista, jotka liittyvit erityislapsiper-
heiden kanssa tyoskentelyyn, joka vaikeuttaa osaltaan perheen palvelujen méaaritta-
mista.

Sosiaalityontekijoilld oli selked ymmarrys siitd, millaisia vaikutuksia lapsen neu-
ropsykiatrisilla hdirioillda on perheen jokapdivdiseen eldiméddn. Sosiaalityontekijadt ko-
kivat, ettd erityislapsiperheiden eldma on rajoittuneempaa ja vaativampaa, joka johtaa
vanhempien eldm&dn muuttumisen ja supistumisen erityislapsen myota:

"Vanhempien koko eldmd saattaa helposti pyorid nepsy-lasten ymparilld. Voidaan ajatella, ettei
vanhemmat saa kokoa normaalia lapsuutta ollenkaan ja nauttia siitd.”

Lapsen neuropsykiatriset vaikeuksien ymmarrettiin vaikuttavan perheen eldmé&an
merkittdvasti ja vaativan vanhemmilta huomattavaa huolenpitoa ja valvontaa. Jantin
ja Savinaisen (2018) mukaan neuropsykiatriset vaikeudet ilmenevét lapsilla muun
muassa sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteina, tunteiden ja kadyttaytymisen haas-
teina sekd oman toiminnan ohjauksen puutteina. Sosiaalityontekijédt osasivat nimeta
nditd vaikeuksia lapsen arjesta ja samalla korostivat sitd, miten paljon ne vaativat
myos vanhemmalta. Usein neuropsykiatrisiin hdirioihin liittyy myos haasteita unessa,
oppimisessa, kehityksessd ja motoriikassa sekd aistiyliherkkyytta (mt. 2018). Vaikka
sosiaalityontekijdt eivat osanneet nimetd tarkasti jokaista neuropsykiatrisen hdirion
vaikutusta, oli sosiaalityontekijoille selvdd, kuinka merkittavasti vaikeudesta oli kyse
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ja kuinka paljon se méadrittdd perheen elaméda. Nepsy-lapset kohtaavat usein ldheisten
jaammattilaisten tiedon puutetta, jossa heitd yritetddn kohdata yhteiskunnan normien
ja normaalin lapsuuden kautta. T&lloin nepsy-lapsiin kdytetddan normaaleihin lapsiin
soveltuvia tulkintoja, ohjaustapoja ja kasvatusmalleja, jotka eivit sovellu heille. (mt
2018). Sosiaalityontekijoille oli selke&d, ettei perinteiset kasvatusmallit ja kohtaamiset
ole mahdollisia erityislapsiperheiden kanssa, ja ettd he tarvitsevat erilaisia kohdennet-
tuja palveluita, jotka vastaavat heiddn tarpeisiinsa:

"Vaatii jatkuvaa ohjausta ja tukea arjessa. Se on vaativaa niin lapselle kuin vanhemmalle.
Nimd pitid ottaa huomioon.”

Sosiaalityontekijdt pitivat hdirididen vaikutuksia arkeen merkityksellisend niin palve-
luiden myo6ntamisen kuin tunnustamisen ndkokulmasta ja haastateltavat kuvailivat
miten ndiden ulottuvuuksien tunnustaminen vaikuttaa perheen kohtaamiseen. Sosi-
aalityontekijoilld tuntui olevan selked késitys siitd, miten lasten neuropsykiatriset héi-
riot nakyvit ja vaikuttavat perheen arkeen ja sen kuormittavuuteen, joka lisési sosiaa-
lityontekijoiden ymmarrystdnsd vanhempien kokemaan jaksamiseen. Sosiaalityonte-
kijat halusivat korostaa vanhempien jaksamisen olevan keskivissd tydskentelyssd ja
heiddn voimavarojen vahvistamisen:

"Erityislapsiperheet ovat erilainen paketti kuin tavalliset perheet. Heidin kanssa tydskennel-
lessi vanhemmat ovat keskidssd ja heidin voimavarat.”

Sosiaalityontekijdt kokivat, ettd oleellista nepsy-tyoskentelyssa on tydskennelld koko
perheen kanssa ja vahvistaa vanhempia. Sosiaalityontekijdt vertasivat esimerkiksi tu-
kihenkildtyoskentelyd tavallisen lapsen kanssa, jossa tyoskentely perustuu péddosin
lapsen haasteisiin ja tukemiseen. He toivat esiin, ettd erityislapsiperheiden tydsken-
tely tulee olla kokonaisvaltaista tyotd koko perheen kanssa. Sosiaalityontekijat kuva-
sivat huomioivansa lasten europsykiatriset piirteet tyossddn ja kohtaamisessa, seka
toivat esiin oman herkkyytensa suhteessa vanhempien hyvinvointiin:

"Tulee ymmiirtid, jotta voi kohdata.”

Tulkitsin sosiaalityontekijoiden puheista Honnethin (1995, 121) arvostuksen ulottu-
vuutta, jossa tyontekijat ymmarsivét erityislapsiperheitd massasta poikkeavana asia-
kaskuntana. Arvostus on toinen tunnustussuhteen ulottuvuus, joka liittyy henkiloi-
den konkreettisiin piirteisiin ja kykyihin, joilla ihmiset poikkeavat toisistaan. Arvos-
tuksen ulottuvuudessa tunnustetaan yksilon erityispiirteitd, jolloin tunnustaminen to-
teutuu, kun yhteis6 hyviksyy yksilon sellaisenaan. Sosiaalitydssd arvostusta voidaan
toteuttaa yksilon erityisyyden tunnistamisella ja tarkoituksen mukaisilla riittavilla
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palveluilla (Niemi 2020, 279). Sosiaalityontekijoiden puheista pystyin tulkitsemaan ar-
vostuksen ulottuvuuden toteutumista Honnethin (1995) ja Niemen (2020) maééritel-
mien mukaisesti. Sosiaalityontekijat toivat esiin, ettd sosiaalitydssd pyritddn tukemaan
asiakasta kehittamadn ja ylldpitdiméaan positiivista itsetuntoa, joka auttaa hantd selviy-
tyméédn vaikeuksista ja haasteista eldméssd. Aineiston analyysin perusteella tulkitsen,
ettd sosiaalityontekijdt auttavat erityislapsiperheitd tunnistamaan omia vahvuuksiaan
ja resurssejaan, joiden avulla he voivat ratkaista eldmédn ongelmiaan. Honnethin ar-
vostuksen ulottuvuus sisdltdd lisdksi ymmarryksen yhteiskunnallisista rakenteista ja
niiden vaikutuksia yksilon arvostukseen. Sosiaalityontekijoiden puheista tulkitsin,
ettd he voivat soveltaa Honnethin arvostuksen ulottuvuutta tyossdan esimerkiksi tu-
kemalla asiakasta arvostuksen kokemuksen 16ytdmisessd ja ylldpitamisessd, edista-
maélld yhteiskunnallista oikeudenmukaisuutta ja tasa-arvoa, sekd vahentamalld eriar-
voisuutta ja syrjintda.

Kuvio 3 kuvaa miten analyysissani sosiaalityontekijan tulkinnalliseen tietoon
yhdistyi arki- ja tarvetieto sekd arvostuksen ulottuvuus. Sosiaalityontekijdn tulkinnal-
lisella tiedolla kuvaan sitd miten sosiaalityontekijd yhdistdd tiedon erityisperheen ar-
jen kuormittavuudesta ja tulkitsee perheen kokonaistilannetta ja tarvetta. Tama liittyy
aineistoista nousseisiin kasityksiin sosiaalityontekijan ymmarryksestd neuropsykiat-
risten hdirididen vaikutuksista erityislapsiperheiden arkeen. Lisdksi tulkinnallinen
tieto sisdltdd Honnethin arvostuksen ulottuvuuden, jota sosiaalityontekijd toteuttaa
arvostusta yksilon erityisyyden tunnistamisella ja tarkoituksen mukaisilla riittavilla
palveluilla.

Arkitieto

Sosiaalityontekijan
tulkinnallinen tieto

Kuvio 3. Sosiaalityontekijian tulkinnallinen tieto
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5.4 Sosiaalityontekijin kokemuksellinen tieto

Sosiaalityontekijan kokemuksellinen tieto-yldluokka muodostui analyysin perusteella
kuvaamaan tiedon portaissa esitetystd tarvetiedosta, kokemuksen ja tiedon tuomasta
ymmarryksestd sekd Honnethin rakkauden ulottuvuuden yhdistymistd kokemuksel-
liseksi tiedoksi.

Sosiaalityontekijdt toivat esiin tietoisuuden tarpeen liittyen erityislapsiperheisiin,
ja samalla pohtivat omaa tietoisuuttaa ja sen vaikutuksia erityislapsiperheiden tarpei-
siin vastaamisessa:

"Voiko kohtaaminen olla aitoa, jos ei ole riittivdi tietoa?”

Sosiaalityontekijdt toivat puheissaan esiin, ettei erityislapsiperheen aito kohtaaminen
ei ole mahdollista ilman riittdvad tietoa lapsen neuropsykiatristen hdiriciden vaiku-
tuksista perheen arkeen ja tuen tarpeeseen. Tétd ajatusta tukee myos Hall ja kumppa-
nit (2003), jotka esittdvat, ettd asiakkaan tarpeiden ja tilanteen ymmaértdminen perus-
tuu sosiaalitydntekijan tietoisuuteen asiakkaan kokonaistilanteesta. Sosiaalityonteki-
jat korostivat tietoisuuden merkitystd suhteessa aitoon kohtaamiseen ja ymmarryk-
seen tuesta. Juvosen (2018) pro gradu-tutkielmassa tutkittiin neuropsykiatrisista haas-
teista kérsivien lasten ja nuorten vanhempien kokemuksia arjesta ja saadusta tuesta,
jonka tuloksissa nousi esiin nepsy-lapsien vanhempien toiveet ammattilaisten osaa-
mista ja tietoa liittyen neuropsykiatrisiin hdiriéihin, sekd tietoisuuttaa hdirion taus-
tasta neurobiologisena héiriond, eikd vanhempien osaamattomuudesta kasvattaa las-
taan. Haastatteluun osallistuneilla sosiaalityontekijoilld tuntui olevan riittdvaa tietoi-
suutta neuropsykiatristen hdirididen vaikutuksista perheen tuen tarpeeseen.

Sosiaalityontekijoiden kokemuksen kerryttama tieto rakentui sosiaalityonteki-
joiden itse hankkimasta tiedosta sekd tyon tuomasta kokemuksesta, jolla he pyrkivit
vastaamaan erityislapsiperheiden tarpeisiin. Mitd enemman sosiaalityontekijdt olivat
kohdanneet tyossddn erityislapsiperheitd, sitd enemman heilld oli tyén tuomaa koke-
muksellista tietoa, jota he hyddynsivit jatkossa kohdatessaan erityislapsiperheitd. Sa-
malla sosiaalitydntekijét toivat esiin tarpeen erityislapsiperheille kohdennetuista pal-
veluista:

”Pitdisi olla erikseen erityisperhetydtd, niille perheille.”
Osa sosiaalityontekijoistd toi haastatteluissaan esiin, ettd erityislapsiperheet tarvitse-
vat oikeita palveluista, joista on konkreettista apua perheelle. He kokivat, ettei perus-

perhetyollad pystytty vastaamaan erityislapsiperheen tarpeisiin, vaan tarvittiin erillista
erityisperhety6td. Samalla he toivat esiin, ettd erityislapsiperheet tarvitsevat enem-
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mén tukea kuin kerta viikkoisen perhetyon ja sosiaalityontekijét toivat esiin tehoste-
tun perhetyon, joka taas on lastensuojelulain alainen palvelu. Sosiaalityontekijat ko-
kivat tdstd ristiriitaa, ettei erityislapsiperheen tarvitsevuus voi olla lastensuojelulain
mukaisen asiakkuuden peruste. Tamdn ajatuksen kautta sosiaalityontekijdt nostivat
esiin pohdinnan erityislapsiperheiden kuulumisen lapsiperheiden sosiaalipalveluihin.
Osa sosiaalityontekijoistd pohti palveluiden vastaavuuden ongelman syyksi siihen,
etteivat tiedd onko lapsiperheiden palvelut heille oikea vaihtoehto.

Haastateltavat toivat esiin, ettd erityislapsiperheiden tarpeen erityisille palve-
luille, jotka olisivat kohdennettu juuri nepsy-hdiricille. Etenkin koettiin, ettd erityis-
lapsiperheille tarjottavat palvelut tulisi rakentaa nepsy-tietoisuudelle, jotta oikeasti
pystyttdisiin auttamaan perheen kuormittavaa arkea. Osa sosiaalityontekijoistd nosti
nepsy-tietoisuuden oleellisimmaksi erityislapsiperheiden tarpeisiin vastaamiseksi.
Sosiaalityontekijat mainitsivat usein ndkemyksensd palveluiden vastaamisesta eri-
tyislapsiperheille ja sen aiheuttamasta eettisestd stressistd. Sosiaalityontekijdt kertoi-
vat tilanteista, jossa kokivat jopa epdtoivoon verrattavia tunteita, kun tiesivit etteivét
voi auttaa perheitd. Osa taas koki, ettd perheitd pystytddn auttamaan perusperhetyon
keinoin, mikili perhe on siihen halukas ja vastaanottavainen. Tarvetieto oli porras,
jossa esiintyi eniten hajontaa sen mukaan mitd sosiaalityontekijédt kokivat erityislapsi-
perheiden tarvitsevan. Osan mielestd tarvitaan vahvaa nepsy-osaamista kotiin tuotet-
tuna palveluna ja osan mielestd perhetyontekija ei tarvitse erityistd tietoisuutta vasta-
takseen perheen arjen haasteisiin. Perusteet vaihtelivat niin perhetydntekijan amma-
tillisuudesta nepsy-haasteiden vaikutuksista arkeen.

Honnethin rakkauden ulottuvuutta tulkitsin sosiaalityontekijoiden puheista tar-
peiden ja tarvitsevuuden tiedostamisena osana lapsen ja perheen hyvinvointia:

"Meilld pitid olla tarjota oikea palvelu, ei se muuten ole auttamista.”

Honnethin (1995, 95) rakkauden ulottuvuuden ndhd&én toteutuvat toisen hyvinvoin-
nista vélittdmisen kautta. Rakkaus ndhdddn tarpeiden ja tunteiden tunnustamisena,
jotka saavat varmistuksen vain, kun niihin vastataan suoraan. Rakkauden ulottuvuu-
teen on viitattu sosiaalitytssd myos valittamisend, jota pystyttiin tulkitsemaan sosiaa-
lityontekijoiden puheista, kun he yrittivédt vastata erityislapsiperheiden fyysisiin ja
emotionaalisiin tarpeisiin. Sosiaalitytssd rakkauden ulottuvuutta voidaan toteuttaa
yksilon hyvinvoinnin edistamiselld, joka voidaan saavuttaa oikeilla palveluilla. Rak-
kauden ulottuvuus pitdd sisdllddan sosiaalityontekijan kognitiivisen sitoutumisen asi-
akkaan auttamiseen, joka tarkoittaa huolellista perehtymistd asiakkaan tilanteen yksi-
tyiskohtiin. (Niemi 2020, 281.) Sosiaalityontekijoiden puheista tulkitsin, ettd sosiaali-
tyontekijat toteuttavat rakkauden ulottuvuutta tyossadn huolehtimalla asiakkaan tar-
peista ja tarjoamalla hédnelle tukea ja apua, sekd tukemalla yksilon hyvinvointia ja ih-
missuhteita. Honnethin rakkauden ulottuvuudesta kdytetty suomennos vélittaminen,

nahdddn sosiaalityon onnistumisen kannalta ratkaisevassa roolissa. Niemen (2020,
41



281) mukaan vilittdiminen sosiaalitydssd ndkyy ensinndkin huomionkiinnittdmisessa
tarpeisiin vastaamisella jarjestelméatasolla, sekd emotionaalisella sitoutumisella asiak-
kaan auttamiseen. N4itd kahta ulottuvuutta pystyin tulkitsemaan sosiaalityontekijoi-
den puheista.

Kuvio 4 kuvaa miten analyysissani sosiaalityontekijan kokemukselliseen tietoon
yhdistyi kokemuksen ja tiedon tuoma ymmarrys, tarvetieto ja rakkauden ulottuvuus.
Sosiaalityontekijan kokemuksellisella tiedolla tarkoitan sosiaalityontekijan itsehank-
kiman tiedon, tyckokemuksen ja asiakastyon kerryttimdd tietoa ja ymmarrystd eri-
tyislapsiperheistd. Nden kokemuksellisen tiedon perustuvan sosiaalityontekijan hen-
kilokohtaisiin kokemuksiin ja ammatilliseen osaamiseen, jotka ovat kehittyneet vuo-
sien varrella tyoskennellessd erityislapsiperheiden kanssa. Tamad liittyy aineistosta
nousseisiin tulkintoihin sosiaalityontekijan kokemuksen tuomasta tiedosta erityislap-
siperheistd suhteessa heiddn tarpeisiinsa ja heistd valittdimiseen oikeilla palveluilla.

Kokemuksen
ja tiedon

tuoma
Rakkaus ja ymmarrys
silittdiminen

Sosiaalityontekijan
kokemuksellinen tieto

KUVIO 4. Sosiaalityontekijan kokemuksellinen tieto

5.5 Yldluokkien muodostama synteesi

Seuraavaksi luon synteesin, joka antaa kokonaiskuvan saaduista tuloksista suhteessa
tunnustamiseen. Tutkimustulosten muodostama synteesi on menetelms, jossa erilai-
sia merkityksid ja ndkemyksid yhdistetdan yhdeksi yhtendiseksi kokonaisuudeksi.
Synteesid kdytetddn usein sisdllonanalyysissa ja tutkimuksessa, jossa halutaan luoda
yhtendinen ja kattava ndkemys tutkittavasta aiheesta tai ilmiostd. Synteesin luominen
edellyttdd analyyttista ldhestymistapaa ja systemaattista lapikdyntid erilaisista merki-
tyksistd ja ndkemyksistd. Lopputuloksena synteesistd on yhtendinen kuva tutkitta-
vasta ilmiostd ja sen merkityksistd. (Laine 2015, 46;48.) Synteesini tarkoituksena on
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kuvata tutkimustulosten vaikutusta esiymmairrykseeni ja havainnollistaa sosiaali-
tyontekijan tulkintaa erityislapsiperheiden tunnustamisesta. Fenomenologis-herme-
neuttisessa tutkimuksessa, tutkimuksen teoreettinen viitekehys on merkittdva roo-
lissa, johon palataan tutkimusaineiston tulkinnan ja tutkijan ymmarryksen laajentu-
misen jalkeen. Aiemmat tutkimukset ja teoreettinen viitekehys toimivat kriittisend na-
kokulmana tutkijan tekemddn tulkintaan tutkittavasta asiasta. Lopullinen tutkijan
ymmarryksen korjaantuminen tai syventyminen paljastuu vasta silloin kun tulkinta
alistetaan yleisempé&dn keskusteluun asiasta. (Vilkka 2021, 173.)

Synteesini on luotu muokkaamalla luvussa 3.3 esitettyd tiedon portaita, jotka
ovat syntyneet omasta Honnethin tunnustussuhdeteorian kolmijaon tulkinnasta ja so-
veltamisesta lasten neuropsykiatristen hdirididen kontekstiin. Portaiden tarkoituk-
sena on ollut kuvata omaa tulkintaani sosiaalitydntekijan erityislapsiperheiden tun-
nustamisen toteutumisesta. Esiymmarrykseeni liittyy tdssd tutkimuksessa erityislap-
siperheiden tunnustaminen sosiaalitydssd, johon on vaikuttanut oma tyoni vs. sosiaa-
lityontekijand, joka on muovannut esiymmarrystd kohti lapsiperheiden sosiaalityon-
tekijoiden riittaméttomastd tiedosta ja ymmaérryksestd lasten neuropsykiatrisista héi-
ridistd niiden tunnustamiseksi. Olen tutkimuksen aikana etdénnyttanyt itseni omasta
esiymmarryksestdni laajentaakseni omaa ymmarrystiani tutkimuksen edetessa.

Tunnustaminen

4 Tarvetieto->
Kokemuksellinen tieto

3 Arkitieto -> Tulkinnallinen tieto

2 Diagnoosiperustainen tieto -> Ladketieteellinen tieto

1 Kohtaaminen -> Kohtaaminen

Kuvio 5. Yl&luokista luotu tunnustamisen synteesi

Kuvio 5 havainnollistaa miten alkuperdiset luomani tunnustamisen tiedon portaat
muokkautuivat aineiston analyysin ja esiymmarrykseni tarkastelun kautta. Aineiston
analyysissa nousseet merkityskokonaisuudet ja yldluokat esiintyivit osittain paallek-
kéisind, eikd niiden vilille pysty tekeméén selkedd rajausta. Kuvion 5 avulla kuvaan
miten nden tunnustamisen prosessimaisena tapahtumana, jossa sosiaalityontekijan on
edettédva taso kerrallaan kohti tunnustamista. Jokainen taso lisdé erityislapsiperheiden
tunnustamista osaltaan, mutta tunnustaminen vaatii jokaisen tason toteutumisen. So-
siaalityontekijd ei voi tunnustaa erityislapsiperheitd vain yhden tason kautta, vaan jo-
kainen taso tulee edetd porras kerrallaan, joka lisdd sosiaalityontekijdn tietoisuutta.
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Puutteellinen tason suorittaminen heikentdd tunnustamista ja vaikuttaa lopputulok-
seen. Yksikddn taso ei riitd tunnustamiseen, vaan ne ndhddan toisiaan tdydentdavana
ja tietoa lisddvand ulottuvuutena. Tiedon portaiden kautta tapahtuvaa tunnustamista
voisi kuvata kehdmadisend tapahtumana, jossa sosiaalityontekijan tulee edetd taso ker-
rallaan kohti syvempéa tietoa ja ymmarrysta.

Hermeneuttinen kehi

Sosiaalityontekijan erityislapsiperheiden tunnustamista voi kuvata myos hermeneut-
tisen kehdn kautta, jossa tunnustaminen tapahtuu kehdmadisend prosessina jatkuvassa
vuorovaikutuksessa sosiaalityontekijdn ja asiakkaan vilillg, ja kuinka tunnustaminen
vaatii kokonaisvaltaista ymmarrystd ja kontekstuaalista tietoa. Hermeneuttisen kehan
ajatuksena on, ettd kaiken uuden ymmartamisen taustalla on olemassa jo olemassa
olevaa tietoa ja ennakkokdsityksid, jotka ovat jatkuvasti muuttuvia ja korjattavissa.
Tulkinnan edetessd ndméd ennakkokésitykset rakentuvat uudelleen ja muuttuvat sa-
malla kun ymmarrys tutkittavasta asiasta laajenee. Vaikka ymmarrys asiasta muuttuu
jatkuvasti, se silti sdilyttdd yhteyden aikaisempaan ymmarrykseen, ja tamé yhteys luo
hermeneuttisen kehdn. (Alanen 2014.)

Kohtaaminen Ladketieteellinen tieto
Esiymmairrys ——
g Yksityiskohtien
tarkastelu
Tunnustaminen
Kokonaisuuden tarkastelu \ /
Kokemuksellinen tieto Tulkinnallinen tieto

Kuvio 6. Hermeneuttinen kehi sosiaalityontekijan tunnustamisen toteutumisesta

Kuvio 6 osoittaa kuinka sosiaalityontekijd ldhtee liikkeelle esiymmarryksestdan sy-
ventden tietoaan joka kehdlld kohti tunnustamista. Kehén kautta tulkittuna tunnusta-
minen ldhtee liikkeelle kohtaamisesta, johon vaikuttaa sosiaalityontekijan esiymmar-
rys erityislapsiperheestd. Kehdmdisyys syntyy, kun sosiaalityontekijan késitys kor-
jaantuu ja syventyy aina uudelleen ymmartamisen ja tulkinnan edetessd. Kehdamainen
kulkeminen kohti tunnustamista mahdollistaa sosiaalityontekijadlle kriittistd tietoi-
suutta.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuksessani olen pyrkinyt selvittdmédan, millaisia kédsityksid sosiaalityonteki-
joilld on lasten neuropsykiatrisista hdirivistd ja erityislapsiperheistd, sekd miten sosi-
aalityontekijd tunnustaa erityislapsiperheet sosiaalitydssd. Aineiston analyysissa kdy-
tin teorialdhtoistd sisdllon analyysia ja tulkitsevaa fenomenologista analyysia, ja luo-
kittelun kehyksend toimi aikaisemmin luomani tiedon portaat.

Ensimmadinen tutkimuskysymykseni tarkasteli sosiaalityontekijoiden kasityksia
lasten neuropsykiatrisista hdirivistd ja erityislapsiperheistd. Kaikki haastattelemani
sosiaalityontekijdt olivat tietoisia lasten neuropsykiatrisen hairividen kisitteestd, joka
kuitenkin tarkkana diagnostisena kasitteend oli osalle vieras ja sitd oli vaikea liittda
tiettyyn tieteenalaan. Myos Jantti & Savinainen (2018, 263) tuovat esiin, ettei neuro-
psykiatrialle ole olemassa omaa erikoisalaansa, joka vaikeuttaa neuropsykiatristen
hédiriciden tarkan méadrittelyn. Sosiaalityontekijdt liittivat lasten neuropsykiatriset hai-
riot autismin kirjo-késitteen alle, jota kautta hédirididen tunnistaminen tapahtui. Sosi-
aalityontekijat viittasivat lasten neuropsykiatrisiin hdiricihin vahvasti puheissaan au-
tismin kirjo-késitteelld ja tulkitsin heiddn puheistaan, ettd autismin kirjo toimi syno-
nyymind neuropsykiatrisille hdiridille. Osalla haastateltavista neuropsykiatristen hai-
rididen madritelmén laaja-alaisuus ja sateenvarjokésite oli tutumpi, ja he pystyivit ku-
vaamaan nepsy-lasten somaattisia oireita ja arjessa ilmenevid vuorovaikutuksellisia
haasteita, sekd aistien sddtelyongelmia. Analyysini mukaan sosiaalityontekijat kuva-
sivat lasten neuropsykiatrisia hdirivitd eniten yleiskédsitteen kautta ja liittivét sitd vah-
vasti lddketieteelliseen osaamiseen osana sosiaalityotd. Liitdnndissairauksien osalta
sosiaalityontekijoiden tuntemus oli varsin heikkoa. Lasten neuropsykiatrisista héiri-
Oistd kdytetddan nykyaddn yhteistd sateenvarjo kisitettd: autismin kirjo, jota kédytetdan
kuvaamaan lasten oireyhtymadd, jossa lapsilla todetaan kayttaytymiseroja sosiaali-
sessa vuorovaikutuksessa, kommunikoinnissa, sekd rajoittuvia, toistuvia kiinnostuk-
sen kohteita, joihin liittyy runsaasti liitdinndissairauksia (Grabrucker 2021; Vataja 2021).
Sosiaalityontekijat itse kokivat riittdvad osaamista lasten neuropsykiatristen hdirioi-
den suhteen ja kertoivat pystyvansad sen perustella tarjoamaan perheelle oikeanlaisen

45



avun, johon vaikutti tyon tuoma asiantuntemus. Voidaan siis todeta, ettd sosiaalityon-
tekijat madrittavat ja tunnustavat erityislapsiperheen, mutta palveluiden runsas ja pit-
kikestoinen tunnustaminen jdi heikommaksi. Tutkimustulokset osoittavat my®os, etta
haastatteluun osallistuneilla sosiaalityontekijoilld oli tulkintani mukaan riittavaa tie-
toisuutta lasten neuropsykiatrisista hdirivistd ja sen vaikutuksista lapsen ja perheen
arkeen, joka osoittaa, ettd haastatteluihin hakeutui sosiaalityntekijoitd, jolle oli jo en-
nestddn riittdvéaa tietoisuutta lasten neuropsykiatrisista hdiridistd ja ndin ollen vaikutti
my0s tutkimukseni tuloksiin.

Sosiaalityontekijat madrittelivdt erityislapsiperheet perheiksi, jossa yhdelld tai
useammalla lapselle on neurologisia tai kehityksellisid haasteita. Sosiaalityontekijét
tunnistivat hyvin lapsen neuropsykiatristen hdirididen vaikutuksen perheeseen ja
painottivat erityislapsiperheiden nidkemistd kokonaisuutena, jossa palveluiden ja tuen
tarpeen tuli kohdistua koko perheeseen. Tdma ulottuvuus ndkee vahvasti myos kir-
jallisuudessa (ks. esim. Sarkikangas & Seppdld 2022, Guo 2020). Analyysin perustella
voidaan todeta, ettd sosiaalityontekijoiden maaritelmét ja tulkinnan erityislapsiper-
heistd olivat varsin samanlaisia oman nidkemykseni ja tutkimuksessa kadytetyn késit-
teen kanssa. Tdssd tutkimuksessa olen madrittanyt erityislapsiperheet erityisid tar-
peita ja haasteita omaaviksi perheiksi, jotka tarvitsevat paljon tukea ja palveluita. Eri-
tyislapsiperheen méaaritelmén tarkoituksena on ottaa huomioon erityislapsen lisaksi
hanen perheensa. Vaikka sosiaalityontekijoiden maééaritelma erityislapsiperheista oli
varsin validi, ja he osasivat ndhda perheen kokonaisuutena, ei kuitenkaan haastatte-
luissa tullut esiin erityislapsiperheiden runsas ja pitkédkestoinen tuen tarve (ks. Sarki-
kangas & Seppala 2022).

Sosiaalityontekijdt toivat esiin lapsen neuropsykiatristen hdirididen vaikutukset
perheeseen ja heidédn arkeensa, mutta haastatteluissa ei noussut esiin palveluiden run-
sauden tarve tai pitkdkestoisuus. Pikemmin sosiaalityontekijit toivat esiin sosiaalitoi-
men roolia suhteessa vammaispalveluihin ja palveluiden vastaamattomuutta. Sarki-
kangas ja Sarkeld (2022) tuovat esiin tirkednd tunnustaa erityislapsiperheiden pitka-
aikainen ja runsas palveluiden tarve mahdollisimman normaalin elimén saavutta-
miseksi. Voidaan siis todeta, ettd sosiaalityontekijat madrittavat ja tunnustavat erityis-
lapsiperheen, mutta palveluiden pitkidkestoinen ja runsas tarve jdi heikoksi.

Toinen tutkimuskysymykseni tarkasteli, miten sosiaalityontekija konkreettisesti
toteuttaa erityislapsiperheiden tunnustamista sosiaalityossd. Tutkimustulosten mu-
kaan tunnustamiseen vaikuttaa kolmen yldluokan kokonaisuus: Sosiaalityontekijin lid-
ketieteellinen tieto, sosiaalityontekijin tulkinnallinen tieto ja sosiaalityontekijin kokemukselli-
nen tieto.

Tutkimustulosteni mukaan lddketieteellinen tieto-yldluokkaan yhdistyi tiedon
portaiden diagnoosiperustaisen tiedon tuoma ymmarrys neuropsykiatrisista hairi-
Oistd, sekd arkitieto ja kunnioituksen ulottuvuus. Sosiaalityontekijan lddketieteellinen
tieto sisdltdd riittdvdd tietoisuutta neuropsykiatristen hdirididen lddketieteellisestd
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ulottuvuudesta, jolloin erityislapsiperheiden hyviksyminen sellaisenaan on mahdol-
lista toteuttaa kunnioituksen ulottuvuuden kautta. Sosiaalityontekijdt kokivat omasta
mielestddn riittdvad tietoisuutta lasten neuropsykiatrisista hdirivistd, vaikka eivét ol-
leet saaneet varsinaista koulutusta asiaan liittyen. Sosiaalityontekijdt kertoivat itse
hankkineensa tietoa nepsy-lapsista ja osalla oli oma kohtaista kokemusta, jota hyo-
dynsivat tyossddn. Vaikka lddketieteellinen ulottuvuus heritti sosiaalityontekijoissa
paljon tunteita, olivat sosiaalityontekijdt yhtd mieltd siitd, ettd sosiaalityontekijalla tu-
lee olla edes jonkun tasoista lddketieteellistd osaamista pystydkseen kohtamaan eri-
tyislapsiperhe. Sosiaalityontekijdt kokivat kunnioituksen olevan vahvana tunteena
mukana erityislapsiperheiden kanssa tyoskennellessd. Sosiaalityontekijat kuvasivat
kunnioituksen tunteen liittyvdn arvostukseen siihen mitd vanhemmat tekevit las-
tensa parhaaksi, sekd erityislapsiperheiden hyvidksymiseen sellaisena kuin he ovat.
Honnethin (1995) tunnustussuhde teoriassa kunnioituksen ulottuvuus tapahtuu ih-
misten vilisissd tunnesuhteissa ja se mddritellddn tunteeksi, joka syntyy ihmisten va-
lisestd arvostuksesta ja hyvaksynndstd. Sosiaalityontekijoiden puheista oli tulkitta-
vissa, ettd he ilmaisivat kunnioitusta muun muassa arvostuksena perheen kokemaa
selviytymistd kohtaan.

Tutkimustulosteni mukaan sosiaalityontekijan tulkinnallinen tieto-yldluokkaan
yhdistyi arki- ja tarvetieto sekd arvostuksen ulottuvuus. Sosiaalityontekijan tulkinnal-
lisella tiedolla kuvaan sitd miten sosiaalityontekijd yhdistdd tiedon erityisperheen ar-
jen kuormittavuudesta ja tulkitsee perheen kokonaistilannetta ja tarvetta. Lisdksi tul-
kinnallinen tieto sisdltdd Honnethin arvostuksen ulottuvuuden, jota sosiaalityontekija
toteuttaa arvostusta yksilon erityisyyden tunnistamisella ja tarkoituksen mukaisilla
riittdvilld palveluilla. Sosiaalityontekijoiden puheista tulkitsin, ettd he voivat soveltaa
Honnethin arvostuksen ulottuvuutta tyossdan esimerkiksi tukemalla asiakasta arvos-
tuksen kokemuksen 16ytamisessd ja ylldpitdmisessd, edistaimalld yhteiskunnallista oi-
keudenmukaisuutta ja tasa-arvoa, sekd viahentdmalla eriarvoisuutta ja syrjintaa.

Tutkimustulosteni mukaan sosiaalityontekijan kokemuksellinen tieto-yldluo-
kassa yhdistyi kokemuksen ja tiedon tuoma ymmadrrys, tarvetieto ja rakkauden ulot-
tuvuus. Sosiaalityontekijan kokemuksellisella tiedolla tarkoitan sosiaalityontekijan it-
sehankkiman tiedon, tyokokemuksen ja asiakastyon kerryttimad tietoa ja ymmarrysta
erityislapsiperheistd. Nden kokemuksellisen tiedon perustuvan sosiaalityontekijan
henkilokohtaisiin kokemuksiin ja ammatilliseen osaamiseen, jotka ovat kehittyneet
vuosien varrella tyoskennellessa erityislapsiperheiden kanssa. Sosiaalityontekijoiden
puheista tulkitsin, ettd sosiaalityontekijdt toteuttavat rakkauden ulottuvuutta tyos-
sddn huolehtimalla asiakkaan tarpeista ja tarjoamalla hénelle tukea ja apua, seka tu-
kemalla yksilon hyvinvointia ja ihmissuhteita. Niemen (2020, 281) mukaan vélittami-
nen sosiaalityossd ndkyy ensinndkin huomionkiinnittimisessd tarpeisiin vastaami-
sella jdrjestelmitasolla, sekd emotionaalisella sitoutumisella asiakkaan auttamiseen.
Naitd kahta ulottuvuutta pystyin tulkitsemaan sosiaalityontekijoiden puheista.
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Sosiaalityontekijdt kertoivat hankkineensa itse tietoa nepsy-lapsista, jotta pystyi-
sivédt toteuttamaan kohtaamista ja tarpeisiin vastaamista erityislapsiperheiden kanssa
kunnolla. Yldluokkaan liittyy sosiaalityontekijan henkilokohtaisiin kokemuksiin ja
ammatilliseen osaamiseen, jotka ovat kehittyneet vuosien varrella tyoskennellessa eri-
tyislapsiperheiden kanssa. Sosiaalityontekija hyddyntda tiedon ja kokemuksen kautta
hankittu tietoa erityislapsiperheiden tarpeista ja nithin vastaamisesta.

Analyysissa muodostuneesta kolmesta yldluokasta loin synteesin, jonka pohjalta
tunnustamisen ndhtiin toteutuvan kdytannossd tiedon portaiden kautta. Lisdksi ha-
vainnollistin tunnustamista hermeneuttisen kehédn kautta, ja lopulta paadyin sen ku-
vaavan jopa paremmin ymmadrrystini tunnustamisen eri ulottuvuuksista ja toteutu-
misesta. Tunnustamisen tiedon portaat olivat tutkimuksen alussa koko tyotd ohjaava
kehys, joka pddadyttiin tutkimustulosten myo6td vaihtamaan kehdmadiseen muotoon,
joka kuvastaa paremmin sosiaalityontekijan tunnustamiseen liittyvéad tiedon korjaan-
tumista ja syventymistd. Lisdksi kehdmdinen rakenne havainnollistaa paremmin tun-
nustamisen rakentumista, silld Honnethin tunnustussuhdeteorian ulottuvuuksia pys-
tyttiin tulkitsemaan useasta eri yldluokasta. Gadamer (2004, 29) esittdd, ettd herme-
neutiikassa ymmartdminen tapahtuu kehdmadisend tapahtumana, jossa kokonaisuu-
den merkitystd méadrittelevit sen osien merkitykset, jotka muodostavat kokonaisuu-
den. Kehdn edetessd ymmarrys korjaantuu ja muuttuu, jossa liike tapahtuu kokonai-
suudesta osaan ja osasta kokonaisuuteen. Tamad tukee ajatustani vaihtaa tunnustami-
nen prosessina kehdmdiseen muotoon.

Kuviossa 6 esitetyn tunnustamisen kehdn avulla kuvaan miten sosiaalityonteki-
jan tunnustaminen tapahtuu moniulotteisena prosessina, jossa erityislapsiperheiden
tunnustaminen syventyy ja tarkentuu kehdn edetessd. Tieto syventyy ja tarkentuu so-
siaalityontekijan ja asiakkaan vilisessd vuorovaikutuksessa. Hermeneuttisen kehdn
ajatuksena on, ettd kaiken uuden ymmartamisen taustalla on jo olemassa olevaa tietoa
ja ennakkokaésityksid, jotka ovat jatkuvasti muuttuvia ja korjattavissa. Tulkinnan ede-
tessd namad ennakkokésitykset rakentuvat uudelleen ja muuttuvat samalla kun ym-
maérrys tutkittavasta asiasta laajenee. Vaikka ymmarrys asiasta muuttuu jatkuvasti, se
silti sdilyttdd yhteyden aikaisempaan ymmarrykseen. (Alanen 2014.)

Muodostamani yldluokkien avulla voidaan vastata kysymykseen sosiaalityonte-
kijoiden erityislapsiperheiden tunnustamisesta, joka korostaa tunnustamisen proses-
simaista ja kehdmdistd luonnetta (ks. Laine 2015). Tunnustaminen ndytti tapahtuvan
sosiaalityontekijoiden edetessa kehalld, jossa jokaisen kierroksen ndhdédan korjaavan
ja syventdvdn sosiaalityontekijan tunnustamista. Kehdn tarkoituksena on osoittaa
kuinka sosiaalityontekija tunnustaa erityislapsiperheet. Erityislapsiperheiden tunnus-
tamisen ndhdaan ldhtevan liikkeelle kohtaamisesta, joka vaatii toteutuakseen asiak-
kaan tarpeiden ja tilanteen ymmartamistd, joka perustuu sosiaalityontekijan tietoisuu-
teen asiakkaan kokonaistilanteesta (Hall ym. 2003) eli sosiaalityontekijan esiymmaér-
ryksen. Taman jdlkeen sosiaalityontekija etenee laédketieteellisen tiedon ulottuvuuteen,
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joka tutkimustulosteni mukaan sisdltdd sosiaalityontekijan tiedon syventymisen las-
ten neuropsykiatrisiin hdirioihin. Téssd kohtaa kehdd on myds mukana Honnethin
kunnioituksen ulottuvuus, jota sosiaalityontekijd toteuttaa analyysin perusteella riit-
tavalla tietoisuudella ja ymmarrykselld. Seuraavaksi sosiaalityontekijd saavuttaa tul-
kinnallisen tiedon ja arvostuksen ulottuvuuden, joka tutkimustulosteni mukaan sisél-
tdd sosiaalityontekijan tiedon syventymisen lapsen ja perheen arjesta ja kuormittumi-
sesta, sekd palveluiden vastaavuudesta. Lopuksi sosiaalityontekijd saavuttaa koke-
muksellisen tiedon ja rakkauden ulottuvuuden, jota sosiaalityontekijad toteuttaa ana-
lyysini mukaan saamansa kokemuksen ja vilittamisen kautta. Tamaén jdlkeen sosiaa-
lityontekijd ldhtee kehdlld etenemédédn uudelleen korjaten ja syventden aiemmin oppi-
maansa ja lopulta saavuttaen erityislapsiperheiden tunnustamisen.

Kuviossa 6:n olen pyrkinyt havainnollistamaan erityislapsiperheiden tunnusta-
mista kehdmdisend tapahtumana. Kehd kuvaa miten nden tunnustamisen prosessi-
maisena tapahtumana, jossa sosiaalityontekijd etenee ulottuvuus kerrallaan kohti tun-
nustamista. Kehdn edetessd ymmarrys korjaantuu ja muuttuu, jossa liike tapahtuu ko-
konaisuudesta osaan ja osasta kokonaisuuteen (ks. Gadamer 2004, 29). Jokainen ulot-
tuvuus lisdd erityislapsiperheiden tunnustamista osaltaan, mutta tunnustaminen vaa-
tii jokaisen ulottuvuuden toteutumisen. Sosiaalityontekija ei voi tunnustaa erityislap-
siperheitd vain yhden ulottuvuuden kautta, vaan jokainen ulottuvuus lisdd sosiaali-
tyontekijan tietoisuutta. Puutteellinen ulottuvuuden suorittaminen heikentédd tunnus-
tamista ja vaikuttaa lopputulokseen. Ikdheimo (2004) méérittelee tunnustamisen tar-
koittavan toisen huomioimista, kunnioittamista, erityispiirteidensd arvostamista ja
tarpeiden ja haavoittuvuuden huomioon ottamista, johon liittyy sisddnrakennettu
vastavuoroisuus, jossa tunnustuksen antajina ja saajina ovat ihmispersoonat, ryhmadt
ja instituutiot. Nden, ettd sosiaalityontekijoiden rooli erityislapsiperheiden tunnusta-
misessa on merkittdvassd roolissa palvelujen myontdmiseksi, mutta myos palveluiden
saamiseksi. Ajattelen, ettd tunnustaminen liittyy vahvasti erityislapsiperheiden hy-
vinvointiin, identiteettiin ja eldmé&nhallintaan, johon vaikuttaa tunnustamisen toteu-
tuminen. Tunnustamisen kautta erityislapsiperheet sosiaalityontekijdt toteuttavat
vastavuoroista kohtaamista, jolla sosiaalityontekijd erityislapsiperheille arvostavansa
heitd omana itsenddn ja ndkevan heidit sellaisena kuin he haluavat tulla ndhdyksi
(Taylor 1992, 22). Korkiamdki ja kumppanit (2016) toteavatkin, ettd ammattilaisten tu-
lee tunnustaa asiakkaat omana itsenddn institutionaalisesti ohjaavan tunnustamisen
sijaan. Mikali tunnustamista ei toteudu, on seurauksena arvottomuuden kokemukset,
jotka ovat haitallisia erityisesti herkissa ja haavoittuvissa tilanteissa eldville sekd hei-
kosti valtaa omaaville lapsille ja perheille.

Lopuksi
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Halusin tutkielmassani tutkia sosiaalityontekijoiden kokemuksia erityislapsiperhei-
den tunnustamisesta, silld sitd ei ollut aikaisemmin tutkittu ja siksi koin sen relevant-
tina tutkimusaiheena. Tunnustaminen on tdrked elementti sosiaalityossé, jossa ollaan
vuorovaikutuksessa ihmisten kanssa. Niemen (2020, 272) mukaan tunnustussuhde-
teorian mukaista tydotetta voidaan edellyttdd kohtaamista toteuttavassa tyossd. Laa-
dullisella tutkimuksella ei pyritd tilastollisiin yleistyksiin, vaan pyritddn kuvamaan
ilmiota tai tapahtumaa, ymmartamadn tiettyd toimintaa ja antamaan teoreettisesti jar-
keva tulkinta tietylle ilmitlle (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85). Taméan tutkimuksen tavoit-
teena on olla emansipatorinen, eli silld halutaan lisidta sosiaalityontekijoiden ymmar-
rystd erityislapsiperheistd ja siten vaikuttaa myonteisesti tutkittavien nepsy-lapsiin
koskeviin ajattelu- ja toimintatapoihin tutkimustilanteen jdlkeen (Vilkka 2021, 125).
Ikdheimo ja Laitinen (2007) méadrittelevat tunnustamisen tarkoittavan toisen huomioi-
mista, kunnioittamista, erityispiirteidensd arvostamista ja tarpeiden ja haavoittuvuu-
den huomioon ottamista. Laitinen (2002) tuo esiin, ettd Honnethin tunnustussuhde
teoriaan liittyy sisddnrakennettu vastavuoroisuus, jossa tunnustuksen antajina ja saa-
jina ovat ihmispersoonat, ryhmat ja instituutiot. Nden, ettd sosiaalityontekijoiden rooli
erityislapsiperheiden tunnustamisessa on merkittavassa roolissa palvelujen myonta-
miseksi, mutta myos palveluiden saamiseksi. Ajattelen, ettd tunnustaminen liittyy
vahvasti erityislapsiperheiden hyvinvointiin, identiteettiin ja elaménhallintaan, johon
vaikuttaa tunnustamisen toteutuminen. Tunnustamisen kautta sosiaalityontekija to-
teuttavat erityislapsiperheiden kohtaamista, jossa toteutetaan heitd arvostavaa koh-
taamista omana itsendén ja nahd&an sellaisena kuin he ovat, joka on yhtendinen Taylo-
rin (1992,22) ndkemyksen kanssa. Riittdméattomén tunnustamisen seurauksena ovat
arvottomuuden kokemukset, joilla on haitallisia vaikutuksia herkdssd ja haavoittu-
vassa tilanteessa oleville sekd heikosti valtaa omaaville lapsille ja perheille. Kor-
kiamdki ja kumppanit (2016) toteavatkin, ettd ammattilaisten tulee tunnustaa asiak-
kaat omana itsenddn institutionaalisesti ohjaavan tunnustamisen sijaan.

Itselleni tutkielmani aihe liittyen lasten neuropsykiatrisiin hairicihin oli jo en-
nestddn varsin tuttu, joka nédkyy toisessa luvussa. Tunnustamisen teoriaan olin tutus-
tunut vain yhdelld yliopiston kurssilla, joka oli minulle aiheena vieras, mutta kiinnos-
tava. Jouduin kolmannessa luvulla tyostdimddan tunnustamisen tematiikan rajausta sen
moniulotteisuuden vuoksi ja rajasin tunnustamisen teorian Honnethin ndkemykseen.
Haastatteluosuus oli mielestdni onnistunut ja mielekds kokemus, mutta uudelleen
tehtyna toteuttaisin haastattelut kasvotusten laadukkaamman vuorovaikutuksen saa-
miseksi. Lisdksi uskon, ettd tutkimustulokseen vaikutti haastatteluun osallistuneiden
sosiaalityontekijoiden valveutuneisuus asiasta. Analyysin tekeminen vei eniten aikaa
ja oli koko tutkielman haasteellisin vaihe. Loin erilaisia versioita, otin etdisyyttd ja aloi-
tin alusta. Koin myos haavoittuvaisuuden tunteita aiheen ollessa itseni niin ldheinen
ja antaessani osia tutkielmani muiden opiskelijoiden ja ohjaajan luettavaksi. Heiltd
saatu tuki ja opponointi on kuitenkin ollut korvaamatonta ja ilman sitd tyo ei olisi

sellainen kuin se nyt on. Koko tutkielman aikana koin vélilld epdtoivon tunteita, seka
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suuria onnistumisen kokemuksia. Pddsin perehtymé&&n tunnustamisen teoriaan, joka
ylldtti minut moniulotteisuudellaan, ja ajattelen sen ansaitsevan enemman jalan sijaa
sosiaality9ssd. Toivon voivani jatkaa aiheen parissa tohtoriopinnoissa.
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8 LIITTEET

LIITE 1: PYYNTO OSALLISTUA HAASTATTELUUN

Hei!

Lahestyn teitd arvoisat sosiaalityon ammattilaiset pyynnolld osallistua teemahaastat-
teluun, jolla kerddn aineistoni pro gradu-tutkielmaani, jonka aiheena on erityislapsi-
perheiden tunnustaminen sosiaalitydssa.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella erityislapsiperheiden tunnustamista sosi-
aalityossd sosiaalityontekijoiden ndkokulmasta. Tunnustamisella viitataan tdssa tut-
kimuksessa erityislapsiperheiden olemassaoloon, sekd pitkidkestoiseen ja runsaaseen
tuen tarpeeseen sosiaalitydssd. Haastattelen sosiaalityontekijoitd ja analysoin, millai-
sia késityksid heilld on lasten neuropsykiatrisista hdiridistd sekd niiden vaikutuksista
perheen arkeen, sekd miten sosiaalityontekija tunnustaa erityislapsiperheita.

Tutkimukseen osallistuminen ja vapaaehtoisuus

Haastatteluun ja tutkimukseen osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen. Osallis-
tumisen voi keskeyttdd missd tahansa tutkimuksen prosessin aikana haastateltavan
toiveesta. Suostumus tutkimukseen tehdddn kirjallisesti ennen haastattelua. Tama ei
kuitenkaan velvoita osallistujia mihink&an.

Aineiston hankinta

Teemahaastattelut on tarkoitus toteuttaa joulukuussa 2022- tammikuussa 2023, jolloin
haastattelen 5-7:44 sosiaalityontekijdd. Haastattelu perustuu vapaaehtoisuuteen, eika
sithen tarvitse etukidteen valmistautua. Tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta kus-
tannuksia. Haastattelun kesto on noin 45-60 minuuttia ja ne toteutetaan teams-haas-
tatteluna. Kaikki haastattelut tallennetaan ja litteroidaan.

Tutkimusaineiston sdilytys ja kaytto

Haastattelut litteroidaan tekstimuotoon ja niistd poistetaan tunnistetiedot. Aéninau-
hoja sdilytetdan lukkojen takana ja litteroitua haastatteluaineistoa siilytetdan tietoko-

57



neella suojatusti salasanojen takana. Haastatteluaineistoa kasittelee ainoastaan tutki-
muksen tekija. Haastattelun suoria lainauksia saatetaan kdyttdd anonyymisti tutki-
musraportissa. Azninauhat, litteroitu aineisto sekd suostumuslomake hivitetdan vii-
meistddn tutkimuksen valmistuttua.

Tutkimuksen ohjaaja
YTT Heli Valokivi, Jyvaskyldn yliopisto /heli.valokivi@jyu.fi
Minulta voi tarvittaessa kysya lisdtietoja: kristina.kelahaara@jyu.fi

Kiitos osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,

Kristina Kelahaara

Sosiaalityon maisteriopiskelija

Humanistis-yhteiskuntatieteellinen tiedekunta/ Jyvéaskyldn yliopisto
[Imoittautumisaika 09.11.2022-30.11.2022

IImoittautumisessa pyydetddn sdhkopostiosoitetta, johon toimitetaan vahvistusosal-

listumisesta, tutkimuksen esitiedot ja teams-linkki.
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LIITE 2: GOOGLE FORMS-ILMOTTAUTUMISLOMAKE
OSALLISTUMINEN TEEMAHAASTATTELUUN

PRO GRADU-TUTKIMUS: ERITYISLAPSIPERHEIDEN TUNNUSTAMINEN SOSI-
AALITYOSSA SOSIAALITYONTEKIJAN NAKOKULMASTA

Sahkoposti:

1. KYSYMYS: Olen halukas osallistumaan teemahaastatteluun:

e 30.11.22
o 021222
o (041222
o (51222
o 06.12.22
e 10.12.22
o 11.12.22
o 121222
o 131222
o 141222
o 151222
o 16.12.22

2. KYSYMYS: Suostun tutkimukseen osallistumisen (lomake ldhetetddn vield
sdahkoisesti)

e Kylla
e FEi

3. KYSYMYS: ammattinimike ja tyohistorian pituus

e  Ammattinimike:

Tyohistorian pituus:
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LIITE 3: SUOSTUMUS OSALLISTUA TUTKIMUKSEEN

Jyvaskylan yliopiston Humanistis-Yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan opiskelija
Kristina Kelahaara tutkii maisteritutkielmassaan, miten sosiaalityontekijda madrittele-
vdt neuropsykiatrisia hdirioitd lapsilla ja niiden vaikutuksia arkeen, sekd miten sosi-
aalityontekijd tunnustaa erityislapsiperheitd sosiaalityossa.

Tutkimuksen aineisto kerdtdan teemahaastattelujen kautta. Haastattelu nauhoi-
tetaan, jotta kaikki haastattelussa esille tulleet asiat saadaan hyodynnettyd. Haastatte-
lut litteroidaan tekstimuotoon ja niistd poistetaan tarpeettomat tunnistetiedot. Litte-
roinnin jdlkeen haastatteluaineistoa sdilytetddn tietokoneella suojatusti. Haastattelu-
aineistoa kisittelee ainoastaan tutkimuksen tekija. Haastattelun suoria lainauksia saa-
tetaan kdyttid anonyymisti tutkimusraportissa. Adninauhat, litteroitu aineisto seka
suostumuslomake havitetddn viimeistddn tutkimuksen valmistuttua.

Olen tietoinen siitd, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voin
tutkimuksen aikana, milloin tahansa ja syytd ilmoittamatta keskeyttda osallistumiseni,
jolloin minua koskeva jo kertynyt aineisto voidaan havittad, mikali niin toivon. Tutki-
mukseen osallistuminen ei aiheuta minulle kustannuksia. Olen saanut riittavasti suul-
lista ja kirjallista tietoa tutkimuksesta ja haluan vapaaehtoisesti osallistua siihen.

Allekirjoituksellani vahvistan suostumukseni tutkimukseen osallistumiseen.

Tutkittavan allekirjoitus Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus
Nimen selvennys Nimen selvennys
Paikka ja aika Paikka ja aika
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LIITE 4: TEEMAHAASTATTELURUNKO

PERUSTIEDOT
- Miki on timan hetkinen ammattinimikkeesi?
- Koulutus

TEEMA 1: Diagnoosipohjainen tieto

- Miten kuvailet neuropsykiatrisia hdirioita lapsilla?
- Mistd olet saanut tietoisi nepsy-lapsista?
- Miten tulkitset/ médrittelet erityislapsiperheen?

TEEMA 2: Arkitieto

- Miten kuvailisit ndiden hdiriciden vaikutuksia lapsen ja perheen arkeen?
- Miten huomioit lapsen nepsy-piirteet tyossési ja kohtaamisessa?

TEEMA 3: Tarvetieto

- Millaista tukea erityislapsiperheet tarvitsevat mielestési ja miké siind on oleel-
lisinta?

- Onko sinulla on riittavésti tietoa neuropsykiatrisista erityisvaikeuksista ja nii-
den tukitoimista/hoidoista?

- Mité ajattelet lapsiperheiden sosiaalityon vastaavan erityislapsiperheiden tar-

peisiin?
TEEMA 4: Tunnustaminen

- Miten maédrittelet ja toteutat erityislapsiperheiden tunnustamista sosiaali-
tyOssa?

LOPUKSI
Olisitko halunnut kertoa vield jotain keskustelujen aiheisiin liittyen, jota en huoman-
nut kysyé? jdiko jotain oleellista kysymatta?
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