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1 JOHDANTO

Lapsiperheiden eldméd on alati muuttuvassa maailmassa haastavaa ja taynna
muutoksia ja murrosvaiheita. Lisdhaasteen siihen tuo, jos perheessa yhdelld tai use-
ammalla henkil6lld on neuropsykiatrinen oireyhtymd, kuten esimerkiksi ADHD,
ADD tai autisminkirjon hiirio. Erilaiset neuropsykiatriset oireyhtymdt voivat aiheut-
taa mm. huomattavia omantoiminnan ohjaukseen vaikuttavia haasteita, keskittymis-
ja tarkkaavuuspulmia sekd suuria vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa toimimisessa.
Oli kyseessd sitten lapsen, vanhemman tai molempien sairaus, on koko perheen sel-
vittdvd haastavammassa arjessa. Lapsen sairaus on perheelle aina tietynlainen kriisi
ja sekoittaa perheen arkea. Apua pitdisi saada riittdvan ajoissa, jotta apu ja tuki olisi
ennaltaehkdisevdd eikd korjaavaa. Sairaudesta tai oireyhtymadstd riippumatta, per-
heen eldménhallinta ja turvallisuudentunne karsiviat. Eldmdnhallinnan, selviytymi-
sen ja syrjdytymisen késitteet ovat sosiaalityon arjessa lasnd. Samat teemat ovat lds-
nd myos neuropsykiatrisista oireista kdrsivien perheidenkin eldmdssd. Neuropsy-
kiatrisista oireista karsivistd ihmisistd puhutaan yleisesti sanalla nepsy. Tama termi
on kadytossa tutkielmassani jatkossa.

Omaan perheeseeni kuuluu nepsyjd. Vaikka jokainen on minulle todella rakas,
voin todeta ettei polkumme ole ollut keved. Matka ihmetyksen keskeltd ensin tutki-
muksiin ja diagnoosiin saakka ei ollut helppo eikd nopea. Tama oli vasta alkua. Pal-
jon haastavampi oli matka diagnoosista avunsaantiin. On niin paljon perheitd, joiden
avunpyynndistd huolimatta ei ole mahdollista saada apua ajoissa nepsyoireisen lap-
sen auttamiseksi. Paljon myos perheitd, joiden tietdmys ja ymmartamys lapsensa tai
nuorensa oirekirjosta ei ole ldheskddn kattava. Arki on paitsi kuormittavaa, myos
hammentdvad. Kuormitus ajaa monen vanhemman myds siihen tilanteeseen, ettei
vanhemmalla itsellddn ole voimavaroja ldhted taistelemaan saadakseen diagnoosin
tai apua. Avun saamisen vaikeus pohdituttaa paitsi omakohtaisesti, myds netin ver-
taistukiryhmien keskusteluissa.

Palvelujérjestelmien pirstaleisuus aiheuttaa liian usein tilanteita, joissa lapsi tai
nuori perheineen putoaa yhteiskunnan rattaiden ulkopuolelle ja tulee esiin vasta
silloin, kun lastensuojelun on toimittava. Olisi tdrkedd muistaa, miten suuressa roo-
lissa pitdisi ehkdisevdn lastensuojelun olla; sen varmistajana ettd kaikkien lasten
kasvua, kehitystd ja hyvinvointia tulisi edistdd ja turvata sekd myos tukea vanhem-
pia heiddn kasvatustehtdvassdan (Tervo & Petrelius, 2007.) Ajattelen lastensuojelun
asiakkaina olevien lasten tuottaman tiedon ja kokemuksen olevan merkittdavaa tietoa
niin lastensuojelun sosiaalityontekijoille, kuin my6s muille yhteistyotahoille, kuten
psykiatrialle. Miten lasten osallisuus on varmistettu? Miten perheet ovat kokeneet
tulleet kuulluiksi ja kohdatuiksi?



Usein vasta lastensuojelu on se, joka ottaa kokonaisvaltaisen koordinoijan roo-
lin perheen auttamiseksi. Lastensuojelun tulisi olla viimesijainen keino. Nepsyper-
heiden on kuitenkin usein turvauduttava viimesijaiseen apuun; silloin ollaan jo
usein haastavassa tilanteessa ja ongelmat voivat liittyd niin koulunkadyntiin, pdihtei-
siin ja vaikeisiin kdytosongelmiin. Viimesijainen apu on paitsi perheelle raskaampaa,
myos kalliimpaa kunnille kuin ennaltaehkéiseva tuki.

Nepsyperheiden kanssa keskustellessa on tullut esiin se, miten erilaisia polkuja
pitkin he ovat apua saaneet. Osalla polku on ollut kohtuuttoman raskas. Tutkimuk-
sessani pyrin 1oytdmddn vastauksia siithen, millainen polku on ollut eri perheilld
diagnoosista avunsaantiin ja millaisina psykiatrian ja lastensuojelun roolit ovat nayt-
taytyneet asiakkaana olevan perheen osallisuutta korostaen. Koska nepsylasten ja -
nuorten ongelmat ovat haastavia ja nayttaytyvat monella osa-alueella on tarpeen
myos pohtia miten moniammatillisesti voitaisiin tarjota paras mahdollinen apu per-
heille. Neuropsykiatristen oireiden kirjo on laaja. Tdssd tutkielmassa keskityn tark-
kaavaisuushdiriciden sekd autisminkirjon hdirididen osalta tarkastelemaan ongelmi-
en esiintyvyytta lastensuojelun ja terveydenhuollon konteksteissa.

Maisterintutkielmassani esittelen ensin osallisuuden erilaisia mé&dritelmia.
Osallisuudesta on tehty lukuisia erilaisia mallinnuksia, mutta paadyin valitsemaan
tutkielmaani Sherry R. Arnsteinin ja Roger Hartin esittimit osallisuuden mallit
avaamaan neuropsykiatrisista oireisten lasten ja nuorten perheiden kokemuksia
osallisuudestaan lastensuojelun ja terveydenhuollon palveluissa. Kdytdn jatkossa
ndistd perheistd nimitystd nepsy-perheet. Tamén jdlkeen esittelen neuropsykiatrisia
oireyhtymia sekd erityisesti nithin kuuluvia ADHD, ADD ja autisminkirjon hairicita.
Lisdksi samassa pddluvussa esittelen tutkimuksessani olevat rajapinnat lastensuoje-
lun, terveydenhuollon sekd moniammatilliset verkostot. Neljannessa padluvussa
keskityn tutkimuksen metodologisiin valintoihin seké esittelen tutkimuksen aineis-
tonhankinnan prosessin sekd kuvaan tekemddni aineistoldahtoistd sisdllonanalyysid
prosessina seka esittelen tutkimyskysymykseni.

Tutkielman viidennessd ja kuudennessa pddluvuissa ovat vuorossa tutkimuk-
sen tulosluvut, jossa kdyn ldpi aineistosta nostamani teemat ja erilaiset osallisuuden
kokemukset. Seitsemds pddluku pitdd sisdllddn yhteenvedon sekéd johtopaatokset.



2 OSALLISUUS

2.1 Osallisuuden miiritelmia

Maisterintutkielman aiheenani on tutkia nepsy-perheiden kokemuksia osalli-
suudestaan lastensuojelun ja terveydenhuollon verkostoissa. Pyrin selvittimddn,
millaisena nepsy-diagnoosin saaneet perheet ovat kokeneet osallisuutensa toteutu-
misen niin lastensuojelun kuin terveydenhuollonkin verkostoissa. Tutkimusaiheeni
ja -kysymysteni pohjautuessa vahvasti perheen osallistumiseen ja osallisuuteen, on
tarkedd madritelld erilaisia osallisuuden ndkokulmia. Vaikka osallisuus on perin tut-
kittu viitekehys, koen sen olevan tirkedd sosiaalityon sekd vanhemmuuden nako-
kulmasta. Osallisuus itsessddn on laaja ja monipuolinen késite, josta on tutkimus- ja
teoriatietoa paljon. Osallisuuden késite vaihtelee riippuen sen kayttoyhteyksista.
Osallisuus kuvaillaan usein syrjdytymisen ja osattomuuden vastakohtana, jolla tar-
koitetaan yksilon mahdollisuuksia osallistua sekd vaikuttaa konkreettiseen toimin-
taan (Turja, 2010, 11). Osallisuus voidaan myds ndhdd yhteisoon kuulumisena, sii-
hen vaikuttamisena seka siihen liittymisend. Osallisuus on tarke&dd yksilon kasvun ja
kehityksen kannalta (Hotari, Oranen & Poso. 2013, 149). Tarked osa osallisuutta on
my0s vuorovaikutus, koska jokainen osallisuuden tai osattomuuden kokemus pitda
sisdllddn vuorovaikutuksen elementin (Mikeld, 2012, 24.) Koen osallisuuden tuovan
tarkempaa viitekehystad tutkimukselle ja osallisuuden kautta pystyvan myos nosta-
maan tutkimuksessa nousevia aihealueita esiin

Osallisuudesta on tehty lukuisia tutkimuksia. Hietamadki (2015,168-170.) on
huomannut, miten tdrkedd on panostaa vuorovaikutukseen ja avoimuuteen sekd asi-
akkaiden osallistumiseen ja osallisuuteen. Vaikka asiakkaiden vastentahtoisuus tulee
olemaan osana lastensuojelua, on silti merkittdvéassa roolissa, miten asiakkaan osalli-
suus toteutuu. Lisdksi suurta painoarvoa tulisi antaa lasten kanssa tyoskentelylle,
eikd pelkdstddn vanhempien kanssa tapaamisille. Isola ym. (2017) esittdd osallisuu-
den ndyttdytyvdn ddriviivoiltaan aaltoilevina kehind, jotka voivat mennd osittain
paéllekkdin tai jopa sisdkkdin. Namaé erilaiset kehdt muodostuvat ensinndkin oman
eldmén osallisuudesta, toiseksi osallisuudesta vaikuttamaan erilaisten palveluiden,
kuten esimerkiksi lastensuojelun tai psykiatrian, mahdollisuuksiin ja kolmanneksi



eldmdn merkityksellisyyttd ja arvokkuutta tukeviin, vuorovaikutuksellisiin ja sosiaa-
lisiin suhteisiin (Isola, 2017, 23).

Osallisuus ndyttaytyy Elina Nivalan (2010) mukaan enemmaénkin kokonaisval-
taisena osallisuutena, ei vain konkreettisena osallisuutena tai osallistumisena. Nivala
tarkastelee osallisuutta kuulumisen tunteen kautta. Kuulumisen tunne puolestaan
koostuu kolmesta eri tekijastd. Nditd ovat:

1) Kokemus omasta kyvystd toimia ja kokea merkitystd toiminnalleen
2) Turvallisuuden ja yhteisollisyyden kokemus
3) Oman merkityksellisyyden kokemus. (Nivala, 2010, 21-22.)

Osallisuus ja sen kokemukset eivat aina kuitenkaan toteudu. Osallisuuden es-
teitd on olemassa, eikd niitd aina tunnisteta riittdvan ajoissa. van Bijleveld ym. (2015)
on tutkinut lasten osallisuuden toteutumista lastensuojelun palveluissa. Tutkimuk-
sessa nostettiin esiin erilaisia osallisuuden esteitd niin asiakaslasten kuin myos sosi-
aalityontekijoiden ndkokulmista. Lapsen ja sosiaalityontekijan vilinen suhde on
suuressa roolissa, joten vuorovaikutuksen merkitys korostuu myos esteitd havain-
noidessa. Sosiaalityontekijat kylld tunnistavat lasten osallisuuden tarpeellisuuden,
mutta lasten osallisuus padtoksentekoprosesseissa jad vield pienemmaéksi kuin olisi
toivottavaa. Havaittavissa oli myos se, ettd osallisuuden kriteerit koettiin erilaisina ja
ndin ollen my06s onnistumista ei voi tdysin yhtendisesti mitata. Lapsen edun toteu-
tuminen on yksi suurimmista esille nousseista osallisuuden esteistd; vaikka sosiaali-
tyontekija haluaa lapsen osallisuuden toteutuvan ja lapsen oikeus tulla kuulluksi
toteutuu, ei lapsen mielipide ole aina hdnen etunsa mukaista. N&in ollen sosiaali-
tyontekijan tehtdvaksi jad lapsen edun varmistaminen. Tamdn velvoitteen myota
lapsen osallisuus jdd kuitenkin pienemmaiksi (van Bijleveld ym. 2015, 133-135.)

2.2 Lakiin ja sopimuksiin perustuva osallisuus

Lasten osallisuus on erinomaisen tdrkedd ja tarpeellista lastensuojelussa. Uuden
lastensuojelulain my6td lapsen omaa osallisuutta on myos korostettu. Lapsen ja ha-
nen perheensd osallisuus ei silti ole itsestddnselvyys, vaan tamén turvaamiseksi on
pystyttdvd luomaan uusia kdytdntojd ja toimintamalleja, jolla osallisuutta saadaan
kasvatettua. Osallisuus perustuu vahvasti kokemukseen ja kokemuksellisuuteen ja
siksi asiakkaalla itsellddn on osallisuuden onnistumisesta paras mahdollinen tieto.
Vuorovaikutus korostuu myos vuorovaikutusndkokulman jaottelussa, jossa jaetaan
asiakastyon vuorovaikutuksen ndkokulmat perinteiseen ja uuteen ndkokulmaan.
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Perinteisen ndkokulman mukaan asiantuntijan rooli on edelleen merkittdavd, kun
uudempi ndkokulma taas korostaa asiakkaan omaa asiantuntijuutta ja kokemusta.
Lapsi ja hdnen perheensd voivat tuoda uusien toimintamallien my6td todella tarkeaa
tietoa ja kokemusta oman asiansa késittelyyn osallisuuden ja asiantuntijuuden kaut-

ta (Muukkonen, 2008, 148-149.)

Lainsddddnté muodostaa myds tdarkedn niakokulman lapsen osallisuuteen. Las-
ten oikeuksien sopimus on hyvidksytty alunperin YK:ssa vuonna 1989. Suomi on si-
toutunut sopimuksen noudattamiseen vuonna 1991, jolloin se allekirjoitti asiakirjan.
Sopimus pitdd sisédllian vahvan velvoitteen niin aikuisia, vanhempia, kuntia kuin
valtiotakin kohtaan ja on rinnastettavissa lakiin. Sopimuksessa taataan alaikdisten
kansalaisoikeuksien lisdksi myos sosiaaliset, sivistykselliset ja taloudelliset oikeudet.
Sen mukaan lapsilla on oikeus ndkemyksensd ilmaisuun héntd koskevissa asioissa.
Se suojaa lisdksi lapsen edun huomioimista osana jokaista paatoksentekoprosessia.
Lisdksi lapsen oma mielipide tulee kuulla ja huomioida paatoksenteossa lapsen kehi-
tystaso ja ikd huomioiden (Unicef, 2019a, Unicef, 2019b.) Lasten oikeuksien sopi-
muksen lisdksi Suomen Perustuslain 6 §:n mukaan viranomaisilla on velvoite lasten
tasa-arvoiseen kohteluun sekd viranomaisten tulee taata mahdollisuus lapsille osal-
listua ja vaikuttaa omiin asioihinsa kehitystasoa vastaavalla tavalla. Lasten osalli-
suutta madrittelee lisdksi tarkemmin vield ajantasainen lastensuojelulaki (417/200)
Lapsen kuulemista ja osallisuutta kisitelldan tarkemmin lastensuojelulain 4.luvussa
20§-248.

Suomessa perustuslaki madrittdd, ettd lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksi-
16iné ja heiddn tulee saada vaikuttaa iké- ja kehitystasoisesti itseddn koskeviin asioi-
hin. Osallisuudella on tédrked lakisddteinen ja moraalinen velvollisuus lastensuojelus-
sa. Lapsen taytyy saada olla mukana ikédtasoisesti méaédrittdamaéssd, arvioimassa ja to-
teuttamassa tyotd, jota hdnen oman etunsa turvaamiseksi tehdddn. Lastensuojelussa
on myos velvollisuus toimia aina lapsen edun mukaisesti kaikissa lasta koskevissa
asioissa. Osallisuuden voidaan katsoa olevan my®os yhteisoon liittymistd, sithen vai-
kuttamista ja yhteisoon kuulumista. Lapsen identiteetin kehittymisen kannalta on
todella tarkedd, ettd lapsella itsellddn on mahdollisuus olla osallisena itselle merkit-
tavissd asioissa ja yhteisoissd. Osallisuuden kautta lapsi saa mahdollisuuden kasvaa
rakentaen ymmarrystd siitd, kuka han on ja mihin hidn oikeastaan kuuluu. Osalli-
suudesta puhuttaessa puhutaan tdrkedstd perusedellytyksestd lapsen kasvulle ja ke-
hitykselle. Lapsen osallisuudesta ja siihen oikeutuksesta on sdddetty laissa kansalli-
sella tasolla sekd myoskin kansainvaliselld tasolla YK:n lapsen oikeuksien sopimuk-
sessa. Lapsen oikeuksien sopimus mddrittdd oikeuksien kuuluvan jokaiselle lapselle
ja taméd sopimus velvoittaa kaikki julkisen vallan kayttdjat varmistamaan jokaiselle
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lapselle osallistumisen ja mielipiteen ilmaisemisen mahdollisuuden jokaisessa asias-
sa, joka heitd itseddn koskee (Hotari ym. 2013, 149-150.)

2.3 Arnsteinin osallisuuden portaat

Arnstein on luonut yhden ehkd tunnetuimmista sekd ensimmadisisté osallisuu-
den malleista. Arnstein katsoo osallisuuden olevan kansalaisten oman vallan uudel-
leenjakoa myos heille, jotka ovat vield osallisuuden ulkopuolella. Arnstein katsoo
merkittdviksi erottaa aidon ja ndenndisen osallisuuden toisistaan.

kansalaisvalvonta/
. kansalaisten kontrolli
delegoitu toimivalta/ _ kansalaisten
’ osittain jaettu valta toimivalta
kumppanuus/
" neuvottelukumppanuus
yhteissuunnittelu/ o
. neuvojen antaminen
konsultointi — tokenismi
4
tiedonsaanti/informointi
3
terapia o
2 : "
— naennaisvaikuttaminen
manipulaatio
1




KUVIO 1 Arnsteinin osallisuuden tikapuut (Sutela 2000, 18)

Arnsteinin mukaan tikapuun askelmat vahvistavat vasta toinen toistaan as-
kelma, askeleelta osallisuuden aitoudessa. Arnstein katsoo osallisuuden olevan kan-
salaisilla olevaa voimaa, jossa valtaa voidaan jakaa uudelleen my®s heille, jotka ovat
pddtoksenteon ulkopuolella. Arnstein loi aikanaan 8-portaisen tikapuumallin, jossa
osallisuuden asteittaista kasvua kuvataan askelma askelmalta eteneviltd kiipedmi-
seltd tikapuilla ylospdin. Arnsteinin mukaan osallisuus ndyttdaytyy eri asteisena jo-
kaisella askelmalla. Arnstein katsoo portaiden kahden ensimmdisen askelman, ma-
nipulaation ja terapian, kuvaavan ndenndisvaikuttamista. Manipulaation hin katsoo
olevan ndenndistd ja osallistujien asetetun ldhinnd muodollisesti neuvoa-antaviin
komiteoihin oppimaan. Téllaisia Arnstein katsoo olevan esimerkiksi viranomaisten
antamat neuvot ja suostuttelut, ilman osallistujien ndkokulmien aitoa kuuntelua ja
huomioimista. Terapia-kasitteellddn Arnstein tarkoittaa terapiaa muistuttavaa tilaa,
jossa vallankayttdjilla on pyrkimys sopeuttaa ihmisid kasiteltdvan ongelman suhteen.
Taman han katsoo olevan terapiaa muistuttava tilanne (Arnstein, 1969, 217-219.)

Seuraavien askelmien myotd pddstddn Arnsteinin mukaan hieman ldhemmads
osallisuutta. Tdtd Arnstein kutsuu tokenismiksi, joka on muodollista osallisuutta.
Tdamdn alle kuuluu kolme askelmaa, joita ovat tiedonsaanti, konsultointi sekd neuvo-
jen antaminen. Jotta aito osallisuus voisi toteutua, on tarkeda tiedottaa kansalaisille
heiddn oikeuksistaan sekd myoskin velvollisuuksistaan. Toisaalta tdrkedd on myds
kertoa heiddan mahdollisuuksistaan osallistua. Yksipuolinen tiedonsiirto vallankéayt-
tdjiltd kansalaisille ei ole kuitenkaan Arnsteinin mukaan riittdvdd vaan on tarkedd
saada tietoa myos kansalaisilta vallankayttdjille. Tétd tiedonsiirtoa Arnstein kutsuu
konsultoinniksi, jossa tietoa voidaan kerdtd esimerkiksi kyselyin tai mielipidemit-
tauksin. Heikkoutena konsultoinnissa on se, ettei kansalaisille synny tietoisuutta
siitd onko heiddn mielipiteillddn ollut mitddn vaikutusta pdatoksentekoon. Siksi
Arnsteinin mukaan on tdrkedd kayttdd yhteissuunnittelua, eli neuvojen antamista
siten ettd vallankayttdjilld ja padatoksentekijoilld on edelleen valta paattdad, mutta kan-
salaiset saavat osallistua suunnitteluun (Arnstein, 1969, 217, 219-220.)

Arnsteinin (1969, 219-220) mallissa viisi ensimmadistd porrasta ovat muodosta-
neet joko ndenndisen tai korkeintaan muodollisen osallisuuden. Kolme viimeista
porrasta, kumppanuus, delegoitu toimivalta ja kansalaisvalvonta ovat vasta Arn-
steinin mukaan kansalaisten toimivaltaa, aitoa osallisuutta. Kansalaisten toimivallan
ja osallisuuden mahdollistamiseksi on neuvoteltava yhdessa vastuunjaosta aina al-
kutekijoistd padtoksentekoon asti. Mikali kansalaisilla on enemmaén vaikuttajia mu-
kana, on heilld mahdollisuus olla delegoitua toimivaltaa, jolloin voidaan puhua

enemmistovallasta. Tikapuiden ylin askelma, kansalaisten kontrolli kuvaa sitd, mil-
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laista on kun kansalaiset saavat olla osallisia toteuttaessaan omia ajatuksiaan ja insti-
tuutioita ilman ettd padtoksentekijdt voivat muuttaa nditd ja viedd osallisuutta pois.
Tamén ajatuksen mukaan kansalaisilla itsellddn sdilyy kontrolli asioista.

Arnstein (2019) on pohtinut osallisuuden esteitd ndkokulmastaan, jossa han kri-
tisoi pelkdn tyhjdn osallisuuden kisitteen ylldpitoa ilman osallisuuteen kytkeytyvaa
aitoa voimaa ja valtaa vaikuttaa. Han nostaa esiin tikasmallissa manipulaation ja te-
rapeuttisen ldhestymisen, joiden keinoin asiakkaille annetaan enemmankin tyhjda
osallisuutta kuin aitoa osallisuutta ja vaikuttamista. Arnstein kuvaa manipulaatiota
ja terapiaa ndenndisvaikuttamiseksi. Manipulaation keinoin pidetddn siis ennem-
minkin ylld osallisuuden ajatusta kuin osallisuutta aidosti vaikuttavana. Ihmisid pi-
detddn enemmain kumileimasimina kuin osallisina. Tikasmallista 16ytyy myos in-
formoinnin ja konsultoinnin kasitteet, jotka késitelldadn myos siitd ndkokulmasta ettd
niiden pitdisi olla aitoja, eikd perustua tyhjiin ideaaleihin, joissa osallisuutta ei aidos-
ti ole lasna.

kaan osallisuus syntyy vasta osallistujien omaan kiinnostukseen pohjautuen. Lisdksi
heilld taytyy olla tavoitteita kulloinkin haluamaansa aihetta kohtaan, jossa osallisuus
on mahdollisuus synty&. Raisio ym. (2017, 12.) puolestaan kritisoi Arnsteinin mallia
siitd, ettei se pohdi osallisuuden merkitystéd osallistujille itselleen vaan enemmaénkin
korostaa vallan kayttdjad. He kritisoivat Arnsteinin osallisuuden tikapuita my®s siitd,
ettd se katsoo osallisuuden olevan parempaa, mitd ylempéand tikapuun askelmilla
ollaan. Maier (2001, 709.) kritisoi puolestaan Arnsteinin mallia siitd, ettd se olettaa
kaikkien henkil6iden haluavan osallistua pddtoksentekoon tai suunnitteluun. Mai-
erin mukaan jotkut ihmiset ovat haluttomia osallistumaan padatoksentekoon ja otta-
maan sithen kuuluvaa vastuuta.

2.4 Hartin osallisuuden tikapuumalli

Roger Hart on késitellyt osallisuutta myos tikapuumallin kautta. Tassd mallissa
tarkastellaan enemmaén aikuisen ja lapsen vilisessd vuorovaikutuksessa ilmenevaa
osallisuutta. Hart katsoo jokaisen portaan ndyttdavan sitd, miten paljon lapsella itsel-
lddn on tietoa hdntd koskevista asioista ja paatoksistd. Hartin mukaan on tarkeds ettd
lapsilla on merkityksellinen rooli paddtoksenteossa ja heiddn osallisuuteensa ja osal-
listumisensa tulee perustua vapaaehtoisuuteen sen jalkeen kun heille on annettu riit-
tavésti tietoa osallisuudestaan ja pddtettdvistd asioista. Hart kuvaa omaa osallisuu-



den mallinnostaan enemmankin lasten osallisuuteen erilaisia projekteja suunnitelta-
essa (Hart, 1992)

The Ladder of Participation

8. Chld-initiated
shared decisions
with adults

7. Chld-initiated
and directed

uonedonied jo se1dag

5. Consulted and
informed

4. Assigned but
informed

uonedpnied-uon

KUVIO 2 Hartin malli osallisuudesta (Hart, 1992, 10).

Hartin malli kasittdd myos osallisuuden pohtimista eri rooleista kasin. Mikali
lapsi on alimmalla askelmalla, hdnen osallisuutensa nadyttaytyy pienimpénd, askel-
mia ylospdin noustessa osallisuus lisddntyy. Hartin mallissa lapset ndhd&an itsendi-
sind paatoksentekijoind. (Turja, 2010, 33-35.). Kuten Arnstein, on Hartin mallissa
myos kahdeksan porrasta. Hart keskittyy kuitenkin enemmain vuorovaikutukselli-
seen osallisuuteen kuin Arnstein enemmaén valtakeskeiseen osallisuuteen.



Vaikkakin Hartin osallisuuden mallissa pidetddn Arnsteinin kanssa yhteisesti
tavoitteena mahdollisimman korkeaa osallisuuden tasoa eli sijaintia tikapuilla, ei
Hartin mukaan olen tarkoituksenmukaista olla toimimassa aina osallisuuden kor-
keimmilla askelmilla. Hart katsoo mallin tavoitteeksi sen, ettd lapset voivat halutes-
saan liikkua askelmilla ja toteuttaa omaa osallisuuttaan vaihdellen halujensa mukai-
sesti. Hartin malli rakentuu myos kahdeksalle askelmalle. Askelmien kolmea alata-
soa Hart pitdd ei-osallisuuden-tasoina. Nditd askelmia ovat manipulaatio, dekoratii-
vinen tunnelmanluonti osallisuuteen sekid tokenismi, eli muodollinen osallisuus tai
kuuleminen. Hartin mukaan lasten osallistuminen erilaisiin tapahtumiin voi olla
manipulaation askelma, eli ensimmaéinen tikapuun porras. Toinen askelma on deko-
ratiivinen, enemmankin néytelty osallistuminen ja osallisuus. Kolmas askelma kuvaa
lasten muodollista kuulemista, ilman aitoa vaikutusmahdollisuutta ja osallisuutta
(Hart, 1992, 9-10.)

Hartin osallisuuden mallissa viisi ylintd askelmaa kuvaavat varsinaista lasten
osallisuutta. Neljannelld askelmalla lapset tulevat Hartin mukaan kuulluksi, mutta
tdamd tapahtuu enemmaénkin aikuisten kuin lasten ehdoilla. Viidennelld askelmalla
puolestaan lapset voivat toimia konsultteina projekteissa, joita aikuiset kuitenkin
johtavat. Tamdn myotd lapset padsevat mukaan prosessiin ja heiddn osallisuutensa
vahitellen toteutuu. Seuraavalla askelmalla aikuiset ovat edelleen vastuussa projek-
tin johdosta, mutta paattavét asioista yhdessa lasten kanssa. Kahdella ylimmalla as-
kelmalla on lasten vastuulla tehdd paitsi aloitteita, myo6s johtaa projektia ja vastata
toteutuksesta mutta niin ettd aikuiset ovat edelleen tukena. Ylimmalld askelmalla
lapset toimivat yhdessd aikuisten kanssa pddtoksentekijoind ja toimijoina lapsilta
tulleissa aloitteissa (Hart, 1992, 10-14.)

2.5 Osallisuudesta ja aikaisemmista tutkimuksista

Arnsteinin ja Hartin lisdksi my6s Harry Shier (2011, 109-115) on kuvannut osal-
lisuuden polkua . Shierin malli eroaa Hartin ja Arnsteinin tikasmalleista ja katsoo
osallisuuden koostuvan enemmankin viidestd tasosta, jotka ovat osallisuuden polun
varrella. Shier esittelee osallisuutta lasten osallisuuden kautta ja on kehittanyt mal-
linsa osallisuuden tunnistamisen helpottamiseksi. Shierin mallin ero on siind ettei
Shier nde lapsia itsendisind padtoksentekijoind. Arnsteinista ja Hartista erottavana
Arnsteinilla ja Hartilla osallisuus nadyttaytyi aidosti toteutuvana vasta tikkaiden yla-
pddssd. Shier ei tunnista lapsen osallisuuden toteutumattomuutta, toisin kuin Arn-
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stein ja Hart. Shierin osallisuuden tasot ovat lapsen kuunteleminen, mielipiteen il-
maisuun rohkaiseminen, lapsen omien nikemysten huomioiminen, hdnen osallista-
minen paddtoksentekoprosessiin sekd yhdessd lapsen kanssa vastuun ja vallan jaka-
minen paddtoksenteossa. Jokaisella tasolla Shier kiinnittdd huomiota aikuisen tuen
antamaan mddrdan suhteessa lapsen omaan osallisuuteen.

Aikaisempia tutkimuksia erityislasten perheiden avun saamisesta sekd lasten-
suojelun ja psykiatrian tai terveydenhuollon vilisistd rajapinnoista ei ole kovin mon-
taa tehty. Olen 1oytdnyt muutamia mielenkiintoisia tutkimuksia, joihin ajattelin pe-
rehtyd tarkemmin aiheen tiimoilta. Ensimméinen on Kaisa-Elina Kiurun ja Anna
Metterin (2020) tutkimus, jossa tarkasteltiin keskindisriippuvuusilmiotd nuorten
palveluissa, jotka ovat sekd nuorisopsykiatrisen hoidon ettd lastensuojelullisen tuen
tarpeessa. Kiuru ja Metteri ovat huomioineet samanaikaisen nuorisopsykiatrisen
erikoissairaanhoidon sekd lastensuojelun tarpeen ilmion. Tarja Heino, Martta Forsell,
Pia Eriksson, Pdivi Kdnkdnen, Pdivi Santalahti ja Mia Tapiola ovat puolestaan tutki-
neet lastensuojelun, lastenpsykiatrian ja nuorisopsykiatrian yhteisid asiakkaita ja
jaettua vastuuta THL:n julkaisussa. He ovat todenneet oikea-aikaisen avun saamisen
edellyttavan selkeitd yhteistyokaytantojd eri tahojen kesken.

Kiurun ja Metterin (2020) tutkimuksessa havaittiin, ettd yhteisasiakkuusilmion
taustalla on ongelmakohtia verkoston toiminnassa. Kiuru ja Metteri tuovatkin esiin
ndiden ongelmakohtien tutkimisen tidrkeyttd ongelmien vdhentdmiseksi. Lasten ja
nuorten ongelmien ollessa hyvin erilaisia, on mys tunnistettava heidan haasteitaan
ja erityispiirteitddn vaativien erityispalveluiden tirkeys ja moniammatillisuuden ko-
rostuva merkitys (Golding 2010). Suomessa Erja Sandberg (2016) on tehnyt vaitos-
kirjatutkimuksessaan havaintoja ADHD-lasten tukimuotojen vaikutuksista perhees-
sd koettuna. Sandberg huomioi sen, ettei ADHD ole vain yksilon oma haaste, vaan
koskee koko perhttd. Sandberg nikee tirkednd sen, ettd varhaista tukea olisi riitta-
berg huomioi riittdvan tiedon ja osaamisen tarkeyden niin opetus-, terveys- ja sosiaa-
lipuolella.

Sosiaalityon tieteenalalla autisminkirjon hdiriostda sekd neuropsykiatrisista oi-
reyhtymistd ja ndiden vaikutuksista perheen eldm&dn on tehty varsin vihdn tutki-
musta. Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith & Magana (2019, 73-92)
ovat tutkineet autisminkirjon hdirion haastetta sosiaalitydssa tehtaville tyoskentelyl-
le. Autisminkirjo on ndhty sosiaalityon tutkimukselle haasteena ja Bishop-
Fitzpatrickin ym. Tutkimuksessa korostetaankin tyontekijoiden koulutuksen merki-
tystd autisminkirjon hdirion haasteiden ymmartdmisessd ja oikeanlaisessa tukemi-
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sessa. Haney ja Cullen (2018, 201-222) sekd Preece ja Jordan (2007, 925-936) ovat
tutkineet sosiaalityontekijoilld olevaa tietdmystd autisminkirjon héiriostd ja sen tuo-
mista haasteista arkeen. Preecen ja Jordanin (2007) mukaan sosiaalityontekijoille tar-
jottu koulutus autisminkirjon héiriostd on tdrkedd ja sen tulisi keskittyd autisminkir-
jon hdiridisten sekd heiddn perheidensd tarpeisiin, ominaisuuksiin ja kokonaisuuk-

siin.

Jolynn Haney (2018, 65-66) katsoo autisminkirjon hdiriota késitellyn yleisesti
kahden erilaisen haasteen kautta; lidketeiteellisen kuvan sekd sosiaalisen kuvan
kautta. Haney pitdd lddketieteellisen kuvan merkitystd suurempana ajatustemme
muokkaajana kuin sosiaalisilla. Ladketieteellisen kuvan kautta Haneyn mukaan on
muotoutunut kdsityksemme autismista ja autisminkirjon hdirivistd. Sosaialisen kuva
kautta Haneyn mukaan on muodostunut ajatuksemme ihmisen kategorisoinnista
normaaliin ja epdnormaaliin kdytokseen ja toimintaan. Haney ja Cullen (2018) puo-
lestaan ovat tutkineet myoskin sosiaalityontekijoiden késitystd ja tietoa autismikirjon
hdiriostd. Haneyn ja Cullenin mukaan sosiaalityontekijoilld on hyvin tietdmystd au-
tisminkirjon héiriosta sekd myoskin kasittdvat enemman autisminkirjon henkildiden
toimintaa enemman vahvuuksien kuin heikkouksien kautta.

VanBergeijk ja Shtayermman (2005, 23-25) puolestaan ovat pitdneet aspergerin
oireyhtymas, joka luokitellaan nykyaan kuuluvaksi autisminkirjon héirion alle, sosi-
aalityolle arvoituksellisena sairautena. Heiddn mukaansa sosiaalityolld on merkitta-
véd rooli avun tarjoajana perheelle. VanBergeijk ja Shtayermman myos pitdvét sosiaa-
lityontekijdlld olevaa riittavdd tietoa tdrkednd, kuin myos liitdanndissairauksien ja
hoidon ymmartamystd. Myos erityislasten vanhemmuutta on tutkittu; Kevin Ka
Shing Chan ja Chun Bun Lam (2016, 109-111) ovat tutkineet autismikirjon héiriois-
ten lasten vanhemmuutta ja vanhempien kokemuksia heiddn osaamisestaan erityis-
lapsen vanhempana. Tutkimustulosten perusteella ovat vanhemmat kokeneet jopa
syrjintdd heitd ymparoivien ammattilaisten taholta ja kokeneet heiddan vanhemmuu-
tensa olevan syyna lapsen haasteisiin ja kdytoksessd esiintyviin ongelmiin.
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3 NEUROPSYKIATRISET OIREYHTYMAT JA PALVE-
LUVERKOSTOT

3.1 Neuropsykiatriset hdiriot

Neuropsykiatrisista oireista kdytetddn yleisesti nimitystd nepsy-oireet ja ndista
oireiden kanssa eldvistd henkiloistd kdytetddn nimitystd nepsy. Tutkimuksissa on
todettu, ettd lapsilla ja nuorilla voidaan diagnosoida useita samanaikaisia hdirioita.
Tamd saattaa aiheuttaa sen tilanteen, ettd puhutaan jo haastavammista neuropsy-
kiatrisista oireista. Usein juuri useamman hdirion yhtdaikaisuus nayttaytyy tutki-
musten valossa myos hdirididen pysyvyytend (Moilanen, Rasanen, Tamminen, Alm-
qvist, Piha & Kumpulainen, 2004, 133-134.) Neuropsykiatriset hdiriot liittyvat paa-
sddntoisesti aivojen toimintaan ja kehitykseen (Suomen Mielenterveys Ry). Kuten
todettua, harvoin neuropsykiatriset ongelmat nayttaytyvit yksinkertaisina oireina,
vaan niihin liittyy myos liitinndisoireita kuten esimerkiksi ongelmat sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, motoriikassa, unensaannissa, aistiherkkyydessd ja tunne-
eldaman haasteissa (HUS Hoidot ja tutkimukset).

Neuropsykiatrisilla hdirioilld on osassa ihmisistd merkittdvad vaikutusta yksi-
16n toimintakykyyn sekd kognitiivisten tietojen kasittelyyn. Liséksi tunnetaidoissa ja
kayttdytymisen sddtelyssd moni nepsyihminen on jiljessd verrattuna oman ikéisiin
ihmisiin. Neuropsykiatrisista oireista karsivdt ihmiset hahmottavat maailmaa eri
tavalla, lisdksi he toimivat my®os eri tavalla kuin neuronormaalit ihmiset. Pddsaantoi-
sesti neuropsykiatriset ongelmat ovat kehityksellisid, usein jo sikidvaiheessa muo-
toutuvia ongelmia ja ovat ndkyvissad lapsuudessa jo poikkeuksellisena kaytoksend tai
kehitysviiveend. Nama kehitykselliset oireet myos jatkuvat pddsaantoisesti aina ai-
kuisuuteen saakka; joskus oireet lievenevit idn ja oppimisen myo6td. Neuropsykiatri-
set oireet voivat johtua myos erilaisista onnettomuuksista ja ilmenevat esimerkiksi
tapaturman tai sairastumisen jdlkeisend oireiluna. Kuten sanottua, moni kehityksel-
linen neuropsykiatrinen hdirio alkaa jo lapsuudessa, mutta ndiden diagnosointi en-
nen kouluikdd on vaikeaa ja epdtarkkaa. Usein varhaisimpia oireita ovat mm. levot-
tomuus, valikoivuus syomisessd, ongelmat tunnesddtelyssd, sekd motoriikan viivéds-
tymaét. Naitd kehityksellisid neuropsykiatrisia hdiricitd ovat mm. ADHD, ADD ja
autisminkirjo. Suuri osa neuropsykiatrisista hdiridistd ndkyy keskittymiskyvyn ja

13



toiminnanohjauksen ongelmina (Parikka, Halonen-Malliarakis & Puustjarvi, 2020,
10-12.)

3.1.1 Adhd, Add

ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hdirio, on oireyhtymad jossa esiin-
tyy toimintakykyd heikentdvid ja pitkdkestoisia oireista aktiivisuuden sdatelyssd,
keskittymisessd sekd impulssien hillinndssa. Oireet esiintyvit ja ilmeneviit eri ikd- ja
kehitysvaiheissa. Oireet my6s ndyttdytyvat eri tavalla; toisilla ndméd voivat nakyad
ylivilkkautena ja levottomuutena, toisilla taas toiminnan hitautena. Yleensd henkilon
oman toiminnan ohjaus on todella haastavaa ja hdn tarvitsee konkreettista apua ja
ohjausta selviytydkseen. Namd ongelmat nikyvit esimerkiksi vaikeutena aloittaa tai
suunnitella tyoskentelyd sekd motivaation ylldpitdmisessd. Oman kéyttdytymisen ja
tunne-eldaman sddtelyssd vaikeudet ndkyvat myos impulsiivisuutena. ADHD:n esiin-
tyvyys on kouluikdisten lasten joukossa 5-7%. ADHD:n oireet alkavat jo tavallisesti
ennen kouluikdd, mutta usein vasta koulussa oireet tunnistetaan koulunkdynnissa
esiintyvien vaikeuksien vuoksi. Diagnosoimaton ja hoitamaton ADHD voi aiheuttaa
vakavia haasteita myohemmalld idllda mm. masennuksen ja pdihdeongelmien muo-
dossa. Perimailld, psykososiaalisilla ja biologisilla tekijoilld on vaikutusta neuropsy-
kiatristen hdirididen kehittymiseen (Puustjarvi, 2019, 8-9.)

ADHD jaotellaan kolmeen erilaiseen esiintymismuotoon niiden oirekuvien pe-
rusteella. Ensimmadisessd eli tarkkaamattomuuspainotteisessa muodossa oireiden
esiintyvyys ja painopiste on juuri toiminnanohjauksen ja tarkkaavaisuuden yllapi-
dossa. Tdtd muotoa kutsutaan nimelld ADD, jossa impulsiivisuutta ja yliaktiivisuutta
ei juurikaan ilmene. Toisessa muodossa, eli yliaktiivis-impulsiivisessa esiintyy im-
pulsiivisuutta ja yliaktiivisuutta mutta ei juurikaan keskittymisvaikeuksia. Kolman-
nessa muodossa (ADHD) esiintyy héirioitd jokaisella osa-alueella, tarkkaavaisuudes-
sa, impulsiivisuudessa ja yliaktiivisuudessa (Puustjarvi, 2019, 8-9.) Diagnoosin saa-
dakseen henkilon oireiden tdytyy ndyttdytyd vahintdan kahdessa eri ymparistossa,
esimerkiksi koulussa ja kotona tai koulussa ja harrastuksessa. Kun oireet kestavit
kauan, esiintyvit viahintadn kahdessa eri ympaéristossd, ovat voimakkaita ja heiken-
tavat toimintakykyd, voidaan puhua ladketieteen ndkokulmasta sairaudesta (Moila-
nen ym. 2004, 241.)

ADHD:n yksi merkittdavimmistd oireista on aktiivisuuden sddtelyn vaikeus.
Téstd oireesta kdrsivalld on puutteita oman aktiivisuuden ja toiminnan sddtamisessa
tilanteeseen sopivaksi. Usein kyseessd on yliaktiivisuus, mutta myos aliaktiivisuutta
esiintyy. Toiminta voi ndyttdytyd lyhytjanteisyytend, vaikeutena noudattaa ohjeita
sekd tehda tehtdvid rauhassa loppuun saakka. Myos impulsiivisuus on monella suu-
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ressa roolissa. Ympdristolld on suuri merkitys ADHD-oireiden esiintymisessd; rau-
hallisessa, kahdenkeskisessa tilanteessa ADHD-ihmisen on helpompi hallita omaa
kayttaytymistddn ja toiminnanohjaustaan kuin tilassa, jossa on paljon ihmisid ja hai-
riotekijoitd (Parikka ym. 2020, 32-34.)

ADHD esiintyy harvemmin yksin, vaan samanaikaiset muut héiriét ovat koh-
tuullisen tavallisia. Jopa 75-80% ADHD-ihmisistd, on saanut myos jonkin muun
diagnoosin, kuten esimerkiksi oppimisvaikeudet tai autisminkirjo. Kaikkien
ADHD:n ja muiden samanaikaisesti esiintyvien haasteiden kanssa on merkittdavassa
roolissa tukitoimet; vaikeudet ja haasteet ilman riittdviad tukitoimia ovat paitsi isoja
haasteita kdytdnnon eldmadssd, myos altistavat muille ongelmille, kuten esimerkiksi
pdihdeongelmille (Parikka ym. 2020, 36-38.)

3.1.2 Autisminkirjon hdirio

Aikaisemmin autismikirjon hédiridistd on puhuttu mm. aspergerina ja autismina,
mutta nykyddn ndmd molemmat kuuluvat autismikirjonhdirion diagnoosin alle.
Nidille oireyhtymille yhteistd on toimintarajoitteet kayttdytymisen sopeuttamisessa
ympdriston odotuksiin, sosiaalisessa kommunikaatiossa, sekd haasteet joustamatto-
missa kdyttaytymismalleissa. Viime vuosina autisminkirjon hdirion oireisiin on liitet-
ty myo6s henkilon poikkeavat kokemukset mm. aistidrsykkeissd; henkil6lld voi olla
herkkyyksid mm. valolle, d&nille tai tuntoaistimuksille. Autismin kirjosta puhutaan
kirjona, koska se pitdd nykyaan sisdlldan véljasti médriteltyja henkiloryhmid, joiden
oireet koostuvat kognitiivisesti, geneettisesti ja neurologisesti poikkeavista ominai-
suuksista. Piirteet esiintyviét eri asteisina ihmisilld; autisminkirjon héiriot aiheuttavat
haasteita ja toimintarajoitteita ihmisen eldimé&&dn, mutta myos henkilon kykyprofiili ja
persoonallisuus voi olla tavallisuudesta poikkeava. My6s laaja-alaisia oppimivaike-

uksia ja mielialaongelmia esiintyy usein liitdnndisoireina (Oksanen & Sollasvaara,
2019, 10-11.)

Laaja-alaisille kehityshdiriville, kuten esimerkiksi autisminkirjon hdiriclle,
ominaista on poikkeavuus sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja ympérist6on sopeu-
tumisessa sekd kaavamaiset ja kapea-alaiset toiminnot ja harrastukset, jotka nakyvét
kaikissa yksilon toimintapiirteissd. Jotta autisminkirjon hdirion omaavaa henkil6
voitaisiin tukea mahdollisimman hyvin, on maaratietoisella ja tehokkaalla kuntou-
tuksella mahdollista saada myo6nteistdi muutosta eldmédén oireiden lieventymisten
merkeissd. Kuntoutuksen tehoa lisdé se, ettd lapsi saataisiin mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa tuen ja avun piiriin (Moilanen ym. 2004, 289, 293.)
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Autisminkirjon héirion esiintyvyys on noin 1%:n luokkaa. Kuitenkin esiinty-
vyys on arvioitu suuremmaksi, koska viime vuosina autisminkirjon héirididen tun-
nistaminen ja diagnosointi on parantunut. Tutkimustulosten mukaan pojilla esiinty-
vyys on noin 3-4 kertaa suuremaa kuin tytoilld. Autisminkirjon hdirio jaotellaan
kahteen luokkaan; vaikea-asteiseen ja keskivaikeaan. Vaikea-asteisessa autisminkir-
jon hdiriossd oireet tulevat esiin jo ensimmadisten elinvuosien aikana esimerkiksi
puutteellisena reagointina puheeseen tai katsekontaktiin. Keskivaikeassa autismin-
kirjon hdiriossd oireet ovat esilld yleensd vasta leikki-idssd, kuitenkin viimeistddn
kouluidssd. Keskeistd kummankin luokan hdiriossd on oikea-aikainen kuntoutus ja
riittavat tukimuodot (Parikka ym., 2020, 42-43.)

3.2 Lastensuojelu

Ytimekkadsti ajateltuna lastensuojelun voi sanoa olevan osa perhe- ja yksilo-
keskeistd sosiaalityotd. Lastensuojelun tavoitteena on vaikeassa eldméntilanteessa
olevien lasten ja heiddn perheidensd auttaminen ja tukeminen, liittyi ongelmat sitten
koulumaailmaan, terveydenhuoltoon tai vapaa-aikaan (Mikkola, 2004, 61). Lapsen
vanhemmilla on aina ensisijainen vastuu lapsesta, hdnen kasvustaan ja kehitykses-
tddan sekd tukemisestaan. Erindisistd syistd perheet ajautuvat tilanteeseen, jossa las-
tensuojelun on aika ojentaa auttava kitensd. Viranomaisilla on velvollisuus tukea
vanhempia heidédn kasvatustydssddn. Vanhemmilla on oikeus madritd lapsen kasva-
tustyostd ja hyvinvoinnista. Mikéli tdmé ei toteudu riittdvan hyvin, lastensuojelun
velvollisuus on huolehtia lapsen edun mukaisesta toiminnasta. Lastensuojelulla on
kolme perustehtdvdd: vanhempien tukeminen lapsen kasvatuksessa, lapsen kas-
vuoloihin vaikuttaminen sekd tarkeimpénd lapsen suojeleminen (THL).

Lastensuojelulakia pdivitetdan jatkuvasti ja viimeksi sithen tehtiin muutoksia,
jotka astuivat voimaan 1.1.2020. Lastensuojelulain tarkoituksena on turvata lapsen
oikeus turvalliseen kasvuympaéristoon, tasapainoiseen ja monipuoliseen kehitykseen
sekd erityiseen suojeluun (Lastensuojelulaki 1 §).

Lastensuojelun toiminta on vahvasti lakisdateistd toimintaa, joka toteuttaa Las-
ten oikeuksien sopimusta, perustuslakia seké lastensuojelulakia. Lastensuojelun tér-
keimpiin tehtdviin kuuluu lapsen oikeus turvalliseen kasvuymparistoon, tasapainoi-
seen ja monipuoliseen kehitykseen sekd erityiseen suojeluun (Lastensuojelulaki
417/2007). Lastensuojelulain (417/2007) mukaan lastensuojelu koostuu sekd ehkai-
sevdstd lastensuojelusta sekd perhekohtaisesta lastensuojelusta. Ehkdisevan lasten-
suojelun toimintaan kuuluu mm. tuki ja erityinen tuki, jota on tarjolla niin neuvolas-
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sa, pdivahoidossa koulussa, nuorisotyossd kuin myos sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Lapsi- tai perhekohtaiseen lastensuojeluun puolestaan kuuluu mm. lastensuojelun
avohuollon tarjoamat avohuollon tukitoimet, kiireellinen sijoitus sekd huostaanotto.
Avohuollon tukitoimet on ensisijaisia sijaishuoltoon ndhden.

3.3 Terveydenhuolto

Suomalainen julkinen terveydenhuolto on p&ddosin suomalaisille joko kokonaan
maksutonta, verovaroilla kustannettua tai vaihtoehtoisesti terveydenhuollon palve-
luista peritddn nimellinen korvaus, joka kerryttdd vuosittaista maksukattoa. Pyrki-
mys terveydenhuollolla on edistdd vdeston hyvinvointia ja terveyttd, mutta myos
ehkdistd sairauksia ennalta ja ylldpitdd koko vdeston terveydentilaa. Julkinen ter-
veydenhuolto perustuu vahvasti valtion tuella ylldpidettyyn kunnalliseen sosiaali- ja
terveydenhuoltoon. Julkisen terveydenhuollon lisénd, my®os erilaiset yksityiset toimi-
jat tuottavat terveyspalveluja. Ndiden yksityisten palvelujdrjestelmien ohjaus perus-
tuu pitkélti markkinaohjautuvuuteen. Julkisen ja yksityisten palveluntarjoajien lisak-
si Suomessa toimii my0s erilaisia jdrjestdjd ja yhdistyksid, joiden tehtdvand on myos
tuottaa erilaisia terveydenhuoltoon liittyvid palveluita (Nguyen & Seppild, 2014,
193-194, Sosiaali- ja terveysministerio.)

Suomalaisen terveydenhuollon perusta on jakautunut pddosin perustervey-
denhuoltoon sekd erikoissairaanhoitoon. Perusterveydenhuollon vastuulla on on
kuntalaisten perusterveydenhoito sekd terveyden edistiminen pddosin terveyskes-
kusten kautta tapahtuvana palveluna. Erikoissairaanhoidon vastuulla sitd vastoin on
erilaisten lddketieteellisten erikoisalojen mukaiset tutkimuspalvelut sekd hoidot.
Padosin erikoissairaanhoidon palveluita jdrjestetddn keskussairaaloissa seké yliopis-
tollisissa sairaaloissa. Erikoissairaanhoidon palveluita on saatavilla my6s yksityisen
sektorin tarjoamina, mutta hieman rajatummin. Pd&dosin kansalaiset kayttavat julki-
sen terveydenhuollon palveluita osin niiden kulurakenteen vuoksi, mutta enenevis-
sd mddrin myos yksityinen sektori on saamassa kannatusta hoitoonpadsyn helppou-
den ja nopeuden vuoksi (Nguyen & Seppald, 2014, 193, Klavus 2010, 42-43.)

3.4 Moniammatilliset verkostot

Lastensuojelussa tyotd tehdddn vaistamadttd usean eri viranomaistahon kesken.
Nditd voivat olla mm. terveydenhuollon eri osa-alueet, koulut, psykologit, kuraatto-

rit, poliisi, maahanmuuttovirasto, pdihdehuolto tai sijaishuoltopaikka. Tdrked osa
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viranomaisten lisdksi on my6s lapsen omalla verkostolla, vanhemmilla, sukulaisilla
ja muilla ystdvilld. Lastensuojelussa suuressa roolissa ndyttdytyy myos yhteistyo
esimerkiksi aikuissosiaalityon ja vammaissosiaalityn kanssa.

Vaikka moniammatilliset verkostoneuvottelut voivat olla joskus haastavia, ne
ovat usein myos valttamattomid asioiden edistdmiseksi niin, ettd kaikki tietdvat mi-
kd on pdamaddrd. Verkoston késite on yleinen, mutta kohtuullisen epamaéérdinen ja
sitd kdytetddnkin yleensd enemmadn metaforana. Lastensuojelussa puhutaan yleensa
sosiaalisesta verkostosta, koska silld pystytddn kuvaamaan kaikkia lapselle ja muille
asianosaisille tarkeitd ihmisid ja tahoja (Arnkil, 2004, 214-215.)

Lastensuojelua ja psykiatrian yhteisid asiakkaita yhdistdd kuormittava arki, jos-
sa voi ndyttdytyd yhtdaikaisesti niin lapsen tai nuoren psyykkinen oireilua kuin
myos moniongelmallinen perhetilanne. Perheiden auttaminen ei ole aina yksinker-
taista vaan vaatii monialaista ja -ammatillista osaamista, jotta haasteisiin pystyttai-
siin vastaamaan mahdollisimman oikealla tavalla. Niin sosiaalitydssd kuin tervey-
denhuollossakin on nykypdivdnd yleistynyt moniammatillinen tyoskentely yli am-
mattikuntien. Isoherranen (2012) kutsuukin asiakasldhtdistd ja tiimipohjaista asian-
tuntijatyotd moniammatilliseksi yhteistyoksi, jossa yhteisollisyys ndkyy vahvana.
Koska nepsyperheillikin ongelmat voivat ndyttdytyd useammalla eri arjen osa-
alueella, on tarkedd pystyd vastaamaan haasteisiin my6s moniammatillisen asiantun-
tijuuden voimin. Moniammatillisen tyoskentelyn avulla pyritddn takaamaan la-
pindkyvampi ja tasapuolisempi hoito- ja auttamispalvelu padtoksenteon lisdksi (Ni-
kander 2003, 279-281.) Moniammatillisuus koostuu monenlaisesta yhteydenpidosta
ja neuvottelusta alkaen puhelinkonsultaatioista aina virallisiin moniammatillisiin
verkostoneuvotteluihin (emt. 281.) Moniammatillisuus, kuin my6s moni muu késite,
on hyvin laaja ja miellettdvissa eri tavoin. Moniammatillisuudesta puhuttaessa voi-
daan puhua moniammatillisesta tiimistd tai moniammatillisesta asiantuntijuudesta,
jossa henkilo voi toimia useamman eri ammattiryhmén asiantuntijana (Isoherranen,
2005.17-18.)
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4 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET VALINNAT JA
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuskysymykset ja tutkimusasetelma

Lapsen ja perheen tukeminen diagnoosin saamisesta ja hoidon alkamisesta aina
oireiden kanssa eldmiseen, diagnoosiin ja niihin tukea saamiseen ei ole itsestddnsel-
vyys. Moni perhe joutuu taistelemaan oikeudestaan saada apua ja tukea. Syrjdytymi-
sen ja yhteiskunnan tukirattaiden ulkopuolelle putoamisen riski on suuri. Sisiminis-
teri Maria Ohisalo totesi Vihreiden puoluevaltuuston kokouksessa pitimédssd pu-
heessaan syrjdytyneen nuoren maksavan miljoona euroa yhteiskunnalle (TS, 2020).
Olisi siis aika paneutua oikea-aikaisen tuen tarjoamiseen. Tutkimuskysymyksillani
pyrin Ioytdmdan paatutkimuskysymykseeni:

Miten perhe on kokenut tulleensa osalliseksi ja kuulluksi lastensuojelus-
sa ja terveydenhuollossa?

Lisdksi tarkentavat tutkimuskysymykset ovat:
1) Mitd erilaisia vaiheita diagnoosin saamiseen on tarvittu ja miten
diagnoosi on vaikuttanut perheen eldmaan?
2) Millaista apua perhe on saanut terveydenhuollosta ja lastensuojelus-
ta?

Perheet ovat kulkeneet kukin omaa eldamadnpolkuaan. Polkujen eroaminen toi-
sistaan johtuu osittain my®0s siitd, ettd myos jokaisen nepsylapsen oirekuva on arjes-
sa hieman erilainen. Eldmdnpolkujen eroavaisuus johtuu paljolti varmasti my®os siitd,
ettd jokaisen sairaanhoitopiirin toimintamalli ja tukimuodot vaihtelevat. Osassa kes-
kitytdaan hyvin paljon lddkehoidon ohella myos kuntoutukseen nepsyvalmennusten
ja autismikuntoutusohjausten avulla. Osa kunnista tuntuu auttavan nepsy-perheita
enemmadn viimesijaisen avun, lastensuojelun, kautta. Valitettavasti liian usein lasten-
suojelu astuu mukaan vasta silloin kun ongelmissa ollaan jo pitkéilld ja perhe uupu-
nut. Lastensuojelun ollessa jo muutenkin kuormittunut, on aiheen ajankohtaisuus
mielestdni relevantti. Miten saada apua oikeanlaista apua oikea-aikaisesti oikeasta
paikasta ilman taistelua? Tutkimuksen kédytdnnollisend merkityksend nden ehdotto-
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masti vanhempien auttamisen erilaisten kokemusten myotd sekd my6s sosiaalityon
ja muiden ammattilaisten lisdédntyvand tietona aidoista ongelmakohdista avunsaan-
nin suhteen. On tdrkedd nostaa keskioon perheiden ndkokulmasta tuotetun tiedon
tarpeellisuus, jotta palvelujdrjestelmid pystyttdisiin kehittamddn asiakaslahtoisiksi
Oman kokemuksen myo6td, nepsylasten vanhemmat uupuvat nopeammin kuin per-
heiden vanhemmat, joissa ei ole erityislapsia. Sosiaalitytn kannalta nepsy-perheet
ovat keskeinen ryhmd, koska vanhempien ja perheiden eldmdssd on selkedsti arkea
kuormittavia tekijoitd. Tdméd on tdrkedd huomioida myos sosiaalityon tukea mietit-
tdessa.

4.2 Tutkimuksen kadytinnon toteutus ja aineiston kuvaus

Koska tutkimukseni kohteena on inhimillisen toiminnan tutkiminen, on tirke-
dd sdilyttdd anonymiteetti. Lisdksi on pohdittava tutkimuksen eettisyyttd. Eettisid
kysymyksid voi liittyd menetelmien ja tutkimuskohteiden valintaan, aineiston hank-
kimiseen sekd tieteellisen tiedon luotettavuuteen. Etiikan tdytyy kantaa ldpi tutki-
musprosessin aina aiheen valinnasta tulosten vaikutuksiin asti. Eettisen pohdinnan
tulee reflektoida omien ja yhteiskunnan normien kautta oikeaa ja vaddraa. Tutkimuk-
sen luotettavuutta ja uskottavuutta lisdd se, ettd tutkimus on tehty hyvia tieteellisia
menettelytapoja noudattaen (Kuula, 2006, 11, 21, 34.) Tutkimusaineiston kerddminen
on mahdollista haastatteluilla, kirjoituspyynnoilld, videoimalla tai esimerkiksi osal-
listuvalla havainnoinnilla. Oli kyseessa sitten mikd kerdysmuoto tahansa, on tutkit-
tavia informoitava tutkimuksen tekemisestd ja aineiston kadyttamisestd. Tutkimuksen
esittelyssd on lisdksi kerrottava tutkijan nimi, yhteystiedot, tutkimuksen tavoitteet,
tietojen salassapito, tietojen kayttotarkoitus sekd aineiston sdilytys (Kuula, 2006, 99-
102.)

Tutkimuksen empiirisen aineistonkeruun pdétin suorittaa kvalitatiivisena tut-
kimuksena, jonka toteutin kirjoituspyynnolld Facebookin Pro nepsy nuoret ja lapset
-ryhmassé, jossa on kaikkiaan yli 4000 nepsylapsen vanhempaa jasenend. Ryhmassa
on jdsenend vanhempia, joiden lapsilla joko on tai ainakin epdillddn olevan jokin
neuropsykiatrisiin oireyhtymiin kuuluva oirekirjo. Ryhméa on varsin aktiivinen ja
monen vanhemman kirjoituksista péatellen jokaisella vanhemmalla on ollut aktiivi-
nen rooli lapsen diagnoosin myotad verkostoitua ja hakea vertaistukea muilta van-
hemmilta. Koska oma aineistonkeruun aikatauluni oli varsin tiukka, julkaisin kirjoi-
tuspyyntoni myods Facebookin toisessa vertaistukiryhmdssa Autisminkirjolaisten
vanhemmat. Tdssd ryhmédssd on hieman alle 3000 jasentd. Ryhmén jdsenilld on
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omassa perheessd autisminkirjon diagnoosin saanut lapsi tai odottavat mahdollista
diagnoosia. Kuten Pro Nepsy nuoret ja lapset-ryhmassédkin, vanhemmat ovat olleet
aktiivisessa roolissa etsiessddn helpotuskeinoja lapsensa ja perheensd arkeen. Kysely
julkaistiin webropol-alustalla ja oli avoinna 29.3-11.4.2021 vilisen ajan. Sain kyse-
lyyni 31 eri pituista vastausta vanhemmilta ohjaavien apukysymysten avulla. Apu-
kysymysten tarkoitus oli saada mahdollisimman kattavia vastauksia tutkimuskysy-
myksiini. Varmistin tutkimuspyyntoni sopivuuden vield ryhmén ylldpitdjilta ennen
kirjoituspyynnon julkaisua. Kirjoittajien henkil6llisyys anonymisoitiin ja aineisto
kerattiin ilman tunnistetietoja. Materiaalia kéytettiin tutkimuksessa siten, ettei ku-
kaan yksittdinen vastaaja ole tunnistettavissa.

Empiirisessd tutkimuksessani ei siis kohdistettu aineistonkeruuta neuropsy-
kiatrisista oireyhtymén diagnoosin saaneen lapsen kokemukseen osallisuudestaan
vaan enemmainkin hdnen vanhempansa ja perheen yhteisen kokemuksen kautta
ndyttdytyvddn osallisuuteen. Pyysin vastaajia huomioimaan, ettd heidan perheellddn
olisi kokemusta sekd terveydenhuollon ettdi myoskin lastensuojelun palveluista.
Padadyin poistamaan yhden kirjoituksen aineistostani, koska tdma ei tayttanyt edella
mainittua ehtoa.

Paadyin tarkoituksella siithen, etten kerdnnyt vastaajilta taustatietoja esimerkik-
si heiddn sukupuolestaan, idstddn tai asuinpaikastaan. Tama siksi, ettd tutkimuksen
tarkoituksena oli selvittdd yleiselld tasolla neuropsykiatristen diagnoosien kanssa
eldvien perheiden omaa kokemustaan osallisuudesta, eikd keskittyd esimerkiksi
paikkakuntakohtaisiin tai sukupuolikohtaisiin eroihin osallisuuden kokemuksissa.

Jaottelin avoimet kysymykset valmiiksi webropol-lomakkeelle viiteen osaan.
Ensimmaisessd osassa pyysin vastaajia kertomaan kokemuksiaan siitd, millaisia eri
vaiheita perheelld on ollut diagnoosin saamisessa. Tarkensin kysymystd vield apu-
kysymykselld, kokeeko perhe saaneensa diagnoosin helposti vai onko se vaatinut
paljon erilaisia vaiheita ja selvittelyitd. Toisessa avoimessa osassa pyysin kertomaan
perheen kokemuksia osallisuudestaan niin terveydenhuollossa kuin lastensuojelus-
sakin. Kolmannessa avoimessa kysymyksessd pyysin vastaajia arvioimaan palveluja
ja erilaisia apukeinoja, joita he ovat kokeneet saaneensa. Pyysin vastaajia vield eritte-
lem&an mitkd apukeinoista ovat tulleet terveydenhuollosta ja mitka lastensuojelusta.
Neljas avoin kysymys koski lapsen tai nuoren saaman diagnoosin merkitysta ja vai-
kutusta sekd hdanen omaan eldmddnsd, kuin myos perheen eldmé&dn. Halusin jattaa
vastaajille vield mahdollisuuden nostaa esiin muita merkityksellisid asioita viiden-
nen, tdysin avoimen kysymyksen muodossa. Jatin vapaamuotoisen kentdn valinnai-
seksi, niin ettei sithen ollut pakko vastata. Ylldtyin vastauksien méaarastd, koska jopa
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28 oli vastannut myos viimeiseen kysymykseen. Tulkitsin aiheen olevan vastaajille
tarked kanava kertoa omista kokemuksistaan.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa on otettava huomioon, ettei tdytta
varmuutta vastaajien oikeellisuudesta ole, koska webropol-kyselyn linkki oli ver-
taistukiryhmien sivuilla. Vertaistukiryhmien pédsykriteerind useimmiten on jo ole-
massa oleva diagnoosi tai tutkimusten alla oleva mahdollinen diagnoosi. Tast4 ei voi
kuitenkaan olla edes ryhman yllapitgjilld tayttda varmuutta. Koska tutkijana omaan
runsaasti kokemusta nepsy-perheiden arjesta, koen pystyvani myos tulkitsemaan
vastauksia ja erottamaan mahdolliset epduskottavat kohdat.

Webropol-alustalla olevan kyselyn pddsi avaamaan ilman, ettd siihen vastasi.
Tilastojen mukaan kysely on avattu 160 kertaa. Vastaamisen puolestaan on aloitta-
nut 31 henkilod, joten voi tulkita ettd jokainen vastaamisen aloittanut, on my0s saat-
tanut vastauksen palautukseen saakka. Pddosin vastaukset pysytteliviat hyvin pyy-
detyissd aihealueissa, mm. perheen arjen kuvauksissa ja neuropsykiatristen oireiden
tuomissa haasteissa. Lisdksi vastauksista nousi hyvin esiin haasteita esimerkiksi kou-
lussa ja vapaa-ajalla. Koska tarkoituksena oli selvittdd osallisuuden kokemuksia kos-
kien erityisesti lastensuojelua ja terveydenhuoltoa, nditd kuvaavia kokemuksia tuli
my0s hyvin kirjoituksissa esiin.

4.3 Empiirisen aineiston analyysin toteutus

4.3.1 Sisdllonanalyysin periaatteet

Sisdllonanalyysi on perusanalyysimenetelmd, jonka kaytté on mahdollista kai-
kissa laadullisen tutkimuksen aineistoissa. Sisdllonanalyysin etu on my6s sen sopeu-
tuminen monenlaisen tutkimuksen piiriin. Sitd on mahdollista kdyttdd myos véaljana
teoreettisena kehyksend ja on liitettdvissa siten my®os erilaisiin analyysikokonaisuuk-
siin, eiké sitd ohjaa ldhtokohtaisesti mikddn teoria. Sisdllonanalyysissd pyritdan etsi-
méadn erilaisia merkityksid tutkinnan kohteena olevasta aiheesta ja luomaan sen
avulla kuvaus tutkimustuloksista. Analyysin vaiheet rakentuvat pddosin siten, etta
tutkija kdy lapi useita kertoja kerdtyn aineiston ja pohtii mitd tekijoitd nostaa esiin ja
tuo mukaan tutkimustuloksiin. On mahdollista, ettd laadullisesta aineistosta 16ytyy
asioita, joita tutkija ei ole osannut odottaakaan (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 104-105.)
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Tamaén jdlkeen kerdtystd aineistosta nostetut asiat voidaan joko luokitella, tyy-
pitelld tai teemoitella. Luokittelua on pidetty aineiston jdrjestamisessd yksinkertai-
simpana keinona. Tyypittelyn muodossa aineistoa ryhmitellddn tietyiksi tyypeiksi,
joille etsitddn yhteisid ominaisuuksia joiden avulla voidaan laatia erilaisia yleistyksia
tai tyyppiesimerkkejd. Teemoittelussa painotetaan puolestaan sitd, mitd jokaisesta
teemasta on todettu. Teemoittelun hyotynd voidaan ndhdd mahdollisuus pilkkoa
asioita aineistosta erilaisiin aihepiireihin ja kasitteellistdd. Tutkijan on tarkedd padt-
tdd luokittelun, tyypittelyn tai teemoittelun myotd haluaako etsid aineistosta saman-
laisuuksia vai erilaisuuksia (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 105-106.) Koska sisdllonana-
lyysi sopii hyvin myos strukturoimattomaan aineistoon; tekstianalyysi on juurikin
sisdllonanalyysid. Sisdllonanalyysin haasteena on ndhty sen mahdollinen puutteelli-
suus liian kevyissd johtop&atoksissd, jossa tutkija on vain esitellyt jdrjestellyn aineis-
ton tuloksina eikd ole kyennyt tekemddn laadukkaita johtopdatoksid aineistostaan.
Sisdllonanalyysin pyrkimys on saada jadrjestettyd kadytettdavand oleva aineisto mah-
dollisimman tiiviiseen ja selkeddn muotoon ilman ettd sen sisdllddan pitamad tietoa ja
tuloksia kadotetaan (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 117.)

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa analyysissd kadytetddn késitteitd induktiivinen,
abduktiivinen ja deduktiivinen analyysi. Induktiivisella analyysilld tarkoitetaan
paéttelyn logiikkaa, jossa edetddn yksittdisestd yleiseen analyysiin. Abduktiivisessa
puolestaan paittelyn logiikkana on johtolangan avulla eteneminen teorianmuodos-
tukseen. Deduktiivisessa analyysissd edetddn yleisestd yksittdiseen analyysiin, eli
pdinvastaisesti kuin induktiivisessa (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 107-108.)

Sisédllonanalyysid voidaan tehdd aineistoldhtoisesti, teoriasidonnaisesti tai teo-
rialdhtoisesti. Aineistoldhtdisen analyysin pyrkimyksend on luoda tutkimusaineis-
tosta analyysin avulla teoreettinen kokonaisuus, jossa analyysiyksikot valitaan teh-
tavanasettelun ja tutkimuskysymysten mukaisesti eivédtkd analysoinnin kohteena
olevat yksikot ole ennalta harkittuja tai sovittuja. Tdamd mahdollistaa sen, ettei aikai-
semmilla tiedoilla tai teorioilla ole merkitystd analyysia ohjaavina tekijoind vaan
analyysissa on keskitytty aineistoldhtoiseen tutkimukseen. Aineistoldhtoisen analyy-
sin heikkoutena on sen perustuminen tutkijan asettamille menetelmille, késitteille ja
tutkimusasetelmille. Ndin ollen ndiden vaikutus lopputulokseen on mahdollinen.
Tédtd ongelmaa voidaan pyrkid vahentdméaan teoriaohjaavalalla analyysilld siten, ett-
ei analyysi pohjaudu suoranaisesti teoriaan vaan teoria on ainoastaan ohjaamassa
analyysid. Teorialdhtoinen analyysi puolestaan pohjautuu tiettyyn teoriaan tai mal-
liin. Tutkimuksessa tdytyy kuvailla teoriamalli ja mé&aritelld tdiman mukaan tutki-
muksen kohteina olevat kasitteet. Teorialdhtoisessd analyysissa siis tutkittava kohde
tai ilmio maddritellddn jo jonkin olemassa olevan teorian mukaisesti. Teorialdhtoisen
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analyysin hyoty voidaan ndhda olevan sen mahdollisuus testata aikaisemman tuote-
tun tiedon merkitystd uudessa kehyksessad (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 108-110.)

4.3.2 Aineistoldhtoinen sisdllonanalyysi

Miles ja Huberman ovat kuvanneet aineistoldhttisen sisdllonanalyysin kolmi-
vaiheiseksi prosessiksi, jossa ensin pelkistetddn aineisto. Tédtd vaihetta Miles ja Hu-
berman ovat kutsuneet aineiston redusoinniksi. Toisena heiddn mukaansa on vuo-
rossa aineiston ryhmittely eli klusterointi ja kolmantena teoreettisten kasitteiden
luominen eli abstrahointi. Koska aineistoldhtdinen sisédllonanalyysi on luonteeltaan
kohtuullisen vapaamuotoista, on hyvd muistaa mé&aritelld ennen analyysid millaisia
analyysiyksikkojd tutkijan on tarkoitus 16ytdd. Erilaisia analyysiyksikoitd voivat olla
mm. lauseet, yksittdiset sanat, tai suuremmat ajatuskokonaisuudet. Tdarkedd ana-
lyysiyksikon valinnassa on huomioida niiden suhde tutkimuskysymyksiin sekéd ai-

neiston laatuun itseensi.
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KUVIO 3 Aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi ( Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 122-123)
4.3.3 Sisdllonanalyysin toteutus

Riittdvdn aineiston saamisen jdlkeen oli aika aloittaa aineistoon tutustuminen.
Tulostin webropol-alustalta koko aineiston itselleni ja aloitin siihen tutustumisen.
Koska aineisto oli jo kerdtty anonyymina ja ilman tunnistetietoja, ei aineiston
anonymisointiin joutunut kdyttdméaan aikaa. L&hdin tutkimusaineistossani pelkis-
tamaadn aineistoa lukemalla ensin aineistoa useita kertoja lapi. Tamaén jdlkeen karsin
mielestdni tutkimuksen kohteena oleville tutkimuskysymyksille epdolennaista ai-
neistoa pois. Osittain kdytin karsintaa, mutta osittain tiivistin aineistoa. Paddyin va-
litsemaan analyysiyksikokseni teemoja, jotka aineistossa esiintyivit ja joita nostaisin
esiin. Listasin pelkistettyjd analyysiyksikoitd ja pohdin millaisia samankaltaisuuksia
aineistoyksikoistd 10ytdisin. Taméan vaihteen jdlkeen teemoittelin eri yksikoitd ala-
luokiksi ja pyrin etsimédan yldluokkia ndille késitteille. Aineistoldhtoisen sisdllonana-
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lyysin mahdollisuus on 16ytdd késitteiden yhdistdmiselld vastauksia tutkimustehta-
viin (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 126). Vanhemmuus nousi teemana esiin useissa vasta-
uksissa joko niin ettd vanhemmuutta pidettiin syynd haasteisiin terveydenhuollossa
tai vaihtoehtoisesti lastensuojelussa. Osassa vastauksia perhe oli kokenut heiddn
vanhemmuuttaan syyllistetyn molemmissa verkostoissa. Yhdistin vanhemmuutta
koskevat vastaukset teeman Se vika on aina vanhemmuudessa alle, jonka alla késittelin
niin terveydenhuollossa, lastensuojelussa kuin molemmissa koettuja vanhemmuu-
den taitojen arvostelua.

4.4 Tutkimuseettinen pohdinta

Maisterintutkielmassani olen noudattanut hyvaa tieteellistd kdytantod sekd myoskin
pyrkinyt olemaan mahdollisimman avoin ldpi koko maisterintutkielmaprosessin.
Koen aiheen valinnan olevan itselleni hyvin luonteva, koska oman perheeni kautta
neuropsykiatriset oireyhtymien mukanaan tuomat haasteet ovat osa jokaista pdivaa-
ni. Tutkimuksessani halusin laajentaa ndkemystd oireiden tuomista haasteista kos-
kemaan terveydenhuoltoa seki lastensuojelua ja pyrkia tavoittamaan perheiden ko-
keman osallisuuden madrdd ndissd verkostoissa. Kyselyyn vastanneet perheet ovat
olleet mukana omasta vapaasta tahdostaan ja heilld on ollut vapaus keskeyttda tut-
kimukseen osallistuminen missd kohdassa tahansa. Kaikille kyselyyn vastanneille
on kerrottu kirjoituspyynnon yhteydessa tutkimuksen tarkoitus, luonne ja heidan
anonymiteettinsd kunnioittaminen kirjoituspyyntojd kerdamalld ilman tunnistetieto-
ja. Vastaaminen tapahtui Webropol-palvelun kauttta.

Kuula (2011, 195) kehoittaa tutkimuksessa kaytettdavid sivustoja tapauskohtai-
sesti pyrkimalld selvittdmadan mm. sivuston ylldpitdjat ja mitd sivustolle sisdankirjau-
tuminen vaatii. Lisdksi on hyvé selvittdd millaista sivustolla oleva sis&lté on luon-
teeltaan, osallistuvatko keskustelijat nimimerkkien vai nimienséa takaa ja miten sulje-
tuksi sivuston kayttdjat sen mieltavat. Facebookin kahdessa vertaisryhmassa julkais-
tun kirjoituspyynnon ovat saaneet nidkyviin Pro Nepsy nuoret ja lapset sekd Autis-
minkirjolaisten vanhemmat-ryhmien jasenet. Ryhmiin vaaditaan liittymissivun teks-
tin mukaan joko neuropsykiatrisen oireyhtymén diagnoosi lapsella tai nuorella tai
vahva epdily siitd. Ryhméaan ei hyviaksytd jaseniksi nimimerkin takaa kirjoittavia tai
henkil6itd, joilla ei ole omaa valokuvaa profiilissaan. T&dysin tdyttd varmuutta jasen-
ten oikeellisuudesta ei kuitenkaan voi olla, koska keneltiakdin ei vaadita esimerkiksi
epikriiseistd ndytettyd diagnoosia ryhmaén yllapitgjille.
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Valitsin verkkolomakkeelle tehtdvan kirjoituspyynnon, koska se oli nopea ja
edullinen tapa tehdd tutkimusta. Kuulan (2011, 175-176) verkkolomakkeen luotet-
tavuutta ja eettisyyttd on pohdittava haittojen ja hyotyjen kautta. Verkkolomakkeen
hyotyind voidaan ndhdd sen edullisuus, tiedonkerddmisen nopeus sekd mahdollli-
suus tavoittaa laajasti vastaajia. Verkkolomakkeen haittoina voidaan ndhd&d sen
edustavuus ja luotettavuusa. Lisdksi verkkokyselyssd on niukemmin haastatteluissa
esiintyvdd ilmaisuvoimaa ja sanojen painotuksia. Varauduin siihen, ettd joudun
muistuttelemaan kyselyn avoimena olosta usempia kertoja. Kuitenkin kahdessa ver-
taistukiryhmassa julkaistut kirjoituspyynnot toivat tutkimusaikana kiitettdvan maa-
ran vastauksia. Kaikkiaan vastauksia tuli 31. Vastaukset luettuani vakuutuin siitd,
ettd vastaajilla oli omakohtaista kokemusta neuropsykiatrisista oireyhtymistd sekd
niiden mukanaan tuomista haasteista arkeen.

Tutkijana ei pysty asettumaan tdysin objektiiviseen asemaan, mutta olen pyrki-
nyt toimimaan mahdollisimman objektiivisena tutkijana ja vastausten tulkitsijana.
keskittynyt vastauksiin sekd niiden tulkintaan tutkimuskysymysteni ja teoreettisen
viitekehykseni kautta. Olen sitoutunut siihen, ettd hédvitdn tutkimusaineistoni
asianmukaisesti tutkimuksen paatyttya.
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5 NEPSY-PERHEIDEN OSALLISUUDEN KOKEMUKSET
PERHEIDEN KERTOMANA

Maisterintutkielman tdrkein tavoite on ollut selvittdd nepsy-perheiden osallisuuden
kokemuksia sekd myos tuoda esiin perheiden kokemia haasteita ja tuen tarpeen koh-
tia. Ndiden kokemusten avulla on lastensuojelun ja terveydenhuollon helpompi poh-
tia omia toimintamallejaan ja niiden soveltuvuutta perheiden aitoihin tarpeisiin.
Teemoittelin aineiston padtutkimuskysymyksen ndkokulmasta osallisuuteen, sekéd
luvussa 6 esiteltdviin teemoihin “Matka oireista diagnoosiin ja sen vaikutus eldi-
mdin””, ”Erilaiset tuet terveydenhuollosta ja lastensuojelusta”, ” Viliinputoajien joukko” .
Ndiden avulla pyrin tarkentamaan vield tutkimusaihetta suurempana kokonaisuu-
tena. Luku 5 keskittyy pddtutkimuskysymykseen tulleisiin perheiden pohdintoihin
sekd osallisuudesta nousseihin teemoihin, jotka avaan neljan seuraavan alaluvun
myotd. Késittelen teemoja perheiden kirjoitusten kautta, joista nostan esiin katkelmia
ja perustelen esiin nostettua teemaa tutkimuskysymysten kautta. Tamé padluku kes-
kittyy osallisuuteen, sen puuttumiseen sekd myoOs onnistuneisiin kokemuksiin.
Pohdin kussakin alaluvussa Arnsteinin ja Hartin osallisuuden teorioiden ndkokul-
masta perheiden osallisuuden toteutumista. Kuvaan myos joidenkin perheiden vas-
tausten perdssd esimerkkien tavoin, milld tasolla osallisuus néyttdytyy vastauksessa.
Alaluvun lopussa vield kattavammin Arnsteinin ja Hartin osallisuuden toteutumi-
sen ndakokulmia.

5.1 Puuttuva osallisuus - vaatimusten kautta voittoon?

Nepsy-perheiden vastauksissa korostui pddosin osattomuuden kokemukset.
Oli myos heitd, jotka kokivat tulleensa osallistetuiksi pddtoksenteossa ja palveluja
sekd tukea pohdittaessa. Osallisuuden merkitys vanhemmille ja lapselle tai nuorelle
itselleen on suurempi kuin monet ammattilaiset kdytannon arjessa ymmartavatkaan.
Osallisuuden haasteet nadyttdytyivat moniasteisina ja ja eri tavoin perheiden arjessa.
Perheet kuvasivat osallisuuttaan seka tyontekijan ettd oman roolinsa kautta.

Jotta perhe kokisi tulleensa kuulluksi ja osalliseksi, vaatii se onnea paitsi sen suhteen
millainen tyontekiji/ammattilainen sattuu perheelle tulemaan, myos perheen kyvystd
huolehtia asioistaan, oikeuksistaan ja kuulluksitulemisestaan. On hirvittdvin vddrin et-
td kuulluksi ja ymmdrretyksi tuleminen on onnesta kiinni tai siitd ettd osaa ja jaksaa
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vaatia. Perheemme ajoittain on tullut hyvinkin kuulluksi lastensuojelun puolelta, mut-
ta se on vaatinut paitsi tuuria, myds jadtdvin mddrin tyéti ja puhelinsoittoja sekdi
hermoja. Vanhempana olen kovin kuormittunut tisti jatkuvasta asianajajahommasta.
Koen ettid ammattilaiset, seki terveydenhuollossa etti lastensuojelussa helposti kivele-
vit yli, tekevit robottina nienndisid asioita paneutumatta sithen mikdi perhettd oikeasti
auttaisi, koska ndyttivit paperilla hyviltd eli siitd ettd on edes jotain tehty, vaikka se jo-
tain olisi konkreettisesti ei mitiin.

Kyseisessd vastauksessa osallisuus ndyttdytyy Arnsteinin (1969) porrasmallissa por-
tailla yksi ja kaksi, manipulaatio ja terapia. Kolmas porras, tiedonsaanti ei péase to-
teutumaan. Hartin (1992) osallisuuden porrasmallissa pddstddn askelmille yksi ja
kaksi, joita ovat manipulaatio ja dekoratiivinen osallisuus. Myoskddn Hartin osalli-
suuden mallissa kolmannen portaan, muodollinen osallisuus ei pddse toteutumaan.
Osallisuus ja sen puuttuminen nostatti ymmarrettdavasti myos tunteita kirjoituksissa.
Turhautumisen tunne nousi pddllimmédisend monessa kirjoituksessa esiin. Turhau-
tumisen tunne johtui yleensd siitd, ettd vanhemmat ovat joutuneet itse vaatimaan ja
nostamaan esiin tdrkeitd asioita ja sitd ettd heitd myos kuunneltaisiin. Perheet ovat
kokeneet oman osallisuutensa tdrkednd ja perddankuuluttaneet sitd. Turhautuminen
ja sen tuomat tunteet sekd oman osallisuuden vaatiminen kuormittavat entisestdan
perhetta.

Paljon on puhuttu siitd, miten sosiaalityossd tulee olla asiakkaan asianajajana.
Nepsy-perheiden vanhemmat sekd nuori itse ovat kokeneet ettd he ovat joutuneet
itse huolehtimaan siitd ettd heiddt kuullaan ja heiddn lakisddteinen osallisuutensa
aidosti toteutuisi. Perhe on kuormittavassa tilanteessa neuropsykiatristen oireiden
haastaessa arkea. Monen perheen kirjoituksissa ndkyi, miten hammentdvana he ovat
kokeneet terveydenhuollon puolelta tulevan véhittelyn esimerkiksi erilaisten oirei-
den kanssa.

Koen ettei perheemme ole tullut kuulluksi riittivin hyvin terveydenhuollossa. Aitini
minun nikemyksidni on usein viheksytty. Yhtend esimerkkind voin kertoa kuinka otin
puheeksi neuvolassa keskimmdiseni vilkkauden ja kysyin adhd asiasta. Terveydenhoita-
ja kuittasi huoleni nauramalla ja sanomalla etti poika istuu tddlld aina niin kiltisti, ei
adhd lapset pysy hetkedkdidn paikallaan. Timd siis nyttemmin ADD diagnoosin saanut
poika. Lastensuojelun puolella olemme saaneet kaikkea muuta kuin hyvid palvelua.
Uhkailua sijoituksella, kuuntelemattomuutta, ymmdrtidmdttomyyttd neurokirjon kdiy-
toksestd jne. On luvattu asioita, joita ei ole toteutettu.

Edellisen didin vastauksessa kuvautuu osallisuuden toteutuminen Arnsteinin (1969)
asteikolla kolmannelle portaalle saakka tiedonsaantiin, jossa terveydenhoitoja on
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ohjannut ditid mielestddn oikealla tiedolla lapsen vilkkauden vahattelyssd. Hartin
(1992) mallissa edellisen vastauksen osallisuus kohoaa portaalle nelja. Kolmas porras,
kuvaa muodollista kuulemista ja neljds lapsen kuulluksi tuleminen aikuisten ehdoil-
la. Kuten Arnsteininkin kohdalla, myos Hartin osallisuuden mukaan lapsi tulee
ndhdyksi ja kuulluksi terveydenhoitajan mielestd ja ditid on informoitu lapsen haas-
teiden normaaliudesta ikdtasoon ndhden. Perheiden kokemuksista paljastui, miten
vajaana osallisuus nédyttdytyi suuressa osassa kirjoituksia. Perheet kokivat vaheksyn-
tdd, viranomaisten turhautumista kyselyihin sekd uhkailua erilaisilla lastensuojelul-
lisilla toimenpiteilld. Vaikka sosiaalityon tulisi olla asiakkaidensa asianajajia ja per-
heiden ongelmista huolehtijoita ja osallisuuden edistdjid, ndkyi monessa kirjoituk-
sessa edelld mainitun kaltainen osattomuuden kokemus. Viahittely aiheutti turhau-
tumista ja voimattomuutta vanhemmissa. Lisédksi viranomaisten toiminnassa nayt-
taytynyt kiire aiheutti perheiden kokemuksissa merkittdvdd osattomuuden koke-
musta.

Puuttuvassa ja osin puutteellisessa osallisuudessa myo6s vuorovaikutus, tie-
donkulku ja ndiden haasteet nédkyivit turhauttavana tekijand, jotka rajasivat myos
perheiden osallisuutta pienemméksi. Perheet joutuivat itse tiedottamaan eri tahojen
tekemistd toimenpiteistd ja padtoksistd, esimerkiksi terveydenhuollon ja lastensuoje-
lun vililld, vaikka viranomaisten olisi pitdnyt huolehtia ndista itsendisesti. Vastauk-
sista nousi nakemyksid siitd ettd osallisuus toisaalta kylld tunnistetaan ammattilais-
ten toimesta, mutta vedotaan kiireeseen ja viedddn asioita vain viranomaisten puo-
lelta eteenpdin - unohtaen sen ettd vanhemmat tai nuori itse usein ovat ammattilai-

sia omien kokemustensa myota.

Viranomaisten vililld tieto ei kulje yhtdin. Syytteet, sakot ja kaikki eivit tule lasun tie-
toon ja me vanhempina hoidamme asioita tidlli edelleen. Etsimme ja selvitdmme, kyse-
lemme ja kartoitamme... Tilanne on sydnyt valtavasti voimavaroja, uuvuttanut pysy-
visti ja stressi on laukaissut minulle reumatyyppisen sairauden. Silti taistelu on ollut
itsestidn selvd, kyse on ollut minun lapsestani. Mind vihaan lastensuojelua, sen ole-
mattomia resursseja, vaihtuvia henkilditd... Vihaan myds suomalaista terveydenhuol-
toa... Olen tehnyt valituksia kummastakin ja vield tekemistd riittid.

Vuorovaikutuksen puute sekd puutteellinen tiedonkulku ovat osin vaikuttamassa
osallisuuden toteutumattomuuteen. Vaikka viranomaiset usein vetoavat kiireeseen
ja asiakasmaddrat varmasti ovat valtavia, ei kiire voi olla perheen osallisuuden puut-
tumisen syy. On ymmarrettdvad, ettd inhimillisid katkoksia tiedonkulussa voi olla ja
tulla, mutta myos viranomaistasolla on syytd panostaa vuorovaikutukseen sekd oi-
kea-aikaiseen tiedonkulkuun. Vastauksissa korostui vanhempien vahva tahto olla

korjaamassa osattomuuden puutteellisia kokemuksia paneutumalla itse selvitta-
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madn asioita, joista eivét ole kokeneet saaneensa joko riittdvésti tietoa tai selvittaneet
miten paljon heiddn ja lapsensa tulisi olla osallisina padtoksentekoprosesseissa. Kir-
joituksista on nostettava esiin myos yhdistdvand tekijand vahvasti se, miten paljon
vanhemmat itse joutuvat tekeméddn tyotd saadakseen viranomaisia kuuntelemaan ja
pysdhtymaéan.

Arnsteinin osallisuuden teorian ndkokulmasta voidaan todeta osallisuuden nayttay-
tyneen hyvin vajaana ensimmadisen ja toisen portaan vélisend vuoropuheluna. En-
simmadinen porras, manipulaatio pitdd sisédlldadn hyvin ndenndisen osallisuuden, jossa
perhe on vain terveydenhuollon tai lastensuojelun kuultavana enemmaénkin oppiak-
seen jotain kuin osallistumassa. Lisdksi toisen portaan terapia-askelma ndyttaytyy
perheiden osallisuudessa ndkdkulmassa, jossa perhettd pyritddn sopeuttamaan haas-
teisiinsa ilman ettd heidédn toiveitaan kuultaisiin (Arnstein, 1969, 218-219.) Kolman-
nen portaan tiedottamista oli hyvin vdhdn nidkyvissd perheiden vastauksissa. On
hilyttdavad, ettd Arnsteinin kahdeksanportaisella asteikolla perheiden kokema osalli-

suus jdd padosin kahdelle alimmalle portaalle.

Hartin osallisuuden portaiden pohjalta osallisuus ndyttaytyy myos hyvin ndenndi-
send. Hartin (1992) mallin kaksi ensimmadistd porrasta manipulaatio ja dekoratiivi-
nen tunnelmanluonti ndkyvéat hyvin perheiden vastauksissa. Perheet ovat olleet kyl-
1d kutsuttuina paikalle, mutta ndkemyksid on vahételty, eikd vanhempia ole uskottu.
Lisdksi vanhempi on joutunut vaatimaan tutkimuksia. Vastauksista on nahtédvissa
my6s Hartin (1992) kolmannen ja neljannen askelman vaatimuksia tayttavid asioita.
Namaé kaksi porrasta ovat muodollinen kuuleminen ja aikuisldhtdinen kuulluksitu-
leminen. Lapset ovat olleet paikalla, heiltd on joissain tapauksissa kysytty esimerkik-
si pystyyko istumaan paikallaan tunnilla. Viranomaiset eivit ole niinkddn antaneet
lapselle mahdollisuutta kertoa asioistaan ja haasteistaan vapaasti, joten viidennen
portaan vaatimukset osallisuudesta eivit tayty. Bishop-Fitzpatrick ym. (2019, 83-85)
nostivat tutkimuksessaan esiin miten tdrkedd on tuoda esiin autisminkirjon héirion
alle kuuluvien diagnoosin saaneiden omaa &dantd ja osallisuutta. Heiddn mukaansa
on sosiaalityon tarked tehtdva olla nostamassa diagnoosin saaneiden omaa tahtoa
osallistua asioidensa hoitamiseen ja pddttamiseen. Bishop-Fitzpatrick ym. muistut-
tavat juuri sosiaalityolld olevan mandaatin olla auttamassa myos diagnoosin saanei-
ta olemaan osallisia heitd koskevassa pddtoksenteossa ja timdn mahdollistamisessa.
On siis merkittdvdd, ettd myos sosiaalityontekijdt ottavat vastuuta asiakkaidensa
osallisuuden lisddmisestd, mikili asiakkaat eivit siihen itsendisesti ja ilman apua

pysty.
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5.2 Se vika on aina vanhemmuudessa

Suuressa osassa nepsy-perheiden vanhempien kokemuksista heiddn osallisuu-
destaan nousi esiin heididn oma kokemuksensa siitd, ettd vika on aina heidian omassa
vanhemmuudessaan. Taméd heréttdd vahvasti tunteita - syystdkin. Oli niin monia
kokemuksia siitd, miten vanhemmat ovat yrittdneet tehdd kaikkensa lapsensa tai
nuorensa eteen, mutta eivit ole tulleet kohdatuiksi. Taakkaa on lisannyt se, ettd van-
hemmat ovat joko kokeneet olleensa syyllisid lapsensa tilanteeseen tai jopa niin ettd
ammattilaiset ovat taimédn vanhemmille todenneet ddneen.

Meidiit jitettiin alusta lihtien kaiken ulkopuolelle. Sekd terveydenhuollon etti lasun
tyontekijoiden rivien vileistd suorastaan paistoi se, etti vika oli meissi vanhemmissa.
Heidin mielestdiin emme osanneet mitdidn. Meilld kivi perhetyontekijii kuin ruvella,
mutta vaikka he kertoivat ettd perheessi on kaikki hyvin, ei kukaan kuullut. Meille is-
kettiin leima ensi tapaamisella, ja se leima muuttui tatuoinniksi joka ei lihde pois ku-
lumallakaan. Se, etti ei ole rikas, ei tarkoita sitd ettd on huono vanhempi.

Edellisessd vastauksessa kuvastuu Arnsteinin (1969) osallisuuden tason nousevan
vaan tasolle kaksi, toteutuen vain manipulaatiio ja terapia. Myos Hartin (1992) as-
teikolla osallisuus jdd alhaiseksi, tasolle kaksi, toteutuen manipulaatio ja dekoratiivi-
nen osallisuus. Kirjoitusten perusteella on syytd nostaa esiin viranomaisten tulkinnat
vanhemmuudesta ja vanhempien kyvystd auttaa lastaan selvidméaan arjen haasteista.
Vanhemmuuteen liittyy paljon tunnelatautumista ja syyn leimaaminen vanhem-
muuteen ei ole aina niin yksiselitteistd. Kirjoitusten perusteella viranomaiset eivit
usein edes kysyneet syitd vanhempien tietyille toimintamalleille, vaan vanhemmille
on jadnyt kuva siitd ettd viranomaiset leimaavat toiminnan suoraan huonoksi van-
hemmuudeksi. Erilaisia selittdvid tekijoitd toimintatavoille 16ytyi perheen omista
kokeiluista erilaisten toimintamallien valilla.

Lapsen tai nuoren erilaisiin kdyttdytymisen haasteisiin voi olla monia syitd. Erilaiset
neuropsykiatriset oireet voivat aiheuttaa myos ahdistusta tai hdiriokayttaytymista
(Puustjarvi, 2019). Mikdli arjen haasteisiin ja nepsy-oireiluun ei saada riittdvan hy-
védd ja oikea-aikaista apua, voi tilanne johtaa lapsen tai nuoren kuormittumiseen ja
entistd nakyvampddn oireiluun. Viranomaisten ja perheiden tulisi ottaa vakavasti
ADHD:n ADD:n tai autisminkirjon hdirion mukanaan tuomat haasteet.

ADHD:ta ei otettu vakavasti, eikd mydskdidn ahdistusta. Todettiin vaan, ettd kokeile
mindfullnessia ja jidpaloja jos tuntuu pahalle. Tytto oli entistd sekavammassa tilassa,
en kiytinnossi tuntenut hiantd niind kuukausien, ei hin ollut minun tyttireni. Lasu
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piti meitd ikddn kuin etddlld, ihan kuin me olisimme olleet se syypdi tyton ahdistukseen.
Sijoituksesta seurasi lasun turvallisia rajoja ja uutta seuraa: viinaa, aineita, epdmddrdii-
sid tyyppejd, hatkoja, varastelua... Se mihin haimme ennen sijoitusta apua, oli diag-
nosoitu add, vaikea ahdistus, kuormitus ja masennus. Meille vanhemmille vaan pudis-
teltiin pditd ja sanottiin, ettd koittakaa nyt jaksaa, voi voi ja tsemppid.

Arnsteinin (1969) osallisuus toteutuu tdssd edelleen ndenndisen osallisuuden tasolle
viisi; manipulaation, terapian ja tiedonsaannin liséksi toteutuvat neljds porras, kon-
sultointi, sekd viides porras neuvojen antaminen tai yhteissuunnittelu. Perheelle on
yritetty antaa ohjeita ja kuunneltu huolia, mutta osallisuus on edelleen jadnyt puut-
telliseksi, koska perheen kokemuksia annetuiden apukeinojen hyodyttomyydestd ei
ole kuultu ajoissa. Hartin (1992) mallin mukaisesti osallisuus toteutuu portaalle nelja,
eli tiedonsaantiin ja kuulemiseen mutta aikuisten ehdolla. Nuorta on kuultu, mutta
héntd ei ole otettu osalliseksi padtoksenteossa esimerkiksi terveydenhoidon tai las-
tensuojelun tarjoamien tukimuotojen suhteen. Perheiden vastauksista on huomatta-
vissa se, ettd vaikka he ovat ajoissa olleet hakemassa apua oireisiin, ei sitd ole ldhes-
kddn aina otettu vakavasti tai loydetty oikeaa keinoa puuttua tilanteeseen. Van-
hemmuuteen ja sen arvosteluun keskittyminen ndyttdytyi osassa vastauksista lei-
maavana tekijand. On syytd pohtia, missd maddrin kyse on vanhemmuudesta ja missd
maddrin puolestaan nepsy-oireiden tuomasta lisdhaasteesta, joiden kanssa toimimi-
sessa tarvitaan muutakin kuin vanhemmuutta. Viranomaisilla jdd osin huomioimatta
perheen kokonaistilanne. Lisdksi puutteellinen perheiden osallisuus saattaa ndyttay-
tyd méadrittavana tekijand esimerkiksi seuraavassa katkelmassa:

Jo ensimmiuiselld verkostoneuvottelukerralla lidkiri ja sossu lyottiytyivit yhteen. Oli-
vat jo pdaittineet tuomita meidit, lapsen itsetuhoiset puheet, kaveri ja kouluongelmat
johtuivat meistd. Lapsi oli syrjidytynyt vanhempiensa vuoksi. Puolen vuoden pistd is-
tuimme tarkempien tutkimusten myéti samalla porukalla alas. Lapsellamme todettiin
autisminkirjon hdirio. Arvatkaa pahoitteliko kukaan?

Mikili perheen osallisuus tutkimus- ja paddtoksentekoprosesseissa olisi ollut riitta-
valla tasolla, olisi monen kohdalla 16ydetty oireita selittdva diagnoosi ajoissa. Osassa
tapauksia perheet ovat kohdanneet arvostelua ja suoranaista halveksuntaa viran-
omaisten taholla, kun eivit ole parjanneet lastensa tai nuortensa kanssa. Myshem-
min ndméd perheet ovat saaneet lapselleen diagnoosin, joka on selittinyt suurinta
osaa haasteista. Avunsaanti viivdstyy ja yhteiskunnan tarjoama tuki esimerkiksi las-
tensuojelun sijaishuollon muodossa, kuormittaa turhaan perhettd sekéd aiheuttaa yh-
teiskunnallisia kustannuksia. Oikea-aikaisella hoidolla, riittdvilld tutkimuksilla ja
perheen aidolla osallisuudella voitaisiin ehkdistd turhia viivastyksid ja kustannuksia.
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Vanhemmuuteen lyotyd leimaa nosti moni vastaaja omassa kirjoituksessaan esiin. Se
nostatti voimakkaita tunteita ja vérikdstakin kielellistd ilmaisua. Vanhemmuuden
alentamisen kokemus on todella herkka asia vastaajille. He ovat kokeneet ihmisar-
vonsa laskeneen, vaikka ovat omalta osaltaan halunneet tehdi kaikkensa lastensa
eteen. Miten haavoittuvassa asemassa on vanhempikin - halu auttaa ja tukea omaa
lastaan on vahva, mutta raja menee siind millaisena vanhempana hén lddkarin ker-

tomana nayttaytyy.

En mind sitid vanhemmuuden arvostelua kokenut loukkaavana. Tydétinsihin hekin te-
kivit, tosin vain pinnallisilla tiedoilla. Niilld on helppo arvostella. Se suurin loukkaus
kuitenkin muuttui anteeksiantamattomaksi siind vaiheessa, kun he oman teinini aikana
kertoivat miten huono diti olen. Se katse, minki sain tyttdreltini, oli jotain sellaista jota
en kellekddn soisi... tiesin miten kdy jos siind olisin hermostunut. Pidittelin tunteeni,
mutta siitd alkoi sitten alamdki. He rydstivit vanhemmuuteni ja lapseni.

Téamén vastaajan kirjoituksen myo6td, [dhdin pohtimaan miten suuri merkitys jokai-
sella ladkarilld, psykologilla, sosiaalityontekijdlld, perheohjaajalla, terapeutilla ja
muulla ammattilaisella voikaan olla. Harkitsematon lause tai sana, voi syostd vésy-
neen ja taistelleen vanhemman sellaiseen myrskyyn, jota ei haluaisi kdyda lapi. Vas-
tauksesta ndkyy myos se, miten vaarat sanavalinnat voivat aiheuttaa ongelmia myos
lapsen tai nuoren kokemukseen omasta vanhemmastaan tai hdnen kyvystdan olla
diti tai isd. Ammattilaisen tulisi kdyttdd aina tarkkaa harkintaa omissa sanavalinnois-
saan sekd ilmaisuissaan; vaikka tarkoitus ei olisi saada aikaan mitddn lopullista, voi
perhe kokea sanotun toisin. Tutkijana koen tadrkedksi sen ettd jokainen oli sitten vi-
ranomainen tai vanhempi, pyrkisi kiymaan mahdollisimman avointa keskustelua ja
kayda ldpi asioita, jotka jadvat vaivaamaan.

Kylli silli vanhemmuudellakin valitettavasti vain on merkitystd. Jos arjen rytmi on
pdin metsid eiki kukaan vilitd sddnnéllisistd ruoka-ajoista ja unirytmistd, on nepsyn
vaikea sdddelld omaa toimintaansakaan. Arjen ennakointi on sana jota vihasin aluksi,
sitd tyrkytettiin ihan joka kdinteessi. Mutta perhetyon mydéti vasta tajusin miten oma
lapsi oli than ku toinen. Ja tunnesditelyssi on ihan ehdotonta olla tukena, ainakin mei-
din kirjolla oleva ala-astelainen olisi than hukassa jos tunteiden tullessa ei tuettaisi ja
sanoitettaisi. Mut voin sanoo ettei titd ollu helppoa itselleen myontid.

Tie oman vanhemmuuden tekemisessi itselle ndkyvéksi ei ole helppo. Kukapa ldh-

tokohtaisesti haluaisi ndhdd korjattavaa omassa toiminnassaan. On asioita, joiden

kautta voi mahdollisesti vaikuttaa lapsen tai nuoren arkeen positiivisesti. Joskus ne

ovat pienidkin ja mitdttomiltd tuntuvia asioita. Tama on kuitenkin seikka, joka ei ole

ndin yksiselitteinen. Jokainen nepsyoireinen lapsi on erilainen, ndin on myos jokai-
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nen perhe. Kaikille eivit toimi samanlaiset arjen hallinnan keinot. Voi olla hyvéa ja
toimivaa vanhemmuutta, vaikka arjen struktuuri ei olekaan orjallisen tarkka. Tutki-
jana koen ndiden olevan asioita, joita olisi hyvéa kokeilla ja etsid keino josta mahdolli-
sesti on apua. Vanhemmuutta ei vidhennd kuitenkaan se, vaikkei tédllaista keinoa 16y-
tyisikdan.

Vaikka vanhempi pyrkii tekemé&ddn kaiken ohjeiden mukaan oikein, ei keino ole
kaikkien kohdalla tehokas. Pyrkimys noudattaa annettuja ohjeita ja keinoja voi tun-
tua loputtomalta ja viedd lopulta uupumuksen partaalle. Usea kirjoittaja kertoi lap-
sen tai nuoren tilanteen vieneen vanhemman &érirajoille. Jossain vaiheessa on tullut
eteen kuitenkin se hetki, kun ei endd pysynyt toimintakykyisend kaiken kuormituk-
sen keskelld. Tédssd erddan vanhemman tuntemuksia:

Valvoin monta kuukautta. Jdin saikulle kun en endd jaksanut. Mietin mitd olen tehnyt
vidrin. En vaan osannut. Olin kellontarkka, luin kaikki mahdolliset ohjeet, kokeilin,
yritin uudelleen mutta mikdidin ei vaan auttanut. Sanoin lopuksi uudelle lastenpsykiat-
rille etten endi kykene tekemddn enempid. Lédkdri katsoi hetken ja totesi etten ole voi-
nutkaan saada aikaan muutosta, koska lapsella on selked diagnoosi ja tarvitsee siihen
lidkityksen. Ilman lddkettd ei lapsi pysty sopeuttamaan toimintaansa. Olin kuullut ai-
kaisemmin etten vain osaa, olenhan yh. Lidkdri laski kitensd olalleni ja totesi ettd tisti
ldhtee uusi tie jota kuljetaan yhdessd.

Ymmartdvan ihmisen kohtaaminen voi olla kddnnekohta koko perheen tilanteessa.
Pelkdlld vanhemmuudella harvemmin on mahdollisuus olla riittdva tuki lapsen
haasteille. Oikeanlainen diagnoosi ja lddkehoito ovat tdrkednd tukena myos van-
hemmuustehtdvdn onnistumisessa. Vastauksissa ndkyi myos mahdollisuus siihen,
ettd huonon vanhemmuuden kokemus voi parhaassa tapauksessa muuttua onnistu-
neeksi kokemukseksi. Tamad on mahdollista niin lddkarin, sosiaalityontekijan tai
muun ammattilaisen toimesta tulevana kannustamisena tai asioiden selittamisena
vanhemmuudesta riippumattomaksi tekijdksi

Tdamdn alaluvun alkupuolella osallisuus on ndyttdaytynyt 5.1. luvun kaltaisena nden-
ndisend osallisuutena Arnsteinin (1969, 217-220) tikapuilla. Kaksi ensimmadistd as-
kelmaa, manipulaatio ja terapia, ovat ndkyvissd. Perheet ovat olleet myos kolman-
nella askelmalla, jossa heitd on tiedotettu mm. lastensuojelun toimenpiteistd kuten
sijoittamisesta ja perhetyostd. Kun kyse on ollut vanhemmuudesta, olisi ollut tarkeda
muistaa myos neljds ja viides askelma, perheen konsultointi ja osallistaa heid&t yh-
teissuunnitteluun. Perheen osallistaminen konsultaation tavoin olisi tuonut heiddn
omaa asiantuntemustaan perheen arjesta ja toimintamalleista mukaan ja yhdessd

terveydenhuollon ja lastensuojelun kanssa tehdyn yhteissuunnittelun avulla perheen
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osallisuus olisi ollut parempaa. Perhe olisi myos hydtynyt enemmén oman osallisuu-
tensa lisddntymisestd. Vastauksissa oli ilahduttavasti ndhtdvissda myos korkeammal-
le tasolle kohoavaa osallisuutta. Taman alaluvun viimeisessd kirjoitusotteessa on
osallisuus kohonnut jo seitsemdnnelle portaalle. Mukaan on tullut muista vastauk-
sista poiketen my6s kuudes ja seitseméds porras. Kuudennella portaalla osallisuutta
tulkitaan kumppanuutena, jossa yhdessd mietitddn ja pohditaan. Seitsemé&nnelld ta-
solla puolestaan on jo perheilld kdytossd osittain jaettua valtaa padtoksenteossa. Kir-
joitusotteessa ldadkari on kohdannut asiakkaan, tiedottanut héntd, hyodyntanyt per-
heen osaamista, suunnitellut yhdessd, ollut kumppanina rinnalla ja jakanut valtaa
osin myos perheelle.

Hartin (1992) osallisuuden mallin mukaan nidkyvissd on ollut alaluvun alussa en-
simmadisestd portaasta aina neljanteen portaaseen saakka kohoavaa osallisuutta. As-
kelmista mukana ovat olleet manipulaatio, dekoratiivinen tunnelmanluonti, muo-
dollinen lasten kuuleminen sekd aikuisldhtdinen lasten kuuleminen. Viimeisessa kir-
joitusotteessa osallisuus kohosi Arnsteinista poiketen vain kuudennelle tasolle, jossa
mukaan tuli lasten konsultoiva rooli aikuisille skekd lasten osallistaminen mukaan
paatoksentekoon. Olisi vaatinut vield enemman lapsi- tai nuorildhtoistd toimintaa,
jotta Hartin mukaan kaksi ylintd askelmaa olisivat toteutuneet.

5.3 Vain toinen kuunteli ja kunnioitti

Osallisuuden kokemuksista kertovissa vastauksissa nousi esiin myos koke-
muksia siitd, ettd vain toinen taho terveydenhuollon tai lastensuojelun edustajana on
kuunnellut ja pitdnyt perheiden osallisuudesta huolta paddtoksentekoprosesseissa.
Lahtokohtaisesti on tdrkedd, ettd osallisuus toteutuisi molempien tahojen kanssa.
Perheiden vastauksista pystyi kuitenkin huomaamaan, miten tdrkedd on ollut edes
toisen tahon aito kohtaaminen ja kuuntelu. Seuraavassa on kaksi erilaista lainausta
kirjoituksista. Mielipiteitd ja kokemuksia 16ytyi sekd terveydenhuollon ettd myos
lastensuojelun kuuntelusta.

Emme tulleet kuulluksi terveydenhuollossa ja esikoista hoidettiin 10 vuoden ajan vidd-
rin diagnoosein... Lastensuojelu aikanaan paitsi kuuli niin myds auttoi sielld missi
apua tarvittiin.

Erikoissairaanhoito: vanhempia syyllistivd ote alusta asti ja yrittivit jyritd omaa nd-
kemystiin vikisin ldpi. Lastensuojelu: kuunteleva tyontekijd, joka auttaa parhaansa
mukaan, mutta oikeanlaiset avuthan pitdisi tulla erikoissairaanhoidon puolelta.
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Olisi tarkedd, ettd perhe kokisi saaneensa olla osallisina sekd hoitoprosesseissa, etta
pddtoksentekoprosesseissa. Luottamuksen syntymiseen viranomaisia kohtaan on
tarkedd, ettd perhe kokee tulleensa kuulluksi. Vaikuttamismahdollisuudet perheen
arjessa tapahtuvissa muutoksissa, pitdisi olla jokaisen perheen kohdalla. Vaikka per-
he ei kokisi osallisuuttaan molemmissa toimijoissa toteutuvaksi, on kuitenkin tarke-
dd ymmartdd miten suuri merkitys on toisen tahon toiminnalla; oli kyseessa sitten
terveydenhuollon tai lastensuojelun konteksti, tirkedd on nostaa perhe esiin oman
arkensa asiantuntijoina.

Kirjoituksissa kerrottiin paljon kokemuksia terveydenhuollon puutteista ottaa per-
heen kokemukset huomioon diagnoosia ja avuntarvetta pohdittaessa. Vaikka las-
tensuojelulla onkin mahdollisuuksia olla auttamassa perhettd, ei lastensuojelulla ole
kuitenkaan terveydenhuollollisia keinoja auttaa perhettd ndissd haasteissa. Siksi on-
kin tdarkedd, ettd terveydenhuolto ja lastensuojelu tekevit tarvittaessa tiivistd yhteis-
tyOta.

Terveydenhuollosta erittiin huonosti. Riippuu tiysin lidkdiristd, yksi lidkdiri (neuro-
psykiatri) on meitd kuullut ja todennut diagnoosit, muut lidkdrit ovat poikkeuksetta
hakeneet syyn vanhemmista, todella raskasta ja turhaa... Omat sostt:t kuulevat mieles-
timme meitikin, mutta ovat sidottuja toimintatapoihin. Lastensuojelu ei ole meidin
perheellemme oikea paikka.

Vastauksessa osallisuus ndyttdytyy jakautuneena. Terveydenhuollon osalta Arnstei-
nin (1969) tikapuumallissa ollaan portaalla kolme, tiedonsaannissa. Lastensuojelun
osalta puolestaan osallisuus on portaan kuusi, neuvottelukumppanuuden, tasolla.
Hartin (1992) mallissa terveydenhuollon osalta osallisuus toteutuu portaalle kolme,
muodolliseen osallisuuteen. Lastensuojelun kohdalla osallisuus puolestaan nayttdy-
tyy portaalla viisi, jossa lapset ovat osallisina mutta aikuiset edelleen johtavat péda-
toksentekoa. Sosiaalityontekijda on vastauksen mukaan kuullut kylld perhettd, mutta
on ollut sidottu hénelle annettuihin toimintatapoihin. Lastensuojelullisin keinoin ei
voida auttaa psykiatrista hoitoa tarvitsevaa lasta tai nuorta. Perhettd on mahdollista
tukea ja kannatella, mutta ladkehoito ja erilaiset terapiat ovat terveydenhuollon vas-
tuulla. Tarvittaisiin riittdvdd asioiden aukipuhumista, jotta kaikki ymmaértdisivat
miksi eri toimijoita tarvitaan.

Terveydenhuollon ja lastensuojelun vilinen tiivis yhteisty6 on tarkedd myos amma-
tillisesta ndkokulmasta; terveydenhuollon ja lastensuojelun vélinen vuoropuhelu on
tarkedd, jotta kumpikin ymmartdd miksi ja miten perhettd olisi hyva auttaa. Toisen

37



toimijan sitoutumattomuus yhdessd sovittuihin asioihin voi pahimmillaan joko vii-
véastyttdd tai estdd perheen avunsaannin.

Lastensuojelun voisin toivottaa alimpaan helvettiin. Sielld leimaillaan papereita
tirkeind, vedotaan lakiin. Yhteisissi neuvotteluissa hoitavan tahon kanssa lid-
kiri vddnsi sossulle rautalangasta asioita. Siind hetkessd elittelin toivoa per-
heemme paremmasta osallisuudesta. Meni viikko ja sossu sooloili taas omiaan.

Erilaiset verkostoneuvottelut yhdessd perheen ja eri alojen ammattilaisten valilld
ovat tdrkeitd. Yhdessd sovittuun vastuunjakoon ja toimintasuunnitelmiin on sitou-
duttava ja hoidettava oma vastuualueensa. Vaikka ylld olevassa katkelmassa tulee
esiin terveydenhuollon sitoutuminen yhdessdtoimimiseen sekd terveydenhuollolli-
nen ohjaus lastensuojeluun tarvittavista toimenpiteistd, ei perhe ole kokenut tuleen-
sa osalliseksi padtoksenteossa, koska lastensuojelun sosiaalityontekija on paattanyt
toimia oikein.

Viranomaisen aito kohtaaminen ja perheen osallisuuden mahdollistaminen on mer-
kinnyt perheille paljon. Oheinen lainaus kertoo ajatuksen siitd, miten parhaimmil-
laan terveydenhuollon lddkari on pyrkinyt saamaan perheelle heiddn tarvitsemaansa
apua ja yrittanyt pohtia yhdessd perheen kanssa mistd perhe hyotyisi, siind kuiten-
kaan onnsitumatta.

Terveydenhuollossa meilli oli ihana lddkdiri, joka pohti ja kuunteli. Kysyi meiltd
vanhemmilta ja nuorelta itseltdin paljon millaista apua tarvittaisiin. Valitteli
kun ei erikoissairaanhoidossa ole tarjota niitd. Yritti osallistaa lastensuojelun
mukaan meidin toiveesta mutta lastensuojelu antoi vaihtoehdoksi sijoituksen ja
sen ikuisen strukturoidun arjen. Muuta eivit keksineet.

Useassa vastauksessa korostui lastensuojelun kapea-alaiset keinot tarjota apua; sijoi-
tus ja perhetyo, viimeisend vaihtoehtona huostaanotto. Olisi tdarkedd perheiden kan-
nalta pysdhtyd yhdessd pohtimaan miké tarjolla olevista keinoista voisi parhaiten
perhettd auttaa ja mikali oikeaa vaihtoehtoa ei tunnu 16ytyvén, voitaisiin yhdessa
pohtia voisiko jotain palvelua muokata perheiden tarpeeseen sopivaksi.

Aito perheen kuuntelu, yhdessé asioiden aukipuhuminen seki erilaisten vaihtoehto-
jen pohdinta ja selvittely, voivat parhaimmillaan olla perheelle suureksi avuksi. Li-
sdksi halu olla auttamassa ja etsiméssd vastauksia avoinna oleviin kysymyksiin, on
merkittava tuki suurimmalle osalle vastaajista. Ei ole hdped viranomaisenakaan tun-
nustaa ettei tiedd, tirkeampad on ndhdé vaivaa ottaa selvdéd asioista. Pysdhtymisen,
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tilan antamisen ja kunnioittavan ldhestymistavan kokemuksella on ollut vastaajille
suuri merkitys my6s oman jaksamisensa suhteen.

Meille sattui ehki maailman paras sossu. Ei sekdin osannut lonkalta auttaa, mutta se
kyseli ja selvitteli, soitteli joka paikkaan, kyseli taas meilti mielipidettd, soitteli lddkdril-
le ja en tiedi edes mihin kaikkialle. Se sossu ei ollut koskaan kohdannut nepsyjd vield,
mutta se sama sossu kohteli meiddn lasta kuin ihmistd. Ei tdilldkddn sossulla ollut aikaa
kiydd pelaamassa joka kuukausi lautapeleji lapsen kanssa, mut se ei haitannut. Tid
sossu osas loytid oikeat sanat sille lapsellekin joka kerta kun istuttiin yhdessd alas. Ei
silld lopuksi ole valid, miten paljon sd tiidt, vaan silld miten sdi kohtaat ja kunnioitat.

Tassd vastauksessa kiteytyy hyvin ldhes kaikkia kirjoituksia leimaava piirre: kunni-
oitus ja kohtaaminen. Kyseinen vastaaja oli ainoa, joka kirjoitti ndin suoraan. Tutki-
jan ndkokulmasta timd samainen teema oli monen vastauksen takana kirjaamaatto-
mana ajatuksena nousemassa kiertoilmauksin esiin. Ei ole samantekev&d, miten per-
heitd, lapsia tai nuoria kohdataan. Pienikin ele tulla vastaan kohdatessa, voi olla
merkittdvd. Koen vastauksista nousseen myds viestid siitd, miten kukaan ei oleta
ratkaisujen olevan helppoja tai ratkaistavissa heti. Enemmaén vastaajat kaipasivat sitd,
ettd yhdessd pohdittaisiin, mietittdisiin, kartoitettaisiin ja osallistettaisiin paatoksen-
teossa. Perhe on usein ammattilainen heiddn oman tilanteensa tietdmisessd. Par-
haimmillaan niin terveydenhuolto kuin lastensuojelukin voivat tuoda siihen oman
ammattitaitonsa lisdksi. Ndiden kaikkien tahojen tietdmykselld olisi usein se paras
lopputulos saatavilla, jos jokainen kokisi osallisuutensa yhtd merkittavéksi.

Alaluvussa on nédhtdvissd Arnsteinin (1969, 217-220) osallisuuden tikapuilla nayttady-
tyvéaa kaksijakoista osallisuutta. Toisen toimijoista, terveydenhuollon tai lastensuoje-
lun, toiminnan kautta perheen osallisuus on kohonnut korkeammalle kuin toisen
toimijan. Perheet ovat kokeneet, ettei pelkdstddn toisenkaan toimijan korkealle ko-
honeen osallisuuden avulla ole pddsty haluttuun lopputulokseen, mikéli toisen toi-
mijan kohdalla osallisuus on jadnyt alimmille portaille. Alaluvun 5.3 alussa on nih-
tdvissd kaksi samankaltaista esimerkkild eri toimijoilta. Molemmissa esimerkeissd
toisen toimijan kohdalla perheen osallisuus nousi jopa seitseménnelle portaalle, jossa
perhe oli joko lastensuojelun tai terveydenhuollon kumppani, yhdessd suunnitellen
ja jaettua valtaa kdyttden. Toisen toimijan osalta osallisuus kohosi korkeintaan kol-
mannelle, eli tiedottamisen askelmalle.

Hartin (1992) osallisuuden mallin mukaisesti voidaan todeta osallisuuden nayttay-
tyneen myos kaksijakoisena, kuten Arnsteinin kohdallakin. Toisella toimijalla per-
heiden osallisuus kohosi jopa kuudennelle askelmalle, jossa perhetts ja lasta itsedan

osallistettiin padtoksentekoon. Kuitenkaan seitsemds ja kahdeksas askelma eivét
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tayttyneet; lapset eivit ole pddsseet tekemadénitse aloitteita eivitkd vastaamaan paa-
toksenteon jdlkeen pddtosten taytantoonpanosta ja toteutuksesta. Tama olisi vaatinut
lapsen tai nuoren itsendisen aloitteellisuuden seki lapsijohtoisen toiminnan yhdessa
aikuisten kanssa toimien.

5.4 Jotakin hyvia

On tdrkedd muistaa, ettd vastaukset eivit tuoneet pelkkdd negatiivista viestid ter-
veydenhuollon ja lastensuojelun tahojen toiminnasta. Vastauksista nousi esiin myos
onnistuneita kokemuksia, tarinoita ja merkittdvid osallisuudenkin hetkid. Parhaim-
millaan yhteistyd voi olla saumatonta. Paljon puhutaan haasteista ja ongelmista,
mutta yhtd tdarkedd on nostaa esiin myos onnistumisen kokemuksia. Parhaimmillaan
yhteisty6 toimii saumattomasti kaikkien toimijoiden vélilld, kuten seuraavassa esi-
merkissa:

Meilli oli onni saada lastenpsykiatrialta kuunteleva ja osallistava lddkdiri. Lisiksi tu-
plasti onnea lisdsi se, etti meidin lapsen omahoitaja on ithan superihminen. Hin selvit-
tid, tukee, kuuntelee ja auttaa silloinkin kun olen itse enemmidn huolissani kuin muut.
Pdddyttiin yhteistydssi hakemaan lisdd apua lastensuojelusta, kun paikkakunnalla eri-
koissairaanhoidolla ei ole tarjota meidin tarvitsemia tukimuotoja. Pelkisin kaiken me-
nevin vikaan, mutta meidin sossu tekee saumatonta yhteistyoti terveydenhoidon kans-
sa.

Eri toimijoiden vilinen tiivis ja sujuva yhteisty6 on yksi nepsy-perheiden kuormitus-
ta vahentdva tekija. Nepsy-perheiden arkeen mahtuu nopeastikin muuttuvia tilan-
teita ja vililld perheen eldmad voi tuntua katastrofaaliselta kaaokseltakin. On tarkeda
ettd oman perheen ammattilaisverkostoissa on ihmisid, jotka osaavat ohjata ham-
maéstyksen keskelld oikeaan suuntaan ja asettaa asiat oikeisiin mittasuhteisiin.

Neuropsykiatristen oireiden tuomia haasteita tunnistetaan myos osin puutteellisesti
jopa terveydenhuollossa. Osa vastaajista on kokenut joutuneensa avaamaan viran-
omaisille haasteiden vaikutusta perheen eldmddn sekd niiden merkitysta lapselle tai
nuorelle itselleen.

Vanhemmuuden tuki on ollut hyvid. Nepsyosaaminen taas hyvin vihdistd, miki on ol-

lut hyvin harmillista jo valmiiksi kuormittuneessa tilanteessa on kuormittavaa selvittii
nepsynikokulmaa.
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Vaikka nepsy-osaamisessa ja nepsyhaasteiden tunnistamisessa nahtiin vastauksissa
selkedsti ongelmia, on kuitenkin ndhtédvissad selkeitdkin onnistumisen kokemuksia
niin terveydenhuollon kuin lastensuojelunkin asiakkaana olemisessa. Vastauksista
kumpusi ndkokulmia, joissa ammattilaiset eivit ole aluksi ymmartaneet haasteiden
vaikutusta eldmddn, mutta perheiden ohjauksella ovat kyenneet laajentamaan omaa
ymmarrystddn. Tamdn myotd myos perheiden kokemus oman osallisuutensa merki-
tyksestd on kasvanut. Useassa vastauksessa korostettiin riittdvan nepsy-osaamisen
merkitystd niin lastensuojelun sosiaalityontekijoiden kohdalla, kuin myos tervey-
denhuollon ammattilaisten taholta. Nepsy-problematiikkaan perehtymisen vaikutus
on merkittdvd perheiden omien kokemusten mukaan; vanhempien ja perheen
kuormittuneisuus ei kaipaa lisdkuormaa siitd, ettd he joutuvat kertomaan tyonteki-
joilleen oman arkensa perushaasteista joita nepsyoireet tuovat. Riittdvalld perehty-
neisyydelld voitaisiin véalttdd perheiden turha kuormitus sekd yhteistyossd nakyvat
haasteet ja ndkemyserot.

Positiivisissa kokemuksissa molempien toimijoiden osalta on ndhtdvissd osallisuu-
den olevan suurimmillaan niin Arnsteinin (1969, 217-220) kuin Hartinkin (1992)
mallien mukaisesti. Paras mahdollinen osallisuuden tilanne vastauksissa nikyi ala-
luvun 5.4. ensimmadisessd kirjoitusotteessa, jossa perhe on kokenut saavansa hyvaa
tukea ja apua niin terveydenhuollosta kuin lastensuojelustakin. Liséksi perheen ko-
kemus kuulluksi tulemisesta sekd heiddn oman asiantuntemuksen hyodyntamisesta
on nostanut perheen osallisuuden tasoa Arnsteinin asteikolla seitsemédnnelle portaal-
le, jossa perheelle on jaettu toimijoilta osittaista valtaa paattdd asioistaan. Osallisuu-
den ndkyminen terveydenhuollon ja lastensuojelun kontekstissa ylimmalld portaalla
ei ole realistista, koska perheilld itsellddn ei voi olla tdysin itsendistd valtaa paattaa
esimerkiksi nepsy-oireisen ldadkityksestd tai lastensuojelun tarjoamista palveluista.

Hartin (1992) osallisuuden mallin mukaisesti samassa kirjoitusotteessa on nahtavilld
osallisuuden kohoaminen kuudennelle portaalle, jolloin ollaan jo varsinaisen osalli-
suuden piirissd; Kuudennella askelmalla lapsi tai nuori itse osallistuu aikuisten
kanssa yhdessd toimien paddtoksentekoon esimerkiksi millaista lddkettd tai hoito-
muotoa mietitddn tai vaihtoehtoisesti millaisia palveluita lastensuojelusta voitaisiin
hyodyntdd yhdessa sosiaalityontekijdn ja vanhempien kanssa pohtien.
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6 SE VAATII YLILUONNOLLISTA VANHEMMUUTTA -
TIE OIREISTA DIAGNOOSIIN ON PITKA

Kuten edellisessd luvussa nousi esiin, on osallisuuden kokemuksissa ollut vaihtelua
perheiden vililla. Erilaiset seikat, vanhemmuus, kuuntelun ja kunnioituksen puute,
osallisuuden unohtaminen ja oireiden vihittely, ovat olleet selittimédssd osattomuu-
den kokemuksia. Vaikka myonteisid onnistumisen kokemuksia nousi vastauksissa
esiin, oli valtaosa vastauksista savyttynyt negativiisilla kokemuksilla. Osittain nama
selittyvat myos silld, ettd usein negatiiviset kokemukset kannustavat vastaamaan
my9s niitd koskeviin kyselyihin. On silti selkedsti ndhtdvissd, ettd aitoja ja todellisia
haasteita nepsy-perheilld on. Osallisuuden kokemuksien liséksi tutkin myos per-
heiden kokemuksia siitd, miten matka oireista diagnoosiin on heiddn mukaansa
mennyt ja miten diagnoosi on vaikuttanut elamaan.

Perheiden saamat erilaiset palvelut sekd hoitomuodot vaihtelivat. Perheet kertoivat
saaneensa terveydenhuollosta pddosin erilaisia ldadkkeitd ja diagnoosin, harvoissa
tapauksissa terveydenhuolto on suositellut osastojaksoa. Lisdksi terveydenhuollosta
on saatu lausuntoja vammaistukea, omaishoidontukea, puheterapiaa, toimintatera-
piaa ja sopeutumisvalmennuksiin hakeutumista varten. Erilaiset terapiat ovat p&a-
osin Kelan kustantamia ja myontdmid. Omaishoidontukea haetaan kunnalta. Lasten-
suojelusta perheet ovat kertoneet vastauksissaan saaneensa mahdollisuuden perhe-
tyohon, ammatilliseen tukihenkilotyohon, perhekuntoutukseen, sosiaalipedagogi-
seen hevostoimintaan sekd nepsyvalmennukseen ja pariterapiaan. Lisédksi lastensuo-
jelullisia keinoja ovat olleet avohuollon sijoitus, kiireellinen sijoitus sekd huostaanot-
to.

6.1 Matka oireista diagnoosiin ja sen vaikutus elimdan

Tutkimuksen padkysymyksend oli siis perheiden osallisuuden kokemukset ter-
veydenhuollossa ja lastensuojelussa. Lisdksi pyrin tutkimaan perheiden kulkemaa
matkaa aluksi ilmenneistd oireista ja arjen haasteista aina diagnoosin saamiseen
saakka. On tarkedd myos analysoida diagnoosin vaikutusta perheiden elamain, kos-
ka silld on vaikutusta my6s lastensuojelussa ja terveydenhuollossa tehtdvaan aut-
tamistyohon. Suurimmalla osalla vastaajista on kestdnyt saada diagnoosi. Perheet

42



ovat kokeneet turhauttavana sen, ettei alan ammattilaisillakaan ole ollut riittavasti
tietoa neuropsykiatrisista oireista ja sen tuomista haasteista perheille.

Ei helposti ollenkaan, valitettavasti lapsella vaikeudet alkoivat pdivihoidossa (sosiaali-
nen kuormitus, aistikuormitus, tilanteiden tiydellinen tulkitsemattomuus, liian vihdi-
nen tuki / ammattihenkiloiden kouluttamattomuus ja tistd johtuva ymmidrtimdtto-
myys ja suhtautuminen ilman diagnoosia olevaan lapseen. Eli diagnoosia varten olisi
pitinyt pddsti jonnekin.... Vanhemman yliluonnollisia voimia ja periksiantamatto-
muutta se vaati. Viidrin, eihin diabeetikkolastakaan jiteti ensin hoitamatta.

Edellinen lainaus tutkimukseen tulleista vastauksista kuvaa hyvin sitd vanhemmista
lopulttomalta tuntuvaa selvitystyotd ja vaatimuksia saada lapselle oikeita tutkimuk-
sia. Koska oireiden tunnistaminen jopa terveydenhuollossa on ollut puutteellista,
ovat perheet kokeneet diagnoosin ja avun saamisen myds viivdstyneen kohtuutto-
masti. Vanhemmat ovat joutuneet omien kokemuksien mukaan taistelemaan saa-
dakseen tarvittavat tutkimukset ja selityksen lapsen tai nuoren oireille.

Diagnoosiin on mennyt aikaa ja vaatinut perheiltd erilaisia yhteydenottoja ja
tutkimuksia. Valilld perheet ovat kokeneet vaikeaksi pédstd itse juurisyiden pariin.
Vililla aikaa ovat ottaneet julkisen terveydenhuollon pitkit jonot ja asioiden hidas
eteneminen. Lisdksi vaarilld tulkinnoilla oireista, voi olla hidastavia vaikutuksia.
Lasten oireilu on ndkynyt pidempadn ja vaikka eri alojen ammattilaiset ovat pohti-
neet mahdollisia haasteita, on kuitenkin kestdnyt saada diagnoosi. Tarkeiksi havain-
noijiksi nousivat pdivahoidon ja koulun henkilokunta, jotka ovat ndhneet lasta eri
ympadristossd kuin kotona. Vaikka perheet ovat hakeutuneet tutkimuksiin myos
muiden tekemien havaintojen perusteella, ei apua ole ollut siitdkddn huolimatta
helppoa saada. Alla oleva kirjoitelma tiivistdd hyvin vanhempien kokemuksia:

Lapsemme alkoi oireilemaan vahvemmin kakkosluokalla. Jo pdivikodissa oli ollut hie-
man huolia hienomotoriikan ja keskittymisen kanssa. Ei niinkdin ylivilkkauden. Osaa-
va opettaja kiinnitti myos huomiota tarkkaavuuden haasteisiin ja rauhassa katsoi miten
tilanne etenee. Rauhoitteli myds vanhempia. Kuitenkin kakkosluokan kevddlld kuormi-
tus ndakyi lapsessa, alkoi kokemaan suuria arvottomuuden tunteita, myos itsetuhoista
puhetta. Saatiin aikoja perheneuvolaan. Sielld timdi omasta mielestidn kisittamdittomin
viisas sosiaalityontekiji ja terapeutti totesi joka kiaynnilld miten meiddin pitdisi viettd
vain lapsen kanssa enemmiin aikaa... reilu vuosi tamdn jilkeen meilld oli kidessd ensin
ADD- ja myohemmin vield autisminkirjon diagnoosit. Se siitd ajanvietosta perheen
kesken.
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Perheneuvoloiden kokemuksista avun saamiseen oli useampia kirjoituksia.
Perheneuvoloiden koettiin keskittyvan enemmaén perheestd vikojen etsimiseen kuin
lapsen auttamiseen. Lasten ja nuorten oireet ovat voineet olla hyvinkin himmenta-
vid perheille. Ei ole suoraan tiedetty mistd kaikki johtuu. On epdilty vanhemmuutta
ja omaa osaamista. On oireiltu koulussa ja vapaa-ajalla, mutta selitystd ei ole tullut.
Viestejd haasteista voi tulla useastakin paikasta, mutta kukaan ei osaa koota kaikkea
yhteen. Perheet kokevat ettd terveydenhuolto tai perheneuvola on pddssyt vahem-
malld kun tulkitaan oireet johtuvaksi vanhemmuudesta eikd neuropsykiatrisista oi-
reista.

Vastauksista nousi hammaéstyneisyys vanhempien kokemana ldhinna siitd, mika se-
littdd heiddn oman lapsensa oireilun. Oireet ovat voineet olla todella graavejakin
aina itsetuhoisuuteen saakka. Vastauksista voidaan nostaa myos terveydenhuollon
ammattilaisten kuin myos lastensuojelunkin puutteellinen nepsyosaaminen. Lapsi
tai nuori on voinut joutua kulkemaan rankankin tien ennen avunsaantia ja diag-

noosia:

Olemme tavallinen tydssikdayvd perhe, jonka esikoinen pdidtyi vuonna 2017 avunhausta
huolimatta keskelle ahdistushelvettid, sitd seuraavaan sijoitukseen ja itsetuhoisuuden
kautta huostaanottoon. Lihdimme selvittdmdidin adhd:n mahdollisuutta 6.luokan ke-
vidlld. Tutkimukset teki monen vaatimuksen jilkeen koulupsykologi ja diagnoosi tuli
8.luokan syksylld.

Edellisessd vastauksessa vanhemmat ovat yrittineet saada lapselleen apua. Lasten-
suojelun ja terveydenhuollon puutteelliset tuet ja tutkimukset sekd myos perheen
osattomuus, ovat johtaneet lapsen huostaanottoon. Vaikka vanhemmat ovat vaati-
neet tutkimuksia, ei heiddn toiveitaan ole ajoissa kuultu. Diagnoosin myotd van-
hemmat olisivat kokeneet saavansa enemmén apua ennen kuin lapsen tilanne olisi
johtanut huostaanottoon.

Vanhemmat kokevat jadneensd osaksi tdysin yksin oireilevan lapsen tai nuoren
kanssa ja olisivat hydtyneet ammattilaisen tuesta ja oikea-aikaisesta diagnoosista.
Diagnoosin merkitys nousee vastauksista selkedsti esiin, kuin myos sen vaikutus
perheen eldmaan.

Kokonaisvaltaisesti, koska kaikki apu on tullut aivan liian myohddn. Nuoren itsetunto
on nolla, kokee huonommuutta, eiki kavereita ole. Koti ja tavarat ovat vuosien saatossa
kirsineet. Osumaa on saanut myds muu perhe. Yli kahteen vuoteen nykyinen nuori ei
ole kyennyt kiymdiin koulussa ja vastuu opintojen sujumisesta kaatuu vanhempien
harteille, koska koulusta ei saa tukea niihin asioihin, mihin nuori tukea tarvitsisi. Koko
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perhe oli pitkiin hajoamispisteessi valtavan kuormituksen vuoksi, kun elettiin jatku-

vassa valmiustilassa. Missdidn ei voida toimia fiilispohjalta, vaan ollaan valmiustilassa

koska sekunnissa tilanne voi lihted kisistd ja viedi tunteja.
Diagnoosi on tuonut paitsi apua, mutta my6s perheeseen uusia toimintamalleja jotka
voivat olla my0s raskaita. Edellisessd vastauksessa perhe kokee olevansa jatkuvassa
valmiustilassa ehkdistdkseen tilanteiden nopean pahenemisen. Perheen arjessa ta-
pahtuneet muutokset diagnoosin myotd ovat olleet sekd positiivisia ettd myoskin
negatiivisia. Diagnoosiin merkitys on ollut helpottava useammalle vastaajalle; enda
ei ole tarvinnut epdilld omia havaintoja ja kokemuksia lapsen kdyttdytymisessd ja
oireilussa. Diagnoosin myo6td on koettu myds epidtoivoa sen suhteen, miten kauas-
kantoiset vaikutukset diagnoosilla on koko perheen arkeen; kaikki taytyy ennakoida
ja strukturoida ja osan perheestd tdytyy sopeuttaa eldmddnsd nepsy-
ystavallisemmaksi. Tama voi tuoda haasteita perheen arkeen ja siitd selviytymiseen.
Preece ja Jordan (2007) nakiviat tutkimuksensa tuloksina tdrkedksi korostaa koko
perheen hyvinvointia ja auttaa diagnoosin tuomien haasteiden kanssa koko perhetta
diagnoosin saaneeseen keskittymisen sijasta.

6.2 Erilaiset tuet terveydenhuollosta ja lastensuojelusta

Perheiden vastauksista nousi my®os erilaisten palvelujen ja tukien saaminen ja
toisaalta my06s saamattomuus niin terveydenhuollon kuin lastensuojelunkin osalta.
Osa perheistd koki saaneensa hyvad tukea ainakin toiselta taholta. Osassa kokemuk-
sia perhe on kokenut saaneensa niin terveydenhuollosta kuin lastensuojelustakin
tukea ja oikeanlaisia apumuotoja ilman jatkuvaa vaatimista.

Saatiin vihdoin apua. Meidit ohjattiin psykalta sossuun, kun heilld ei ollut tarjota, va-
littelivat kylli kovasti. Meidin sossu kartoitti ja kysyi ensimmdisend mikd meidin ar-
kea eniten kuormittaa. Saatiin oksentaa ihan kaikki ulos. Sitten se lihti ehdottelemaan
mitd hin kokee tarpeeksi ehdottaa. Yhteistuumin sit pidtettiin kokeilla perhetydti ja
saatiin pariterapiaakin vanhemmuuden tueksi.

Diagnoosi ja sen mukanaan tuomat haasteet voivat vaikuttaa koko perheeseen.
Usein terveydenhuollon tarjoama apu rajoittuu hyvin kapea-alaiseen tukeen. Moni
on kokenut terveydenhuollon tuen olevan enemman ladkereseptin kirjoittamista ja
hyvin jatkon toivottelua. Lisdksi terveydenhuolto on kirjoittanut lausuntoja Kelan
terapioihin vailla takuuta siitd, ettd lapselle niitd myonnetddan. Lastensuojelun tar-
joama tuki on ollut enemmaén perheeseen keskittyvdd perhetyotd arjen haasteisiin
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mutta myds joissain vastauksissa vanhemmat ovat saaneet pariterapiaa lastensuoje-
lun maksamana selviytydkseen uuden haasteen edessa vahvempina vanhempina.

Vastauksista erottui vahvasti kokemukset terveydenhuollon tiukasta avun rajaami-
sesta ladkitykseen. Perheet ovat kokeneet lddkkeen ja erilaisten verkostoneuvottelu-
jen olevan kylld tarpeellisia, mutta olisivat kaivanneet terveydenhuollollista apua
laajemmin. Vanhemmista tuntui ettd lastensuojeluun ohjaaminen on vadrin, koska
he eivit ole lastensuojelun vaan terveydenhuollon autettavissa.

Erikoissairaanhoidosta diagnoosin. Palavereja ja keskusteluapua vanhemmille, mutta ei
mitdidn konkreettista apua lapselle ja tyrkkivit koko ajan lastensuojelun piiriin. Kaikki
apu on pitinyt itse kaivaa esiin ja yksityisellakin kiydd, etti saatiin lapsen asioita jir-
jestykseen. Nuorten puolella asenne aivan eri ja lapsei saa vihdoin oikeasti apua (lddki-
tykset ja terapia kohdillaan). Perhetydti lastensuojelusta jaksamisen tueksi.

Terveydenhuoltoon kohdistuu huomattavasti suurempia odotuksia avunsaannista
kuin lastensuojeluun. Perheiden mielestd terveydenhuolto siirtdd vastuutaan lasten-
suojelulle, koska terveydenhuollon omat resurssit eivit ole riittdvid. Tarvetta perheet
ovat kokeneet erilaisille terapioille ja hoitomuodoille kuin perhetyélle ja lastensuoje-
lullisille toimenpiteille.

Vastauksista nousee hyvin esiin myds se, miten vanhemmat ovat kokeneet jou-
tuneensa anelemaan apua ja vaatimaan sitd. Osa koki avun olleen tdysin vddradnlaista
ja vddraan aikaan tullutta. Myos diagnoosin tuo paljon ajateltavaa ja pohdittavaa
niin vanhemmille kuin lapsillekin. Diagnoosin mydtd myo6s nepsy-perheet kaipaisi-
vat samanlaista tukea kuin muunlaistenkin sairauksien diagnoosin saaneet perheet.
Avun yksipuolisuus koetaan tulevan enemmain lddkereseptin myota ja ohjauksena
Kelan palveluihin.

Terveydenhuollosta saimme kiytinndssi vain lidkereseptin ja lausunnon kuntoutusta
varten. Olisi ollut tarpeen istua yhdessd alas miettid tukimuotoja ja hakemuksia ja yli-
pditidn tuntemuksia ja diagnoosin merkitystd. Tuntuu ettd jatettiin tyhjinpdille sel-
viytymddn. Ok, lapselle laitettiin leima ottaan ja ldikepurkki kiiteen mutta mitdi sitten,
miten tistd eteenpdin? Olisin kaivannut siti ettd olisi aidosti kysytty miltd tuntuu,
kerrottu ja normalisoitu niitd tuntemuksia joita vanhemmille usein tulee kun lapsi saa
diagnoosin. Itse ainakin olisin vanhempana kaivannut tukea asian henkisen puolen ki-
sittelyyn ja nimenomaan terveydenhuollosta.

Perheiden vastauksista korostuu myos tdrkedan henkisen tuen merkitys. Diag-
noosi voi olla perheelle ja lapselle tai nuorelle itselleen vaikea asiaa késitelld. On tar-

46



kedd saada purkaa ajatuksiaan ja saada asiantuntijoilta tukea ja kannustusta tulevaan.
Perhettd ei saisi jdattdd yksin, koska monen vanhemman tunteena on ollut mahdot-
toman edessd oleminen; tilanne ja oireilu kestdd pitkddn, miten jaksan? Miten per-
heemme kestda?

Kuten aikaisemmissa kirjoitusotteissa on ollut ndkyvissd, on haasteita ollut
paitsi diagnoosin saamisessa, myos riittdvan ja oikeanlaisen tuen saamisessa. Tuen
saamisen vaikeus on joskus kohtuuttoman raskasta perheelle ja pistdd lapsen tai
nuoren myos kohtuuttomaan tilanteeseen. Vanbergeijk ja Shtayermann (2005) poh-
tivat moniammatillisen tuen merkitystd sekd myos ammatilaisten tiedon lisddmista
autisminkirjon hdirion oireilun suhteen. Tutkijat korostivat sitd, etteivit oireet nayt-
tdydy samalla tavoin kaikilla. Lapset ja nuoret voivat oireilla hyvin monin eri tavoin;
vélilld oireet ovat lievid, valilld jopa himment&vid ja vakavia. Seuraava ote vastauk-
sesta tiivistdd hyvin sen, miten vaaralliseen ja vakavaan tilanteeseen voi nuori ja hé-
nen perheensd joutua, kun kukaan ei pysdhdy tarkastelemaan tilannetta riittdvan
huolellisesti:

Ehojakso pdidtettiin kesken, kun hinti ei uskallettu sielld pitdd. Psykiatri ei ottanut
nuorta endi vastaan kun oli niin vaikea hoidettava ja lasu ei loytinyt sijoituspaikkaa
kun kukaan ei halunnut ottaa niin hullua nuorta vastaan. Lidkdreitd oli mukana mat-
kan varrella ldjapdin. Kaikki mddrdsivdt jotain lddketti purkamatta alta mitddn pois.
Kiytdssd oli 5 erilaista mieliala/epilepsia/tarkkaavaisuusldiketti ja hin vaan naureskeli
ja kiersi poytid. Raivosin, ettd kuka ottaa koppia? No, vanhemmilla on myds parempi
tuntemus adhd- ja ahdistuslidkkeistd, erikoissairaanhoitoa saa opettaa. Lasussa sijoi-
tuspaikka vaihtui vuoden aikana 7 kertaa. Lisiksi osastojaksoja 3 eri kaupungissa. Yh-
teistyota tehtiin kymmenien ihmisten kanssa, samat jutut aina uudestaan ja uudestaan.
Kukaan ei jaksanut lukea papereita ja sairaskertomuksia. Lopulta lapsi huostattiin itse-
tuhoisuuden vuoksi. Lopulta viiltelyn tikkausreissulla sairaalalla, hin yritti hypiti
lddkdirin ikkunasta 3. Kerroksesta ja sitten hinet otettiin vasta tosissaan. Osastolla ole-
vat tulivat tutuiksi 2 vuoden aikana ja nuori oli siti mieltd ettd koska heitd ei osata hoi-
taa oikein, samat tyypit kuormittaa jatkuvasti psykiatrian osastoa. Hin on varmasti oi-
keassa.

Nuoret ovat tulleet leimatuiksi oireidensa perusteella ja jddneet vaille oikeanlaista
tukea. Kaikille rutiinina tarjotut hoitomuodot ja ladkkeet eivit sovi. Olisi tarkeda etta
niin terveydenhuollon kuin lastensuojelunkin ammattilaiset pystyisivdt pohtimaan
yhdessd perheen ja nuoren kanssa miten hantd voitaisiiin parhaiten auttaa. Vastauk-
sista korostuu myos se, ettei juuri kukaan ole pysdhtynyt kysymaééan lapselta tai nuo-
relta, miten hin oikeasti kokee voivansa.
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6.3 Viliinputoajien joukko

Tutkimukseni vastauksissa korostui myos joukko kokemuksia viliinputoami-
sesta. Perheet kuvasivat, ettei kukaan kunnolla ottanut vastuuta tilanteesta. Toisaalta
ongelmat tunnistetaan ja tunnustetaan, mutta kuitenkaan oikea-aikaista ja oikean-
laista apua ei ole antaa. Tutkijana koen rivien véleistd nousseen toisaalta myos eri
viranomaistahojen ja terveydenhuollon koulutuksen puutteen siind, millaisesta
avusta nepsy-perheet voisivat hyotyd ja toisaalta miten laajoille eldimdn osa-alueille
haasteet voivat levittyd. Erilaisissa sairauksissa koetaan saavan helpommin ja selke-
dmmin hoitoa ja apua, kun neuropsykiatriset diagnoosit puolestaan jddvat ndiden
varjoon. Seuraava ote vastauksesta tiivistdd hyvin véliinputoamisen kokemuksen:

Ne sano ite, et te ootte vihin semmosia outoja viliinputoajia. Et tavallaan on diagnoosi,
mut ei kuitenkaan. Jos lapsellani olisi sydpd, hin saisi kunnollista hoitoa ja tukea. Jos
hénelld olisi vain jokin pdittdjien mielesti kunnollinen diagnoosi. Tdamin olemattomak-
sikin todetun diagnoosin vaikutukset lapsen elimdidn voivat olla tuhoisat.

Ongelmana néyttdytyy usein viranomaistahojen vélinen ndkemysero siitd, kuu-
luvatko nepsy-perheet esimerkiksi vammaispalvelun asiakkaaksi vai eivdt. Neuro-
psykiatriset diagnoosit voivat aiheuttaa vammaispalvelun tarjoamien palvelujen tar-
vetta, mutta ilman esimerkiksi kehitysvammadiagnoosia, eivdt vammaispalvelut ota
asiakkaakseen nepsyjda. Haney ja Cullen (2018) nostivat tutkimuksensa tuloksissa
esiin, miten tdrked rooli sosiaalityontekijoilld on auttaa nepsy-perheitd eteenpdin
arjen haastavissa tilanteissa. Moni diagnoosin saanut perhe on viliinputoaja, eika
saa riittdvdd apua muualta, jolloin sosiaalityolle jdd tarked paikkansa auttajana. Ha-
ney ja Cullen kuitenkin korostivat koulutuksen ja tiedonlisddmisen tarkeyttd sosiaa-
lityontekijoille, jotta he voisivat olla perheiden tukena oikeanlaisella tuella ja pohtia
yhdessd perheiden kanssa millaisesta avusta perhe hyotyisi.

Viliinputoamisen kokemusta lisési vastaajien mukaan se, ettei mikddn taho ha-
lua ottaa kokonaisvaltaista vastuuta perheen auttamisesta. Terveydenhuolto siirtda
vastuuta koululle, Kelalle ja lastensuojelulle. Lastensuojelu puolestaan siirtdd vas-
tuuta terveydenhuollolle, vammaispalveluille ja koululle. Koulu puolestaan siirtdd
vastuuta ja odottaa toimintaa niin terveydenhuollosta kuin lastensuojelustakin.
Vammaispalveluiden yleisen nidkemyksen mukaan ongelmien hoitaminen kuuluu
terveydenhuollolle ja lastensuojelulle, ei heille. On haastavaa, etteivét eri toimijat
tunnu perheiden ndkokulmasta tekevan riittdvan hyvéaa yhteistyota.
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Suomi on hdvettivin huonolla tasolla verrattuna muihin Pohjoismaihin tai moniin
muihin linsimaihin. Kuntoutusta ei Suomessa oikein saa millddn, toimintaterapiaa
vaikea saada myos pienen jakson jilkeen. Litkaa jatetddn vanhemmille vastuuta kuntou-
tuksesta, ja koulu ei kuntoututa eikd sen pidikdidn. Kylld terveydenhuollon pitid ottaa
vastuu kuntoutuksesta! Nepsyt EIVAT kuulu lastensuojeluun. Miirirahaa lisittiodi
reilusti terveydenhuoltoon ja vammaispalveluihin. Vammaispalveluiden PITAA ottaa
nepsyt hoiviinsa ja auttaa perheitd, ei lastensuojelun.

Jos vastuualuita mietittdisiin sen ndkokulmasta ettd koottaisiin kaikki toimijat yhteen
ja sovittaisiin kuka hoitaa minké&kin osa-alueen, saataisiin varmasti parasta mahdol-
lista tukea perheille. On asioita, joita on mahdotonta ratkaista pelkdstddn terveyden-
huollon tai lastensuojelun toimin. Selvdd on my0s, ettd nepsy-tietoisuutta pitdisi
lisdtd niin terveydenhuoltoon, lastensuojeluun, vammaispalveluihin, pdivahoitoon,
perheneuvoloihin kuin kouluihinkin. Tiedon lisddminen oireiden ja diagnoosien
monikirjoisuudesta on myos tdrkedd. Erilaiset diagnoosit ilmenevit eri lapsilla ja
nuorilla hyvin eri tavoin.

Nepsyperheet eivit saa mistidn tukea. Viliinputoajia. Etenkin asperger. Vanhemman
on hankala kaydd téissd, mutta omaishoidon tukeakaan ei saa. Kuormitus on valtavaa.
Aluksi menee vuosia ennen kuin syy tai diagnoosi edes loytyy, vaikka perheessi on
muitakin kirjolaisia.

Vanhemmalta vaaditaan paljon; on 16ydettdvia aikaa lapsen terveydenhuollon kdayn-
neille ja hdnen arkensa turvaamiselle. Kaikki lapset eivit selvid itsendisesti kotona
ikdtasoisesti, vaan vanhemman on jaatava joko osittain tai kokonaan pois tydeldmas-
td. Ongelmallista tdssd on se, ettd useinkaan erilaiset nepsy-diagnoosit eivét riitd
omaishoidontuen saamiseen, vaikka lapsen haasteet sitd vaatisivatkin. Vastauksista
oli huomattavissa kokemuksia siitd, ettd terveydenhuollosta ohjataan hakemaan mm.
toimintaterapiaa Kelalta ja omaishoidontukea vammaispalveluista. Nditad ei kuiten-
kaan ldheskddn aina perheille myonnetd. Toimintaterapia kuntoutusmuotona koe-
taan tdarkednd mm. tunneasioiden ja oman toiminnan ohjauksen vilineend. Olisi tar-
kedd saada oikeanlaista kuntoutusta pystyédkseen toimimaan mahdollisimman tasa-
vertaisena yhteiskunnan jdsenend. Lisdksi vanhemmat nostivat esiin kertomuksia
siitd, ettd lddkarinlausunnossa puolletaan omaishoidontuen myontamistd, mutta to-
siasiallisesti sitd ei kuitenkaan vammaispalveluista myonnetd. Myos Kelan vammais-
tuen myontdmisessd on ollut merkittdvid ongelmia. Olisi tarkedd tukea seké lasta tai
nuorta itseddn ettd myo6s hanen perhettdadn paitsi kuntoutuksellisesti, myos taloudel-
lisesti erilaisten kuntoutusten ja lddkarikdyntien viedessd vanhempien tyotaikaa.

49



7 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Maisterintutkielmassani olen tutkinut nepsy-perheiden kokemaa osallisuutta
lastensuojelun ja terveydenhuollon verkostoissa. Koska neuropsykiatristen oireiden
diagnoosikirjo on laaja, keskityin tutkimaan ADHD-, ADD- ja autisminkirjon diag-
noosin saaneiden perheiden osallisuuden toteutumista. Osallisuutta ja sen ndkokul-
mia on tutkittu laajasti, mutta keskityin osallisuuden toteutumiseen sosiaalityon ja
vanhemmuuden ndkokulmista. Tutkimuksessani kerdsin Facebookin vertaistuki-
ryhmistd Pro Nepsy lapset ja nuoret sekd Autisminkirjolaisten vanhemmat, 31 vastausta
kirjoituspyyntooni webropol-alustalla. Ndiden vastausten lisdksi sain lukuisia yh-
teydenottoja kirjoituspyyntoni tiimoilta. Ndissd yhteydenotoissa kiiteltiin tutkimus-
aihetta ja sen tdarkeyttd. Moni vanhempi halusi jakaa my6s sahkopostitse osin epitoi-
voisiakin kokemuksia oman perheensd taipaleesta oireista avunsaantiin ja aidosti
auttavaan tukeen. Maisterintutkielmani aineistossa olen kayttdanyt vain anonyymisti
ja ilman tunnistetietoja kerdttyja kirjoituksia.

Osallisuudessa tai osattomuudessa merkittdvad roolia nédytteli vuorovaikutus ja
varsinkin vuorovaikutukseen liittyvit haasteet. Koska lapsen osallisuus on vahvis-
tunut uudistuneen lastensuojelulain my®otd, on tarkedd tutkia ja tunnistaa myos osat-
tomuuteen johtavia tekijoitd, jotta osallisuutta saataisiin vahvistettua. Vaikka osalli-
suus nykypdivand tunnistetaan tarkedksi tekijéksi, jad lapsi tai nuori silti usein paa-
toksentekoprosessien ulkopuolelle asiantuntijaroolien (sosiaalityontekijd, ladkari, tai
muu terveydenhuollon henkiltsts) nayttaytyessd vahvoina. Kasittelin osallisuuden
kokemuksia padtutkimuskysymyksen ndkokulmasta eli miten perhe on kokenut tul-
leensa osalliseksi ja kuulluksi lastensuojelun ja terveydenhuollon verkostoissa.

Teemoittelin tdhdn tutkimuskysymykseen tulleita vastauksia teemoilla Hukassa
oleva osallisuus, Se vika on aina vanhemmuudessa, Vain toinen kuunteli ja kunnioitti seka
Jotakin hyvidi. Lisdksi nostin esiin toissijaisten apukysymysten avulla muita perhei-
den kokemuksia teemoilla Matka oireista diagnoosiin ja sen vaikutus eldmdin, Erilaiset
tuet terveydenhuollosta ja lastensuojelusta seka Viliinputoajien joukko. Kaikkien teemojen
alla valittyi vahvoja kokemuksia perheiden osattomuuden suhteen; Vaikka perhei-
den kokemuksista 16ytyi myos aitoon osallisuuteen padsseitd perheitd, oli myos heitd,
joiden kohdalla jopa lakiin perustuva osallisuus jdi heikoksi. Lainsddaddannon nako-
kulmasta lapsen osallisuuden toteutuminen on vahva velvoite, paitsi lastensuojelu-
lain, myos lasten oikeuksien sopimuksen sekd Suomen perustuslain mukaan. Voi-
daan todeta osallisuudella olevan hyvin vahvan moraalisen sekéd lakisddteisen vel-
vollisuuden lastensuojelussa. Koska erilaiset verkostoneuvottelut ovat yleisia lasten-
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suojelun ja terveydenhuollon yhteistyossd, olisi tdarkedd tunnistaa perheen ja lapsen
tai nuoren oman osallisuuden merkitys myos terveydenhuoltoa velvoittavana. Las-
ten oikeuksien sopimuksessa (Unicef 2019a, 2019b) sekd Suomen perustuslain 6 §n
mukaan viranomaisilla on velvoite taata mahdollisuus lapsille osallistua ja vaikuttaa
omiin asioihinsa kehitystason mukaisesti. Vanhempien vahva pyrkimys korjata osat-
tomuuden kokemukset korostui myds vastauksissa. Vanhemmat ovat kokeneet jou-
tuneensa itse selvittimddan millaiset heiddn osallisuutensa mahdollisuudet tulisi olla
ja toisaalta kokemuksia tosiasiallisista vaatimuksista osallisuuteen nousi myos vas-
tauksissa esiin. Perheet ovat kokeneet vaheksyntdd, ulosjdttamistd prosesseista seka
viranomaisten vilistd tiedonkulun katkeamista.

Vaikka Arnsteinin (1969) ja Hartin (1992) osallisuuden tikapuut pitdvét sisél-
laan molemmat kahdeksan askelmaa, on erotettavissa se ettdi Arnsteinin mallissa
perheiden kokemukset osallisuudestaan kohosivat seitseménnelle portaalle. Hartin
mallissa pddstiin yhtd pienemmiaille, eli kuudennelle askelmalle. Téta selittdd se, etta
Hartin malli perustuu enemmaén lasten tai nuorten itsendiseen toimintaan, kuin Arn-
steinin malli puolestaan yhdessa aikuisten kanssa toimimiseen.

Arnsteinin (1969, 217-220) osallisuuden portaiden ndkokulmasta on tunnistet-
tavissa hyvin vastauksista nousseita nikemyksid ndenndisvaikuttamisen seké toke-
nismin muodoista. Perheet ovat kokeneet heitd manipuloidun ja olleensa muodolli-
sesti paikalla kun lapsen tai nuoren asioista on péaatetty. Lisdksi ndissd hetkissd per-
heiden kokemuksista nousi terapian ndkokulmasta seikkoja, joissa enemmaénkin ter-
veydenhuollon puolelta on pyritty sopeuttamaan perheitd diagnoosin tuomiin muu-
toksiin eldmé&ssd. Muodollisen osallisuuden muotoja on nidkyvissad vastauksissa tie-
donsaannin ja neuvojen antaminen; perheille on joko vahdtelty oireita ja annettu
neuvoja olla keskittymitta liikaa haasteisiin. Toisaalta osalle perheitd on annettu yk-
sipuolista tietoa sekd lastensuojelun mahdollisuuksista seké toisaalta terveydenhuol-
lon ndkokulmaa diagnoosista. Toisaalta muodollista osallisuutta on ollut myos
huomion kiinnittaminen perheiden vanhempien kykyyn olla vanhempi. Vanhempia
on pyritty neuvomaan heiddn vanhemmuudessaan. Vanhemmuuden merkitys on
toki huomattavaa nepsy-perheissd, mutta vastauksista korostui perheiden kokemuk-
set siitd, ettd vanhemmuuden syiden taa oli helppo my®os viranomaisten piiloutua ja
jattdd auttamatta perhettd joko lastensuojelullisin tai terveydenhuollollisin keinoin.
Vanhemmuuden arvostelu voi olla my6s kohtalokasta perheiden sisdisille vuorovai-
kutussuhteille; erds vanhempi koki haneltd ryostetyn oman vanhemmuutensa ja lap-
sensa. On siis tarkedd pohtia missd tilanteissa ja miten vanhemmuudesta ja sen mer-
kityksestd keskustellaan.
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Arnsteinin (1969, 217-220) viiden ensimmadisen portaan manipulaation, terapi-
an, tiedonsaannin, konsultoinnin ja neuvojen antamisen myotd osallisuudessa ollaan
vasta ndenndisen tai muodollisen osallisuuden tasolla. Jotta osallisuus aidosti voisi
toteutua, pitdisi olla yhteistd neuvottelukumppanuutta, osittain jaettua valtaa sekd
kansalaisvalvontaa. Kokemuksia my®os osittain toteutuvasta osallisuudesta oli per-
heilld enemmadnkin sen suhteen ettd kokivat osallisuutensa ja kuulluksi tulemisensa
toteutuneen joko lastensuojelussa tai terveydenhuollossa. Kokemuksista pystyi nos-
tamaan osallisuuden edes osittaisen toteutumisen vahvan merkityksen perheille;
toisen viranomaisen toiminnalla saattoi olla korjaava vaikutus toisen viranomaisen
toiminnan myo6td tapahtuneelle osattomuudelle.

Arnsteinin (1969, 219-220) yhteinen neuvottelukumppanuus, osittain jaettu val-
ta sekd kansalaiskontrolli toteutuivat muutamien vastaajien kohdalla. Perheet tun-
tuivat saaneensa osallistua ja myos ohjata pddtoksentekoprosesseja haluamiinsa
suuntiin sekd saaneet my0s aitoa tukea ja kuulluksi tulemista molemmilta viran-
omaistahoilta. On tirkedd neuvotella yhdessd perheen kanssa heti alusta saakka, jol-
loin perheen osallisuus ndyttaytyy suurimpana ja aidosti toteutuvimpana. Lasten-
suojelulla ja terveydenhuollolla on heiddn asiantuntijaroolinsa ndkdkulmasta mah-
dollisuus tarjota omaa osaamistaan perheen kayttoon ja yhdessa perheen kanssa to-
teuttaa Arnsteinin porrasmallia aina kahdeksanteen portaaseen saakka, eli perheen
aitoon osallisuuteen asti eikd tarjota ndenndistd osallisuutta esimerkiksi manipulaa-
enemmankin vasta osallistujien oman kiinnostuksen pohjalta. Tam&d ndkemys on
mielestdni tdrked tdydennys Arnsteinin tikapuumallin lisdnd. Perheiden oman kiin-
nostuksen madrd padstd osalliseksi padtoksentekoprosesseissa kuvautui vahvana
vastauksissa.

Hartin (1992, 9-14) osallisuuden tikapuumallin mukaan osallisuuden toteutu-
minen pohjautuu Arnsteinista valtakeskeisestd osallisuuden nidkokulmasta eroten
enemmadnkin aikuisen ja lapsen vilisessd vuorovaikutuksessa ilmenevéan osallisuu-
teen. Hart tulkitsee portaiden nousun myota lapsella itsellddn olevan tiedon kasva-
mista ja padtoksentekoon vaikuttamisen mahdollisuuksien nousua. Hart nidkee lap-
sen tai nuoren itsensd tarkeimpand osallisena ja korostaa myos lapselle itselleen an-
nettavan tiedon merkitystd ja heiddn itsensd tekemdd paatostddn siitd miten paljon
haluavat olla osallisina. Hart pohtii lapsen osallisuutta paljon erilaisten projektien
nakokulmista. Tutkijana ajattelen mallin sopivan myos esimerkiksi projektinako-
kulmasta lasta itseddn koskevassa pddtoksenteossa nepsy-oireiden hoitamisessa ja
perheen tukemisessa. Kuten Arnstein, myds Hart katsoo osallisuuden toteutuvan,
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mitd ylemmalld askelmalla lapsi tai nuori on. Hartin mukaan on myos tarkedd etta
lapsi pddsee halutessaan liikkumaan portailla ylospdin tai alaspdin.

Kolmea alinta porrasta Hart pitdd ei-osallisuuden-tasoina. Ensimmadisen aske-
leen, manipulaation, Hart katsoo toimivan ldhes kuten Arnstein omansa, mutta las-
ten nakokulmasta osallistumisena esimerkiksi erilaisiin jdrjestettyihin tapahtumiin.
Toinen askelma, dekoratiivinen osallisuus on enemmainkin ndyteltyd osallisuutta
juuri erilaisten tapahtumien tai tapaamisten kautta ndyteltyd osallisuutta. Néaissa
tapahtumissa lapsen oma osallisuus jdad kuitenkin ohueksi ja koristeelliseksi; puheis-
sa saattaa korostua lapsen osallistaminen, mutta todelliseen paatoksentekoon vaiku-
tusmahdollisuuksia ei kuitenkaan ole. Kolmannen askelman, tokenismin, mukaan
lapsia kuullaan ja annetaan mahdollisuus mielipiteen ilmaisuun ddneen, mutta talla-
kadn askelmalla ei virallista vaikutusta kuitenkaan ole. Naméa kolme porrasta Hartin
mukaan siis ndyttelevit ei-osallisuuden-tasoja. Perheiden kokemuksista nousi useita
viittauksia siihen, ettei heitd kuultu, ymmarretty tai heille kerrottu mitdan. Lisdksi
viranomaisten vilisen tiedonkulun ongelmat, viivastyttivit apua.

Viisi viimeistd porrasta ovat Hartin (1992, 10-14) mukaan vasta varsinaisia
osallisuuden tasoja. Kuitenkin niin ettd osallisuus lisddntyy, mita ylemmalld portaal-
la lapsi tai nuori on. Neljannelld askeleella lasta tai nuorta tiedotetaan hianen oikeuk-
sistaan ja asioistaan. Viides askelma tuo mukanaan puolestaan niin sanotun konsul-
tin roolin lapselle, jossa hidntd kuullaan ja pohditaan yhdessa esimerkiksi miten hén-
td voisi auttaa ja miten hdn voisi hyotya terveydenhuollon tai lastensuojelun avusta
diagnoosin myotd. Kuudennen askelman myotd lapset ja heiddn mielipiteensd ovat
merkityksellisid, mutta edelleen aikuiset paattamaéssa asioista. Kaksi ylintd askelmaa
pitivat sisdllddan lasten vastuun tehdd ehdotuksia ja johtaa omaa projektiaan ja tdssa
tapauksessa lasten katsotaan olevan oman hoito- ja apuketjunsa toteutuksessa mu-
kana terveydenhuollon, lastensuojelun ja vanhempiensa ollessa edelleen tukena.
Vasta kahdeksannella portaalla lapset ovat aktiivisia toimijoita ja osallisia ja toimivat
aikuisten kanssa yhdessd tasavertaisina padtoksentekijoind. Perheiden kokemukset
siitd, ettd heiddn tuli itse vaatia apua, hoitoa tai jopa oman osallisuutensa tunnusta-
mista, olivat merkittdvassd osassa aineistoa; vahittely, ulosjdttdiminen ja huomion
kaantaminen vanhemmuuden haasteisiin toistuivat useissa vastauksissa.

Osallisuuden aito toteutuminen on moniulotteinen ongelma; on vaikea erotella
arjen kaytannoissa sitd, mikd on todellista ja aitoa osallisuutta eikd vain ndenndisté ja
muodollista osallisuutta vailla aitoa oikeutta osallisuuteen. Kuten Arnstein (1969) ja
Hart (1992) ovat huomioineet, ei osallisuuden toteutuminen ole niin yksinkertaista.
Vaikka osallisuus tunnistetaan yleisesti tarkeéksi asiaksi varsinkin sosiaalityon viite-
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kehyksessd lastensuojelussa, oli perheiden kokemuksista huomattavissa selkeitd
puutteita, osin jopa lakia rikkovia osattomuuden kokemuksia. On kuitenkin huomi-
oitavaa, ettd tutkimuksessani olen ollut vain perheiden kertoman varassa; perheiden
kokemukset omasta osallisuudestaan voivat varittyd ndin sensitiivisessd yhteydessa
voimakkaalla tunnekokemuksella. Ajattelen perheiden roolista kdsin oman osalli-
suuden objektiivisen tulkinnan olevan haastavaa. Vaikka tdysin objektiivista ndke-
mystd ei ole mahdollista saada, ajattelen kuitenkin olevan tarpeellista kehittdd niin
terveydenhuoltoon kuin lastensuojeluunkin toimintamalleja, joiden avulla perheiden
ja lapsen oma osallisuus aidosti nousee keskioon. Kuormittavassa, niukasti resursoi-
dussa tyossd olisi hyva olla selkeét rutiinit osallisuuden varmistamiseksi.

Perheiden kirjoituksista valittyi my6s suurimmalla osalla kovin pitkd matka oi-
reista diagnoosiin saakka. Perheet ovat kokeneet matkansa pitkdnd hammennyksesta
lapsen kdytoksen ja oireilun suhteen, erilaisten tutkimusten ja odottelun kautta vih-
doin siihen ettd ladkari asettaa diagnoosin. Erds vanhempi kirjoitti pysdyttavasti siita
hetkestd, kun perhe istui vihdoin lastenpsykiatrin vastaanotolla kuulemassa virallis-
ta diagnoosia:

Se diagnoosi oli kuitenkin vasta alku. Selvidminen alkoi siiti hetkesti uudelleen

Usealla perheelld oireilu alkoi jo pdivdhoidossa, mutta oireisen tunnistamiseen
meni vuosia. Matkaan mahtui vastoinkdymisid ja palaamista myds alkupisteeseen.
On kyseenalaistettu vanhemmuutta, pohdittu kasvatuksen puutteita, mietitty sijoi-
tusta ja jopa huostaanottoja tehty. Joskus diagnoosi on ollut helpotus, toisinaan tuo-
nut lisitaakan perheen eldmddn. Apujen saamiseksi on jouduttu tekemé&dn myos
perheiden kokemuksien mukaan suuri mdard tyotd ja loputtomia yhteydenottoja eri
viranomaisiin. Usein kokemuksissa nousee esiin psykiatrian vetdytyminen vastuusta
ja avunsaannin ohjaaminen lastensuojeluun. Moni vastaaja nosti esiin, etteivit neu-
ropsykiatriset lapset ldhtokohtaisesti kuulu lastensuojeluun vaan ennemminkin ter-
veydenhuoltoon ja vammaispalveluihin. Moni perhe koki jadneensad diagnoosin jal-
keen resepti kddessd pohtimaan, miten tédstd eteenpdin?

Lastensuojeluun ohjautuu perheiden vastauksista padtelleen myos paljon lap-
sia ja nuoria, jotka eivéat saa tarvitsemaansa psykiatrista apua. Nama nuoret pahim-
millaan voivat joutua kulkemaan sijaishuoltoyksikostd toiseen ja erikoisen huolenpi-
tojakson, eli EHOn kautta lopulta nuorisopsykiatrian osastolle. Kertomuksista ku-
vautui my0s aitoa hitdd siitd, ettei psykiatria ole ottanut vastuutaan vaan sysannyt
perheen viimesijaiseen tukeen lastensuojeluun. Tutkijana jdin vahvasti pohtimaan,
miten lastensuojelullisin keinoin tosiasiassa voidaan auttaa vaikeista psykiatrisista ja
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neuropsykiatrisista haasteista kérsivad lasta tai nuorta? On olemassa keinoja tukea
lastensuojelullisin keinoin hédnen perhettddn, mutta terveydenhuollon tulisi olla
merkittdvassd roolissa yhteistyossd hoitamassa heille annettua tehtdvaansa yhdessa
lastensuojelu rinnallaan. Lasten, nuorten ja heiddn perheidensd kokema hétéd on pai-
koitellen suuri, eikd vastuun ottamatta jattiminen voi olla ratkaisu. Eri viranomais-
ten tulee tehda tiivistd ja avointa, vuorovaikutukseen ja yhteiseen reflektointiin poh-
jautuvaa yhteistyotd ja pitdd mielessd ketd varten tyotd tehdddn. Padllekkdisen tyon
vélttdminen ja avun viivdstymisen ehkdiseminen on merkittdvéssa roolissa.

Vaikka paljon on puhuttu niin sosiaalityon kuin terveydenhuollonkin nako-
kulmasta, on hyvd muistaa terveydenhuollon toiminnan tai toimimattomuuden
merkitys ja kerrannaisvaikutukset sosiaalitydssd; ilman oikea-aikaista apua ja diag-
noosia voi lapsen tai nuoren tilanne olla huonossa tapauksessa katastrofaalinen.
Vaikka tdimdn maisterintutkielman my6td on nostettu esiin myos terveydenhuollolli-
sia ongelmia, koen niiden nostamisen esiin tdysin perustelluksi juuri sosiaalisista
syistd ja niiden vaikutuksista. Lastensuojelullinen vetovastuu perheen auttamiseksi
kuvastui monen kokemuksessa suurena, mutta yksin lastensuojelu ei voi auttaa. Yh-
teiskunnallisesti katson olevan my06s merkittdvad se, ettd jokainen viranomainen hoi-
taa oman alueensa paitsi lakisddteisesti, myos asiakastaan ja hdanen ldhipiiridan aja-
tellen. Fi ole kenenkéédn etu, ettd viranomaiset siirtdvét vastuuta toisilleen ja avun-
saanti viivéstyy; tdlld voi olla paitsi kalliita, myos tuhoisia vaikutuksia ihmisten ela-
miin. Nepsy-oireiden tuomien haasteiden kirjo on valtava; nepsyhaasteet voivat
ndyttaytyd erilaisilla ihmisilld, erilaisissa ymparistéissa hyvin moninaisina. Tarvi-
taan lisdkoulutusta niin sosiaalitydssd kuin terveydenhuollossakin, ettd ndihin pul-
miin saataisiin oikea-aikaisesti, oikeanlaista apua. Perheiden kokemuksissa kuvastui
vahvasti se, ettei viranomaisilla ollut riittdvad osaamista tai edes halua oppia nepsy-
oireista. Monelle perheelle oli vilittynyt kuva, ettei viranomaisilla ollut tietoa miten
lukuisille elamén osa-alueille nepsyhaasteet voivat tuoda vaikeuksia. Tarkeitd seik-
koja osallisuuden toteutumiseen sekd nepsy-perheiden auttamiseen: kuuntelu, osal-
listaminen, monipuoliset apumallit, nepsy-haasteiden tunnistamisen tédrkeys.

Aitini putosin lopuksi polvilleni, kun tajusin et tid tyyppi jonka just kohtasin... se
vihdoin tajus meitd. Tiidn ettei liheskidn kaikki kuulunut sen toimenkuvaan, mut se ei vilit-
tanyt siitd. Tid sossu lupas auttaa ja se myds teki sen. Ja mikd parasta, nuorikin hyviksyi
hénet. Totes et tid kuulee mitd hin sanoo ja yhes pddtetidn. Et siind hetkessd md pohdin mi-
ten jumalattoman tyon ja valitusmddrin md olen joutunut tekemddin, mut lopulta se tuntui
kaikki sen arvoiselta. Me kohdattiin kymmenid ihmisid eiki saatu apua, sit me kohdattiin tid
yks ja aloin nukkumaan vihdoin yoni.
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Miten tdrked rooli osallisuudella voikaan olla. Ei ehkd tyontekijan nakokul-
masta, vaan perheen eldimddn vaikuttavana kaiken mahdollistajana. Perhe voi ajau-
tua tarvitsemaan kalliita ja monivaikutuksellisia lastensuojelullisia toimenpiteitd ja
tukimuotoja sen vuoksi, etteivit eri toimijat hyodynnd perheen omaa asiantunte-
musta ja osallisuutta riittdvan hyviin. On siis syytd kiinnittd huomiota jatkossa per-
heiden osallisuuden lisddmisen ja heiddn oman ammattitaidon hyodyntdmiseen
perheensd tuntevina asiantuntijoina. Mahdollisimman varhaisella, oikea-aikaisella ja
riittdvalld tuella on mahdollista estdd perheiden tilanteiden kérjistymistd ja toisaalta
myos yhteiskunnan kulujen kasvamista vaativampien tukimuotojen vuoksi. Perhei-
den osallisuus on nostettava myos viranomaistoiminnassa keskioon. Perheet joutu-
vat selvidmddn ja taistelemaan neuropsykiatristen oireiden tuomien haasteiden
kanssa pdivittdin.

On my0s jatkossa syytd kiinnittdd huomiota eri toimijoiden viélisen tiedonku-
lun parantamiseen enemmaén reaaliaikaiseksi. Eri toimijoiden viliset tiedonkulun
viivastykset ja katkot voivat pahimmillaan viivdstyttdd avunsaantia pitkdan. Lisdksi
eri toimijoiden mahdollinen osittain péadllekkdinen tydskentely kuormittaa yhteis-
kunnan tukirakenteita turhaan. Tuloksista ndhtdvad perheiden ohjaamista toimijalta
toiselle on myos kehitettdvd; eri toimijoiden viéliset vastuunkantosuhteet on syytd
puhua auki ja sopia yhteisesti kuka vastaa mistdkin osuudesta. Perheille tuo turhaa
kuormitusta terveydenhuollon, lastensuojelun ja vammaispalveluiden vilinen kiista
siitd, kenen tulisi kantaa vastuu. Usein paras mahdollinen tulos saavutetaan tiiviilld
yhteisty6lld, jossa jokainen toimija tietdd oman roolinsa.

Kuten Bishop-Fitzpatrickin ym. (2019) tutkimuksessa korostettiin, on tarkeda
lisdtd sosiaalityontekijoiden ymmarrystd autisminkirjon hdirididen vaikutuksista
ihmisten arkeen. Lisdksi Bishop-Fitzpatrick ym. katsovat ettd sosiaalityon tulisi puo-
lustaa vahvemmin autisminkirjon hédirion omaavien henkildiden oikeuksia ja katso-
vat oikeanlaisen tutkimustiedon olevan ehdottoman tarpeellista. My6s Preecen ja
Jordanin (2007) tutkimuksessa korostettiin tiedon ja koulutuksen merkitystd. Sosiaa-
lityontekijoilld tulisi olla riittdvasti oikeanlaista tietoa vaikeuksista, joita autisminkir-
jon hdiridiset kohtaavat arjessaan seka lisdksi sosiaalityontekijoilld tulisi olla keinoja
kohdata hyvinkin yksilollisid tarpeita. Haneyn ja Cullenin (2018) tekemén tutkimuk-
sen mukaan sosiaalityontekijoilld olisi riittdavéasti tietoa autisminkirjon héiridistd ja
heidédn tulosten mukaan sosiaalityontekijdt keskittyvat enemmaén vahvuuksiin kuin
heikkouksiin henkiltiden toiminnassa.

VanBergeijik ja Shtayermman (2005) korostavat tiedon ohella my6s aspergerin
ja autisminkirjon hdirion liitanndissairauksien osaamista. He tuovat mukaan myos
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moniammatillista ldhestymistapaa pohtiessaan miten tdrkedd on olla yhteistydssa
niin sosiaalityontekijoiden, lastenlddkarien, psykiatrien, toimintaterapeuttien kuin
muidenkin palveluiden tarjoajien vililld. VanBergeijik ja Shtayermman katsovat as-
pergerin olevan monitahoinen oireyhtymad ja ovat sitd mieltd ettei yhden ammatti-
ryhmdn osaaminen yksindédn ole riittdvdd, vaan vaaditaan laajaa moniammatillista,
eri tieteenalojen vilistd yhteistyotd. Tiedon merkitystd oikea-aikaisen ja oikeanlaisen
avun tarjoamisessa ei voi korostaa liikaa; Sandberg (2016) korosti miten ADHD-
haasteissa pystytdan kylld auttamaan, jos vain ammattilaisten osaaminen on riitta-
valla tasolla. Lisdksi Sandberg kiinnitti huomion ADHD-haasteiden kokonaisvaiku-
tukseen perheessd; ei ole kyseessd vain yhden ihmisen haasteet, vaan moni haasteis-
ta vaikuttaa koko perheeseen. Siksi on tirkedd huomioida perhe myos avun tarjoa-
misessa.

Maisterintutkielmani tulokset ovat hyvin samansuuntaisia aikaisempien tutki-
musten kanssa. Erilaisille neuropsykiatristen oireyhtymien tuomille haasteille ei ole
riittdvéasti tukea tarjolla, tai se ei kohtaa tarpeen kanssa riittdvan ajoissa. Lisdksi re-
surssit ovat ndyttdytyneet jakautuneen epétasaisesti, eivétka tukitoimet ole tasaver-
taisesti tarjolla perheille. Tuloksista on myos havaittavissa, miten lastensuojelussa ja
terveydenhuollossa on ollut vaikeuksia ymmaértdd nepsy-oireiden tuomien haastei-
den vaikutusta koko perheen jaksamiseen. Néen jatkossa ehdottoman tarpeellisena
tutkia ja jatkokehittdd neuropsykiatristen oireiden kanssa eldvien perheiden arjen
helpottamista ja tuen vahvistamista. P&dtdan maisterintutkielmani koskettaviin sa-
noihin, jotka poimin erddn perheen vastauksista.

Nepsyjen elimd on rikkaampaa kuin kaikki maailman virit. Nepsylapsen rakas-
taminen on raastavimmillaan haastavaa selviytymistd ja hienoimmillaan arvokkaampaa kuin
mikddn muu. Kaikkien nepsyperheiden tulisi saada kokea etti heitd kuullaan ja arvostetaan
ilman ettd pitid ajaa itsensd ja perheensd uupumukseen.
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LIITTEET

LIITE1

SAATEKIRJE

Teen Jyvéaskyldn yliopistossa sosiaalityon maisterintutkielmaa ADHD, ADD tai au-
tisminkirjon diagnoosin saaneiden perheiden kokemuksista osallisuudestaan las-
tensuojelun ja terveydenhuollon palveluissa. Omaan perheeseeni kuuluu kaksi nep-
syd. Olen huomannut, miten haastavaa vélilld on saada apua oikea-aikaisesti ja mi-
ten moniin arkipdivdisiin asioihin neuropsykiatriset haasteet voivat ulottua. Maiste-
rintutkielmani tarkoituksena on auttaa niin lastensuojelua kuin terveydenhuoltoa-
kin paikallistamaan ongelmakohtia, joissa voitaisiin toimia perheldhtdisemmin. Li-
sdksi pyrkimyksendni on saada perheiden oma &ani kuuluviin.

Padasiallisina tutkimuskysymyksindni on selvittdd seuraavia asioi-
ta:

e Millaisia erilaisia vaiheita diagnoosin saamiseen on lapikady-

ty?

e Miten perhe kokee tulleensa kuulluksi ja osalliseksi lastensuojelussa ja ter-
veydenhuollossa?

e Millaista apua perhe on saanut lastensuojelusta ja / tai terveyden-
huollosta?

e Miten diagnoosi on vaikuttanut perheen tai lapsen eldmdan?

Voit kirjoittaa perheesi kokemuksista vapaamuotoisesti. Voit kertoa omin sanoin
siitd, miten edelld mainitut asiat ovat ndkyneet perheen arjessa. Tarkeintd on, ettd
kerrot rehellisesti omia tuntemuksiasi perheesi osallisuudesta ja kuulluksi tulemi-
sesta. Vastaukset kerdtdaan Webropol-kyselylomakkeelle anonyymeina. Lomakkeelle
kirjoitetut vastaukset pysyvit koko tutkimusprosessin ajan anonyymeina, eikd vas-
tauksia voida yhdistdd kenenkddn henkilollisyyteen. Noudatan tutkimuksessa tut-
kimuksen eettisid periaatteita ja saadut vastaukset sdilytetddn asianmukaisesti ja
havitetdan tutkimusprosessin pédttyessd. Yksittdisid vastaajia ei voida tunnistaa.

Linkki kirjoituspyyntoon:

https:/ /link.webropol.com/s/nepsyperheidenkokemuksia




Tavoitteenani on saada maisterintutkielma valmiiksi kevaan 2021 aikana. Tédstd joh-
tuen toivon saavani vastauksia mahdollisimman pian, kuitenkin viimeistaan
11.4.2021 mennessa.



LIITE 2

D)

JYVASKYLAN YLIOPISTO
UNIVERSITY OF JYVASKYLA

Kirjoituspyynto

Teen Jyvéaskyldn yliopistossa sosiaalityon maisterintutkielmaa ADHD, ADD tai au-
tisminkirjon diagnoosin saaneiden perheiden kokemuksista osallisuudestaan lasten-
suojelun ja terveydenhuollon palveluissa. Sinun ja perheesi kokemukset osallisuu-
den toteutumisesta ovat merkityksellisid ja tarkeitd tuoda niin lastensuojelun kuin
terveydenhuollon tietoon. Maisterintutkielman tavoitteena on saada perheiden oma
dani kuuluviin.

Voit kirjoittaa vapaamuotoisesti kokemuksistasi. Olen asettanut muutamia apuky-
symyksid avuksesi, mutta voit vastata myos laajemmin halutessasi. Vaikka neuro-
psykiatrisiin oireyhtymiin kuuluu laaja kirjo erilaisia diagnooseja, olen rajannut
maisterintutkielmaani koskemaan ADHD, ADD ja autisminkirjon hdirion diagnoo-
sit.

Vastauksesi ja kertomuksesi on tarked paitsi minulle henkilokohtaisesti, myos kaikil-
le nepsy-perheille ja heiddn toiveilleen saada omaa &déntéan ja asiantuntemustaan
kuuluviin. Mikali sinulle jaa vield jotain kysyttavad, voit laittaa minulle sahkopostia
osoitteeseen: anu.e.kivikangas@student.jyu.fi

1. Millaisia erilaisia vaiheita ADHD, ADD tai autisminkirjon hdirion diagnoosiin on
ollut? Koetteko saaneenne diagnoosin helposti vai onko se vienyt paljon aikaa ja vaa-

tinut erilaisia selvittelyita?

2. Miten perheesi kokee tulleensa kuulluksi ja osalliseksi terveydenhuollossa?
Miten perheesi kokee tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi lastensuojelussa?

3. Millaista apua perheesi on saanut terveydenhuollosta?
Millaista apua perheesi on saanut lastensuojelusta?

4. Miten diagnoosi on vaikuttanut perheen tai lapsen/nuoren eldaméaan?



5. Vapaamuotoinen kenttd, voit kertoa tarvittaessa myds muita asioita, jotka koet
tarkeédksi.



