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1 JOHDANTO

Sekd suomalainen ettd kansainvilinen tutkimus on osoittanut, ettd erityistd tukea
tarvitsevien lasten ja heiddn perheidensd on usein vaikeaa saada oikea-aikaista ja
riittdvdd tukea lapsen ja perheen haasteisiin (mm. Himeenaho 2016; Crane, Chester,
Goddard, Henry & Hill 2016; Sandberg 2016; Siklos & Kerns 2017; Lamsd, Ahonen,
Appelgvist-Schmidlechner & Tuulio-Henriksson 2018; Sirkikangas 2020). Viime
vuosina Suomessa erityisesti neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja nuorten seka
heiddn perheidensd tuen saamisen ongelmat ovat olleet enenevissd madarin esilld
julkisessa keskustelussa, ja heitd onkin kuvattu muun muassa palvelujdrjestelman
vdliinputoajiksi, ja avun hakemista véasytystaisteluksi (mm. Madenpda 2019;
Lappalainen 2019; Solja 2020; Norvanpalo & Parviainen 2021; Kantola & Hietala-
Rasku 2021; Haukilahti & Suni 2021; Eskonen 2021; Joensuu 2021; Aalto 2022;
Muukkonen & Taiveaho 2022; Hinkula 2022). Neuropsykiatriset hdiriot ovat
kattokasite, jonka alle katsotaan kuuluvaksi muun muassa aktiivisuuden ja tarkkaa-
vuuden hdirio ADHD, autismikirjon héiriét, nykimishdiriot kuten Touretten oireyh-
tyma sekd erilaiset puheen ja kielen kehityksen sekd oppimiskyvyn hiiriot (Lamsa,
Santalahti, Haravuori, Pentinmikko, Tuulio-Henriksson, Huurre & Marttunen 2015, 6;
Parikka ym. 2020, 11). Kaytdn tdssd tutkielmassani jatkossa lyhennettd nepsy-lapset
viitatessani lapsiin, joilla on jokin kehityksellinen neuropsykiatrinen hiirio, ja lyhen-
teelld nepsy-perheet viittaan heiddn perheisiinsd. Nepsy-lyhenne on vakiintunut ly-
henne neuropsykiatrisia hdirioitd koskevassa keskustelussa (mm. Schopp & Kaartinen
2011; Jantti & Savinainen 2018; Araneva 2021).

Joukko pirkanmaalaisia vanhempia kédynnisti vuonna 2020 valtakunnallisen Néae
nepsy -kampanjan, jonka tavoitteena on lisétd tietoisuutta ja vaikuttaa muun muassa
neuropsykiatrisesti  oireileviin  henkil6ihin ~ kohdistuviin  asenteisiin  ja
palvelurakenteisiin. Sivustolla neuropsykiatrisesti oireilevien henkildiden suhdetta
palvelujdrjestelméddan kuvataan seuraavasti: “Neuropsykiatrisesti oirehtivat henkilét ovat
viliinputoajia  muun muassa sosiaali- ja terveyspalveluissa, perusopetuksessa sekdi
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tyoeldmiissi... Kuntakohtaiset erot palveluissa ovat tilli hetkelld suuret. Lastensuojelu kuor-
mittuu turhaan ja on useinkin vidrd paikka nepsyperheille, jotka kaipaavat apua jo kauan en-
nen kuin perhe kriisiytyy. Perusoikeudet eivit toteudu (oikeus tyohon, sosiaaliturvaan ja oi-
keus saada opetusta). Kaikki timd aiheuttaa inhimillistd kdarsimystd, ja taloudellisia tappioita.”
(NdeNepsy 2022.)

Nae Nepsy -sivuston perustajat vetoavat perusoikeuksiin. Lasten oikeus riittdviin so-
siaali- ja terveyspalveluihin madrittyykin jo lapsen oikeuksien yleissopimuksessa
(LOS). Sen 24 artiklassa linjataan, ettd “lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta
terveydentilasta sekd sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen tarkoitetuista palveluista. So-
pimusvaltiot pyrkivit varmistamaan, ettei yksikdin lapsi joudu luopumaan oikeudestaan naut-
tia tillaisista terveyspalveluista.” Suomen perustuslain (731/1999, PL) 19 §:ssd puoles-
taan sdddetddn oikeudesta sosiaaliturvaan koko védeston kohdalla. Sen 3 momentissa
sdddetadn, ettd “julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin sdaddetdidn,
jokaiselle riittivit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettivi vieston terveyttd.” Lisdksi “julki-
sen vallan on myds tuettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuuk-
sia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilollinen kasvu.” Aiemman tutkimuksen valossa
ndyttdd kuitenkin siltd, ettd suomalainen palvelujdrjestelmd ei tdlld hetkelld pysty
riittdvissd mddrin vastaamaan neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja heiddn
perheidensd tuen tarpeisiin (Sandberg 2016; Lamsad ym. 2018). Esimerkiksi Erja
Sandbergin (2016, 228) viitoskirjatutkimukseen osallistuneista perheistd (N=208) joka
kolmannessa oli syrjaytynyt tai syrjaytymaéssa oleva ADHD-oireinen henkil6. Sosiaa-
lityon tieteenalalla neuropsykiatrisesti oireilevien henkildiden, erityisesti lasten ja hei-
dédn perheidenssd, tilanteesta on viime vuosina tehty useampia maisterintutkielmia
(Kilpeldinen 2018; Kerola 2019; Ekebom 2020; Pajarinen 2020; Ikonen 2021; Kivikangas
2021), joiden tekijat tunnistavat tulostensa perusteella saman ilmién: suuresta tuen
tarpeesta huolimatta oikea-aikaista tukea ei saada, ja osa perheisté jaa valiinputoajiksi,
jotka eivat tunnu kuuluvan oikein mihinkdédn palveluun.

Ulla Sarkikangas (2020) on tutkinut erityisperheiden runsasta ja pitkdkestoista sosi-
aali- ja terveyspalveluiden kadyttod toiminnan ja ajankdyton nakokulmasta. Hanen tut-
kimuksensa tuo hyvin konkreettisella tavalla esille, kuinka vaativaa ja aikaa vievda
tyotd palveluiden hakeminen ja kdyttdminen voi erityislapsen perheen arjessa olla.
Han vertaa vanhempien palveluiden saamiseksi ja kdyttamiseksi tekemdd tyotd jopa
projektivastaava- ja tyonjohtajatason tehtdviin (mt. 141). Sarkikangas esittdd erddna
jatkotutkimuksen aiheena erityisperheiden arjesta ja palveluiden kdytostd kertovien
kertomusten ja tarinoiden tulkinnan, johon télld tutkielmallani tartun.

Itse monen muun sosiaalitydon maisterintutkielman tekijan tavoin kiinnostuin
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja heiddn perheidensd tilanteesta alun perin
tehdessani sijaisuuksia lastensuojelun avohuollossa. Monen perheen kohdalla naytti

toistuvan sama tarina, jossa perhe ei ollut saanut riittdvda tukea neuropsykiatrisesti
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oireilevan lapsen tarpeisiin, ja lopulta tilanne kriisiytyi esimerkiksi vanhempien
vakavaan uupumiseen ja perhe pddtyi lastensuojelun piiriin. Kuitenkaan myodskaan
lastensuojelun palveluista oikeaa apua perheelle ei tuntunut 16ytyvdn, vaan perheen
auttaminen oli pddasiassa yhteistyotahojen kontaktointia oikean tuen saamiseksi ja
toisaalta perheen kannattelua siihen saakka pahempien kriisien ehkdisemiseksi.
Toisaalta oli my®0s tilanteita, joissa pdddyttiin lapsen tai nuoren sijoitukseen tilanteen
pysdyttamiseksi, jotta saatiin tehtyd jonkinlaista pidemmén tdhtdimen suunnitelmaa.
Nepsyjd loytyy myos lahipiiristdni runsain maadrin, mind itse mukaan lukien, joten
aihe sindlldadn on myos lahelld sydéantani.

Tarkentaessani aihettani tulin siihen tulokseen, ettd nepsy-lasten ja heiddn per-
heidensd ndkemyksid ja kokemuksia palvelujdrjestelmén tarjoamasta tuesta on kartoi-
tettu jo useammassa sosiaalityon maisterintutkielmassa (Juvonen 2018; Ikonen 2021;
Ekebom 2021), minkd vuoksi halusin p&ddstd tarkastelussa jo hieman syvemmiille.
Niinpd tdssd maisterintutkielmassani pddtin tutkia neuropsykiatrisista hdirivista
kdrsivien lasten vanhempien kokemuksia palvelujdrjestelmdn véaliinputoajuudesta.
Halusin pddstd pureutumaan syvemmaiille tdhdn jo tunnistettuun valiinputoamisen
ilmiodn ja kuulla vanhempien kokemuksia, jotka he mielsivit viliinputoamisiksi.
Tutkimuskysymyksekseni muotoutui: Millaisia viliinputoamisen kokemuksia nepsy-
lasten vanhemmilla on suhteessa palvelujdrjestelmaan?

Koska halusin tutkia vanhempien kokemuksia ja tavoittaa ne mahdollisimman hyvin
alkuperdisessd merkityksessddn, padsin sukeltamaan fenomenologisen tutkimuksen
maailmaan. Fenomenologiassa huomio kiinnittyy siihen, miten ihmiset havaitsevat ja
kertovat asioita ja tapahtumia sen sijaan, ettd ilmi6td pyrittdisiin kuvaamaan ennalta
madadriteltyjen kategorioiden ja jdrjestelmien mukaan. (Pietkiewicz & Smith 2014, 8.)
Tutkimuskysymykseni kannalta tuntui luontevalta pyytdd vanhempia kertomaan va-
liinputoamisen kokemuksista ikddn kuin perheen tarinana, joten pditin toteuttaa
haastatteluni narratiivisina haastatteluina. Narratiivisessa kokemuksen tutkimuk-
sessa tutkija on kiinnostunut siitd, millainen kertomus tutkittavan kokemuksesta ra-
kentuu ja kertomuksessa tapahtumille annettuja merkityksista (Tokkari 2018, 68-69).

Tutkielmani toisessa luvussa kdyn lyhyesti lapi neuropsykiatrisia héirivitad ja niiden
hoitosuosituksia. Koska kaikki neuropsykiatrisista héirivistd karsivat ihmiset ja hei-
dén tilanteensa ovat yksil6llisid, ei ndiden hdiriiden hoitamiseksi ole olemassa tiettya
palvelukokonaisuutta, joka jokaisen kohdalla tulisi sellaisenaan toteutua (Moilanen,
Mattila, Loukusa & Kielinen 2012; Kdypa Hoito 2019a). Téstd syystd olen padattanyt
olla eritteleméttd omassa luvussaan kaikkia mahdollisia palveluita, joita nepsy-lapset
ja heiddn perheensd voisivat tarvita. Lisdksi palvelut muuttuvat jatkuvasti ja ovat eri-
laisia eri alueilla, joten tekemdni listaus olisi joka tapauksessa puutteellinen. Liitteessa
3 olen kuitenkin listannut kaikki aineistossani mainitut palvelut ja tuen muodot ja
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pyrkinyt kokoamaan hyodyllisid linkkejd, joiden kautta palveluihin voi tutustua tar-
kemmin. Toivon, ettd listauksesta voisi olla myds kdytannon hyotya joillekin tutkiel-
mani lukijoille.

Kolmannessa luvussa avaan véliinputoajuuden késitettd oman tutkielmani nakokul-
masta ja kdyn ldpi aiempaa aiheeseen liittyvad tutkimusta. Neljannessd luvussa tar-
kastelen fenomenologisen tutkimuksen perinnettd ja fenomenologis-hermeneuttista
aineiston tulkintaa, sekd esittelen tutkimukseni tavoitteita ja toteutusta. Viidennessa
luvussa kuvaan vanhempien kokemuksia palvelujdrjestelmédn véliinputoajuudesta
kolmen padteeman kautta. Paatan tutkielmani tulosten yhteenvetoon sekd pohdintaan
tutkielmani asettumisesta osaksi nepsy-lasten ja heiddn perheidensa tilannetta koske-
vaa yhteiskunnallista keskustelua.



2 NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT JA NIIDEN HOITO-
SUOSITUKSET

Neuropsykiatrisilla hdirivilla tarkoitetaan neurokognitiivisten toimintojen poik-
keavuutta sekd kdyttdytymisen ja tunnesddtelyn ongelmia. Neuropsykiatrinen oireilu
ei vaikuta dlykkyyteen, mutta se aiheuttaa ongelmia tiedon késittelyssa seka tuntei-
den ja kdyttaytymisen sddtelyssd. Hairio voi olla kehityksellinen, jolloin se syntyy jo
aivojen kehittyessd, tai “hankittu”, esimerkiksi sairastumisesta tai tapaturmasta joh-
tuva. (Parikka, Halonen-Malliarakis & Puustjdrvi 2020, 10.) Koska tédssé tutkielmassani
késittelen lasten, nuorten ja heiddn perheidensa tuen saantia, puhuessani neuropsyki-
atrisista hdirivistd tarkoitan kehityksellisid neuropsykiatrisia hairioitd. Niitd ovat
muun muassa aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hdirio ADHD, autismikirjon héirict,
nykimishdiriot kuten Touretten oireyhtyma sekd erilaiset puheen ja kielen kehityksen
sekd oppimiskyvyn hdiriot (Lamsd, Santalahti, Haravuori, Pentinmikko, Tuulio-Hen-
riksson, Huurre & Marttunen 2015, 6; Parikka ym. 2020, 11). Ndistd yleisin on ADHD,
jonka esiintyvyydeksi 6-18-vuotiailla on arvioitu noin 3,6-7,2 % (Kdypd hoito 2019;
Lamsd ym. 2015, 6).

Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja nuorten tyypillisid haasteita ovat erilaiset toi-
minnanohjauksen ongelmat, kuten aloitekyvyttomyys, toiminnan suunnittelun ongel-
mat, tarkkaavuuden sédételyn vaikeudet, impulssikontrollin ongelmat ja kayttaytymi-
sen ja tunteiden sddtelyn ongelmat. Erityisen haastavaa ndille lapsille ja nuorille voi
olla koulun kdyminen, sillda koulun sddntdjen ymmartdminen ja noudattaminen voi
olla vaikeaa, eikd annettujen tehtdvien teko valttamattd onnistu kovasta yrityksestd
huolimatta. Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten kohdalla syntyy helposti negatiivi-
nen palautekierre, joka voi johtaa siihen, ettd pelkka ajatus kouluun menemisestd ah-
distaa ja kasitys itsestd oppijana romahtaa. Haasteita voi olla myos kotona, silld lapsi,
jolla on neuropsykiatrinen hdirio, tarvitsee muita lapsia enemman aikuisen ohjausta
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ja valvontaa myos silloin, kun aikuinen on vésynyt tai kiireinen. (Parikka ym. 2020,
12-19.)

Erityisesti ADHD:n ja autismin kirjon on havaittu nostavan erilaisten mielentervey-
den hdirididen, kuten ahdistuneisuushdirion ja masennuksen riskid, minka lisdksi nii-
den yhteys korkeampaan kuolleisuuteen on vahvasti osoitettu (Kdypd Hoito 2019a;
Socada 2020; Catala-Lopez, Hutton, Page, Driver, Ridao, Alonso-Arroyo, Valencia,
Macias Saint-Gerons & Tabarés-Seisdedos 2022). ADHD:n on liséksi todettu lisddvaan
pdihderiippuvuuden riskid (Kaypd Hoito 2019a).

Kela on julkaissut vuonna 2015 selvityksen neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten
hoito- ja kuntoutuspoluista Suomessa (Lamsd ym. 2015). Sen mukaan suomalaisessa
terveydenhuoltojdrjestelméssd ensisijainen vastuu tuen jarjestimisestd neuropsykiat-
risesti oireilevalle nuorelle on asuinkunnan perusterveydenhuollolla sekd lahiympa-
ristolld, kuten koululla yhteistytssd perheen kanssa (mt. 9-10). Koska nepsy-lapset ja
heiddn perheensd ovat yksilollisid, ei ole olemassa tiettyd palvelukokonaisuutta, jonka
sellaisenaan esimerkiksi lainsddddannon nakokulmasta tulisi toteutua esimerkiksi tie-
tyn diagnoosin myotd. Tdstd syystd en kokenut mielekkddna kayda erikseen lapi kaik-
kia niitd opetus-, sosiaali- ja terveystoimen tukimuotoja, joita nepsy-lapsen olisi mah-
dollista tai tulisi saada. Lisdksi palvelut muuttuvat jatkuvasti, joten tédllainen listaus
vanhentuu muutaman vuoden sisélld. Koska kaikki tukitoimet eivét vilttamatta ole
lukijalle tuttuja, olen kuitenkin liitteessa 3 listannut kaikki aineistossani mainitut tu-
kitoimet.

Seuraavissa alaluvuissa esittelen tarkemmin omassa aineistossa edustettuna olleet
héiriot, joita olivat, aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hdirio ADHD, autismikirjon hai-
riot, tic-oireet ja Touretten oireyhtyma sekd kehityksellisen kielihdirio.

2.1 ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hdiirio)

Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden héirio ADHD on neuropsykiatrisista héirivista ylei-
sin, ja sen esiintyvyydeksi 6-18-vuotiailla on arvioitu noin 3,6-7,2 % (Lamsa ym. 2015,
6; Kdaypd Hoito 2019a). ADHD:n keskeisid oireita ovat ikdtasoon ndhden korostunut
tarkkaamattomuus, impulsiivisuus ja yliaktiivisuus. Nédiden oireiden yhdistelmat
ovat erilaisia eri ihmisillg, ja eri ydinoireet voivat painottua eri tavoin. Hairi6 aiheutuu
aivojen tarkkaavuutta ja vireystilaa sddtelevien hermoverkkojen poikkeavasta kehi-
tyksestd. Yksittdistd syytda ADHD:n esiintymiseen ei ole voitu osoittaa, mutta sen on
todettu olevan osittain perinnollinen. (Huttunen & Socada 2019.) ADHD:ta esiintyy
lahes kolme kertaa useammin pojilla kuin tytoilld, mutta tatd voi selittdd myos tyttojen
oireiden alhainen tunnistaminen ja diagnosointi. Tyttdjen oirekuvassa korostuu
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keskimé&drin enemmadn tarkkaamattomuus, ja yliaktiivisuutta ja ulospdin nakyvéaa hai-
riokdyttdytymistd on tyypillisesti vihemmaén verrattuna poikiin. (Koponen & Jehko-
nen 2019.) ADHD:n esiintyvyys pienenee idn my6td, ja pysyvyys on eri tutkimuksissa
vaihdellut 4-70 %:n vililld riippuen siitd, vaaditaanko tdysin diagnostiset kriteerit
tayttava oirekuva (Kaypa Hoito 2019a). Ian myo6téd oirekuva tyypillisesti jonkin verran
muuttuu ympdriston vaatimusten kasvaessa, ja ylivilkkauden kuvataan usein siirty-
vdn “pddn sisdlle”. Toiminnanohjauksen vaikeudet puolestaan nousevat usein vah-
vemmin esiin, kun erilaiset vastuut ja aikataulut lisddntyvit. (Koponen & Jehkonen
2019.)

Etenkin hoitamaton ADHD voi johtaa toistuviin epdaonnistumisen kokemuksiin, vai-
keuttaa opiskelua ja tyossdkdyntid sekd lisdtd erilaisten riippuvuuksien sekd mielen-
terveyden ongelmien riskid (Kdaypad Hoito 2019a). Lapsen tai nuoren ADHD-oireet voi-
vat vaikeuttaa keskittymistd vaativien tehtdvien suorittamista esimerkiksi koulussa.
Tarkkaamattomuus voi ilmetd esimerkiksi vaikeutena kuunnella ohjeita, jatkuvana
unohteluna tai keskittymistd vaativien tehtdvien vélttelynd. Monet ADHD-henkilot
héiriintyvat pienistdkin aistidrsykkeistd. Yliaktiivisuus voi ndkyé fyysisend levotto-
muutena, kuten karkailuna tai kiipeilemisend, tai tuntua sisdisend levottomuutena il-
man, ettd se juurikaan ndkyy ulospdin. Impulsiivisuus puolestaan ndyttaytyy lapsilla
esimerkiksi oman vuoron odottamisen vaikeutena tai voimakkaina reaktioina petty-
myksiin. (Huttunen & Socada 2019.)

ADHD:n diagnosointi vaatii aina laajasti tietoa oireilusta sekéd toimintakyvysta eri ym-
pdristoissd, potilaan fyysisestd ja psyykkisestd terveydentilasta sekéd kehityshistoriasta
ja elamantilanteesta. Lasten ja nuorten kohdalla ADHD:n mahdollisuus tulisi Kdypa
Hoito -suosituksen mukaan ottaa huomioon aina, kun vanhemmilla, koulun tai var-
haiskasvatuksen henkilokunnalla tai nuorella itsellddn herda huoli koulunkdynnin tai
kayttaytymisen ongelmista. Diagnostisten kriteerien tayttyminen vaatii muun muassa
sen, ettd oireet ndkyvit useassa eri ympadristossd ja eri ihmisten kanssa, ja niistd on
arjessa selkedd haittaa. (Kdaypd Hoito 2019a.)

ADHD:n Kédypa Hoito -suosituksessa linjataan, ettd ADHD:n hoidon tulisi olla moni-
muotoista hoitoa, johon kuuluu aina potilas- ja omaisneuvonta seka yksilollisen ar-
vion mukaan tarpeelliseksi arvioidut tukitoimet ja hoitomuodot. Sen mukaan keskei-
set oireet vahenevit yleensd seka lddkehoidolla ettd psykososiaalisilla hoitomuodoilla,
joita voivat olla esimerkiksi toimintaterapia, kadyttdytymishoito, neuropsykiatrinen
valmennus ja psykoterapia. Suosituksessa my0s linjataan, ettd tukitoimet tulee aloit-
taa heti, kun tarkkaavuuden tai ylivilkkauden ongelmia havaitaan, eikd tukitoimien
aloittaminen vaadi diagnoosia. (Kdypd Hoito 2019a.)
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2.2 Autismikirjon hdiriot

Autismikirjon héiriot ovat laaja-alaisia varhaislapsuudessa alkavia kehityshdirioita.
ICD10-tautiluokituksessa autismikirjon hdirividen alle luetaan muun muassa lap-
suusidn autismi sekd Aspergerin oireyhtymad. Oireet vaihtelevat huomattavasti yksi-
l6ittdin, mutta ilmenevét ennen kaikkea vuorovaikutuksen ja kommunikaation poik-
keavuutena sekd rajoittuneina, toistuvina ja joustamattomina kdytosmalleina. Autis-
mikirjon hadirioon liittyvat tyypillisesti myos hyvin intensiiviset kiinnostuksen kohteet
ja korostunut kiinnostus pieniin yksityiskohtiin. Usein eniten haittaa aiheutuu toimin-
tatapojen joustamattomuudesta, joka voi johtaa konflikteihin muun muassa koulussa,
tyopaikalla ja ldheisissd ihmissuhteissa. Ihmiselle, jolla on autismikirjon héirio, voi
olla hyvin vaikeaa ymmartda toisten ihmisten nakokulmaa tai sitd, mitd hanelta itsel-
tddn odotetaan missakin tilanteessa, ja monella onkin haasteita luoda, ylldpitaa ja ym-
madrtdd ihmissuhteita. (Socada 2020; Parikka ym. 2020, 40-41.)

Autismin kirjon vaikeusaste vaihtelee yksiloittdin vaikea-asteisesta autismista lievddn,
ja sitd voi olla vaikea maéaérittdd. Suuri osa autismin kirjon henkildistd tarvitsee jatku-
vaa tukea arjessaan myos aikuisena, mutta kaikki eivit. Autismikirjon hdirioon liittyy
suurentunut riski useisiin muihin héiriéihin ja sairauksiin, joita ovat muun muassa
ADHD, Touretten oireyhtymd, pakko-oireinen hdirio, psykoottiset oireet, masennus,
ahdistuneisuus seki erilaiset aistipoikkeavuudet. (Socada 2020.) Osalla autismikirjon
henkiloistd aistitiedon kasittely on hyvin erilaista kuin muilla ihmisilld. Tyypillisim-
pid aistiyliherkkyyksid ovat ndko-, tunto- ja kuuloaistin herkkyys, ja esimerkiksi kou-
lun arki saattaa tuntua sietaméattomaltd aistidrsykkeiden kaaokselta. (Parikka ym.
2020, 46-47.) Mahdollisten aistiyliherkkyyksien huomioiminen arjessa onkin tarkeda
kuormituksen ja stressin vahentdamiseksi (Socada 2020).

Tunteiden tunnistaminen ja sdately voi olla autismikirjon henkil6lle hyvin haastavaa.
Tunteiden ilmaiseminen niin sanallisesti kuin elekielelld voi olla niukkaa, eikid tun-
teille aina 16ydy sanoja. Seké positiivisten ettd negatiivisten voimakkaiden tunteiden
hallinta voi olla ylivoimaisen vaikeaa, mika voi johtaa raivokohtauksiin ja jopa vaki-
valtaisuuteen itsed tai toisia kohtaan. (Parikka ym. 2020, 45.) Erddssd Yhdysvalloissa
tehdyssa tutkimuksessa jopa 68 % (n=1380) autismin kirjon diagnoosin saaneista lap-
sista ja nuorista oli joskus kayttaytynyt aggressiivisesti huoltajaansa kohtaan (Kanne
& Mazurek 2010). Kansainvélisissa tutkimuksissa on myos osoitettu autismikirjon las-
ten ja nuorten itsensd olevan kohonneessa riskissa joutua perhevikivallan kohteeksi
(Chan & Lam 2016; MacDonnell, Boan, Bradley, Seay, Charles & Carpeter 2018).

Autismikirjon lapsista ja nuorista jopa yli 70 %:lla on arvioitu esiintyvan psyykkisid
héirioitd, kuten masennus- ja ahdistuneisuushéiridita sekd kaytoshdirioitda. ADHD:ta
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esiintyy noin 40 %:1la. ADHD:n ja autismikirjon hdirion esiintymiseen yhdessd liittyy
usein haasteita sopivan ADHD-lddkityksen 1oytamisessd, silld autismikirjon lapset ja
nuoret ovat usein hyvin herkkia ladkkeiden sivuvaikutuksille. Itse autismikirjon héi-
rioon ei ole ladkehoitoa, mutta lddkehoidon aiheena voi olla ADHD:n lisidksi esimer-
kiksi kdytoshdirio, johon voidaan kayttdd aggressiivisuutta ja impulsiivisuutta vahen-
tavad risperidonia. (Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012; Parikka ym. 2020,
50.)

Autismikirjon hdirioille ei vield ole omaa Kdypa Hoito -suositusta. Moilanen, Mattila,
Loukusa & Kielinen (2012) linjaavat kuitenkin lagkéarikirja Duodecimin artikkelissaan,
ettd autismikirjon hdiriotd sairastavan lapsen arjen tulisi olla jatkuvaa kasvatuksellista
kuntoutusta, jonka osatekijoitd voivat yksilollisen harkinnan mukaan olla esimerkiksi
toiminta- tai puheterapia. He toteavat kuntouksen suunnittelun ja toteutuksen vaati-
van tiivistd yhteistyotd niin vanhempien kanssa kuin eri alojen ammattilaisten valilla.
Lisdksi he korostavat, ettd haasteiden varhainen tunnistaminen, oikean diagnoosin
saaminen sekd kuntoutuksen viiveettn kdynnistdiminen ovat autismin kirjon hdiriosta
kdrsivan henkilon kuntoutuksen ensisijaisen tirkeitd tekijoitd. (Mt.) Parikka ja muut
(2020, 50) korostavat myos kiusaamisen ennaltaehkdisyd ja sithen puuttumista tir-
kednd osana tukitoimia.

2.3 Tic-oireet ja Touretten oireyhtyma

Tic-oireilla tarkoitetaan nopeita ja tahattomia liikkeitd tai danndhdyksid, joita voi
esiintyéd yksittdisiné tai sarjoina. Ohimenevia tic-oireita esiintyy jopa 20 %:lla lapsista,
ja niiden tyypillisin alkamisikd on 4-6-vuotiaana. Mikdli oireita esiintyy useita kertoja
pdivéssd, useimpina pdivingd, vahintdan kuukauden ajan, puhutaan nykimishdiriosta.
Touretten oireyhtymadstd puhutaan silloin, kun useita motorisia oireita sekd vahintdadn
yhtd dédnellistd oiretta esiintyy yli vuoden ajan. Touretten oireyhtymén esiintyvyys va-
estossd on noin 0,77 %. (Aberg 2021.)

Tyypillisid motorisia tic-oireita ovat muun muassa silmien rapyttely, kulmakarvojen
kohottelu, nieleskely ja olkapdiden nostelu, kun taas dédnellisid oireita voivat olla esi-
merkiksi rykiminen, niiskutus, maiskuttelu tai huudahtelu. Myts monimuotoisia oi-
reita, kuten tietyn liikkeen tai liikesarjan toistamista tai tiettyjen sanojen tai fraasien
toistelua voi ilmetd. Etenkddn pienet lapset eivit yleensd huomaa oireita itse, eivatka
ne vaikuta lapsen toimintakykyyn. (Aberg 2021.) Osalle oireet voivat kuitenkin ai-
heuttaa nolostumista ja hdpedd (Parikka ym. 2020, 50). Tic-oireiden esiintyvyytta lisaa
lapsen kokema kuormitus ja stressi, joten kuormitustekijoitda vahentamalld voidaan
pyrkid vihentimain oireilua (Aberg 2021). Oireen voi stressin lisiksi laukaista
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esimerkiksi sosiaalinen tilanne, oireesta puhuminen tai tietyn drsykkeen havaitsemi-
nen (Parikka ym. 2020, 52).

Tic-oireiden hoidon tarpeen arvioinnissa tarkeintd on henkilon itsensa kokema haitta
ja oireiden vaikutus toimintakykyyn. Hoidossa voidaan neuvonnan lisdksi hyodyntaa
esimerkiksi kdyttdytymisterapiaa, rentoutusharjoituksia ja joissain tapauksissa ladki-
tystd, jos oireet ovat jatkuvia ja heikentdvit arjen toimintakykya. (Aberg 2021.) Myos
Touretten oireyhtymad esiintyy usein samanaikaisesti muiden neuropsykiatristen hai-
rididen kanssa, minka lisdksi se altistaa muun muassa masennukselle ja kdytosoireille
(Parikka ym. 2020, 53).

2.4 Kehityksellinen kielihdirio

Kehitykselliselld kielihdiriolld tarkoitetaan kielellisen kehityksen hdiriotd, josta on
laaja-alaista haittaa toimintakyvylle, osallistumiselle ja vuorovaikutukselle (Kaypa
Hoito 2019b). Kehityksellisessd kielihdiriossd lapsen puheen ja kielen kehitys on vii-
vastynyttd tai muutoin poikkeavaa. Vaikeudet voivat painottua joko puheen ymmar-
tdmiseen tai tuottamiseen, mutta usein haasteita on molemmissa. (Haukilehto 2021.)
Puheen tuottamisen haasteet voivat ilmentyd esimerkiksi vaikeutena 16ytdd sanoja
ikdtasoisella tavalla tai epdselvdnd puheena (Parikka ym. 2020, 63).

Kehityksellinen kielihdiri on tyypillisesti luotettavimmin diagnosoitavissa noin 4-6-
vuotiaana. Oirekuva tavallisesti muuttuu idn myo6td, ja haasteet voivat vanhemmilla
lapsilla ndkyd esimerkiksi luetun ja kuullun ymmartdmisen vaikeutena. Lapsen saat-
taa olla myos vaikeaa oppia uusia, arkikielen ulkopuolisia sanoja ja késitteitd. Useim-
milla haasteet jollain tavalla nakyvét vield kouluidssd, vaikka hdirio olisi tunnistettu
jo leikki-idssa. Kehityksellisen kielihdirion esiintyvyydestd aikuisiélld ei juurikaan ole
tutkimusta. (Kdypa Hoito 2019b.)

Kielellista kehitysta tukevat toimet arjen toimintaymparistoissa tulisi aloittaa jo ennen
mahdollisen diagnoosin saamista. Mikali tukitoimet aloitetaan vasta diagnoosin var-
mistuttua, menetetddn varhaista kuntoutumisaikaa. Kehityksellisen kielih&irion hy-
vddn hoitoon kuluu vanhempien ohjaaminen ja heiddn sekd lapsen sitoutumisen ja
osallistumisen tukeminen sekd kielen kehitystd tukevat tukitoimet kotona, varhais-
kasvatuksessa ja koulussa. Téarked osa hoitoa on usein puheterapeutin antama ohjaus
ja kuntoutus eri muodoissa. (Kdaypa Hoito 2019b.)
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2.5 Muut kehitykselliset neuropsykiatriset hdiriot

Muita kehityksellisid neuropsykiatrisia ovat muun muassa kehityksellinen koordinaatio-
hdirid, joka ndkyy tyypillisesti motorisen kehityksen viivastymisend, kompelyytend
sekd tasapainovaikeuksina. Motoriikan kehityshdirict ovat usein yhteydessa kielelli-
sen kehityksen vaikeuksiin ja ADHD:hen. Diagnoosi kehityksellisestd koordinaatio-
hdiriostd voidaan asettaa leikki-idstd alkaen. (Korhonen 2021a.) Motoriikan vaikeudet
saattavat vaikeuttaa vertaistoimintaan osallistumista ja vaikuttaa negatiivisesti itse-

tuntoon ja koettuun eldmdnlaatuun etenkin, jos lapsi ei saa riittdvad tukea. (Parikka
ym. 2020, 55)

Kehityksellisiksi neuropsykiatrisiksi hdirioiksi katsotaan yleensd my®os erilaiset oppi-
misvaikeudet sekd aistitiedon kasittelyn vaikeudet. Tavallisimpia oppimisvaikeuksia
ovat lukemisen ja kirjoittamisen erityisvaikeus, laskemiskyvyn erityisvaikeus eli dys-
kalkulia sekd ei-kielellinen oppimisvaikeus. Erilaisia oppimisvaikeuksia esiintyy noin
5-10 %:1la lapsista. (Parikka ym. 2020, 66-71; Korhonen 2021a.)

Aistitiedon kisittelyn ja sddtelyn ongelmat, joista kdytetddn yldakasitettd sensorisen in-
tegraation hdiriét, koostuvat erilaisista aistimusten erottelun, aistitiedon sddtelyn ja ais-
tipohjaisen motoriikan ongelmista. Sensorisen integraation hdiriostd karsiva henkilo
kokee aistidrsykkeet poikkeavalla tavalla, minkd vuoksi muille tavanomainen aisti-
tieto voi olla hédnelle kuormittavaa ja vadristynyttd. Aistiyliherkkyydelld tarkoitetaan
tavanomaista herkempad reagointia tavanomaisiin aistidrsykkeisiin, ja vastaavasti ais-
tialiherkkyydessd reagointi on tavanomaista heikompaa, jolloin esimerkiksi kipu tai
kylmyys voi jadda huomaamatta. Aistihakuisuus puolestaan tarkoittaa voimakkaiden
aistikokemusten etsimistd, mika voi lapsen kohdalla nékya esimerkiksi tarpeena hur-

jaan kiipeilyyn, pyorimiseen tai keinumiseen. (Parikka ym. 2020, 57-59; Korhonen
2021b.)
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3 VALIINPUTOAMINEN SUHTEESSA
PALVELUJARJESTELMAAN

3.1 Viliinputoaminen kisitteend

Piiraisen (1988, 138) mukaan valiinputoaminen on tila tai prosessi, joka johtuu palve-
lujdrjestelmén puutteista tai epdjohdonmukaisuudesta. Metteri (2012, 53) puolestaan
madrittelee vaitoskirjatutkimuksessaan viliinputoamisen tilanteeksi, jossa ihminen
jdd ilman jotakin etuutta tai palvelua, johon hin lain, sdddosten ja yleisesti noudatetun
kdytannon mukaan olisi oikeutettu. Véliinputoaminen tapahtuu, kun haastavassa ela-
méntilanteessa yksilo hakee apua ja tukea, mutta tulee toistuvasti poiskdannytetyksi
eri palvelujadrjestelmén eri instituutioista (Hanninen, Karjalainen & Lehteld 2007, 169-
171; Maatta 2010, 22). Valiinputoamisen ja -putoajuuden kisitteet toistuvat useita ker-
toja neuropsykiatrisiin hdirioihin liittyvdssd keskustelussa (mm. Ldamsd ym. 2015;
Lamsd ym. 2018; Kivikangas 2021), minkd vuoksi olen valinnut kdyttdd sitd myos
maisterintutkielmani keskeisend késitteend. Koska omassa tutkielmassani tutkin ko-
kemuksia, madrittelen myos valiinputoamisen kokemukseksi Limsan ym. (2018, 128)
tavoin. He tarkoittavat valiinputoamiskokemuksella tilannetta, jossa ihminen kokee,
ettei ole eldméntilanteessaan saanut tarpeenmukaista ja oikea-aikaista tukea palvelu-
jarjestelmalta (mt.).

Arajdrvi (2017, 67) vertaa sosiaaliturvaa yhteiskuntaa koossa pitdvddn liimaan. Han
toteaa, ettd Suomen perustuslain 19 §:n perusoikeuksien tavoitteena on edistdd oikeu-
denmukaisuutta, ja ettd tdtd tavoitetta voidaan toteuttaa pyrkimallda mahdollisuuksien
oikeudenmukaisuuteen, jossa yksilot pyritddn saattamaan samaan ldhtotilanteeseen.
Esimerkkind han kayttdd tavoitetta siitd, ettd kaikki kansalaiset pystyisivat lapdise-
méadn peruskoulun sekd saavuttamaan ammatin. Vaikka tavoite ei tdysin voi ehka
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koskaan toteutua, siitd ei silti hdanen mukaansa tule luopua. (Mt., 67-68.) Neuropsyki-
atrisesti oireilevat lapset ja nuoret ovat ilman tukitoimia ldhtokohtaisesti eriarvoisessa
asemassa esimerkiksi koulumaailmassa. Parikka ym. (2020, 19) toteavatkin, ettd lap-
sella, jolla on neuropsykiatrisia ongelmia, voi olla ongelmia kaikissa koulunkdyntiin
ja opiskeluun liittyvissd asioissa. Nédin ollen téllaiset lapset ja nuoret tarvitsevat yh-
teiskunnan tukea riittdvan sosiaaliturvan muodossa, jotta paddstdisiin kohti mahdolli-
suuksien tasa-arvoa esimerkiksi perusopetuksen ldpdisemisen osalta.

Anna Metteri (2012) tarkasteli vaitostutkimuksessaan hyvinvointivaltion sosiaalitur-
valupauksen pettamistd ja asiakkaiden kohtuuttomiksi koettuja tilanteita. Han kokosi
aineistonsa pohjalta kohtuuttomien tilanteiden syntyehtoja, joista kaksi selvasti ylei-
sintd olivat tyontekijan toimimattomuus tilanteessa, jossa hén olisi voinut toimia, sekéa
pddtoksentekijan kohtuuton tulkinta. Muita syntyehtoja olivat sdddosten sopimatto-
muus, sdddosten noudattamattomuus seki tukeen oikeutetun henkilon haluttomuus
tai osaamattomuus hakea tukea. (Mt., 76.) Han liittdd kohtuuttomuuden ja viliinpu-
toamisen késitteet toisiinsa osin synonyymeina, mutta kuvaa véliinputoamisen kasit-
teen viittaavaan tdsméillisemmin ja neutraalimmin tilanteeseen, jossa ihminen jda il-
man hénelle kuuluvaa etuutta tai palvelua. Kohtuuttomuus puolestaan viittaa konk-
reettisen tilanteen lisdksi my®0s tilanteen tulkintaan. Kohtuuttomaan tilanteeseen voi

Metterin mukaan joutua myos ilman selkedsti osoitettavaa valiinputoamisen tapahtu-
maa. (Mt., 53.)

3.2 Nepsy-lasten ja heiddn perheidensi viliinputoaminen aiemman
tutkimuksen valossa

Erja Sandberg (2016) tutki viitoskirjassaan ADHD-oireisten henkiléiden eldmétilan-
teita ja kokemuksia eri tukimuodoista opetus-, sosiaali- ja terveystoimessa. Sandber-
gin tutkimuksen valossa nayttda siltd, ettd vaikka tukimuodot ovat viime vuosikym-
menind lisddntyneet, palvelujdrjestelmé koetaan byrokraattiseksi, pirstaleiseksi ja alu-
eellisesti eriytyneeksi. Hinen haastatteluaineistonsa perheistd (N=208) joka kolman-
nessa perheessi oli syrjaytynyt tai syrjaytymaéssd oleva ADHD-oireinen henkilo (mt.
228), mikd piirtdd huolestuttavaa kuvaa perheiden tilanteesta. Lamsd, Ahonen, Ap-
pelgvist-Schmidlechner ja Tuulio-Henriksson (2018) puolestaan kysyivit neuropsyki-
atrisesti oireilevilta nuorilta ja heiddn omaisiltaan ndiden kokemuksia palvelujarjes-
telmaén tarjoamasta avusta. Tutkimuksen mukaan nuorten ja heiddn omaistensa koke-
mukset palvelujdrjestelmésta olivat melko negatiivisia, ja monilla nuorilla oli véliin-
putoamisen kokemuksia (mt. 128).

Sosiaalityon osalta tukea neuropsykiatrisesti oireileville lapsille ja heiddn perheilleen
tulisi pystyd tarjoamaan jo varhaisessa vaiheessa sosiaalihuoltolain (1301/2014)
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mukaisesti muun muassa perhesosiaalityon (15 §), perhetyon (18 §) ja kasvatus- ja per-
heneuvonnan (26 §) keinoin. Kuitenkin esimerkiksi perheneuvola nousi Sandbergin
(2016) tutkimuksessa surulliseksi esimerkiksi, jota pidettiin erittdin aliresursoituna ja
ruuhkautuneena palveluna, ja jopa hidasteena terveydenhuollon tutkimuksille ja ko-
konaisvaltaisten tukitoimien saamiselle (mt. 224). Vaikka yhtend keskeisend haasteena
voidaan pitdd oikean diagnoosin 16ytamistd neuropsykiatrisesti oireilevalle henkilélle,
Sandbergin (2016, 124) tutkimuksessa useat perheet kuvasivat, etteivét tukitoimet kui-
tenkaan olleet lisddntyneet edes diagnoosin saamisen myo6td. Aineistossa myos kavi
ilmi, ettd kolme viidestd perheestd koki, etteivét eri hallintokunnat tee ADHD:n ja per-
heen tilanteen hoidossa yhteisty6tad (mt. 201), ja jopa nelja viidestd perheestd koki, ettei
perhettd ole tuettu sektorirajat ylittden (mt. 196). Kuitenkin esimerkiksi sosiaalihuol-
tolain (1301/2014) 41 § velvoittaa tekemddn moniammatillista yhteistyotd. Sen 2 mo-
mentissa linjataan selkedsti, ettd “sosiaalihuoltoa toteutetaan yhteistydssi eri toimijoiden
kanssa siten, etti sosiaalihuollon ja tarvittaessa muiden hallinnonalojen palvelut muodostavat
asiakkaan edun mukaisen kokonaisuuden.”

Myo6s ammattilaiset vaikuttavat tunnistavan nepsy-lasten viliinputoamisen. Kansan-
eldkelaitoksen (Lamsad ym. 2015, 18-19) selvityksessd haastateltujen ylilddkadreiden na-
kokulmasta viliinputoajia ovat usein nuoret, joiden ainoa diagnoosi on jokin neuro-
psykiatrinen hiirio, silld niiden hoitokdytanteissd on huomattavia alueellisia eroja.
Yhdeksi keskeiseksi teemaksi selvityksessd nousevatkin palveluiden alueellinen vaih-
telu, jota kuvataan myos useissa uutisartikkeleissa (mm. Joensuu 2021; Médenpda 2019).
Myos Sandbergin (2016, 124) viitostutkimuksessa perheet kuvasivat palveluiden riip-
puvan kunnasta tai esimerkiksi hoitavasta ladkaristd. Lisdksi jonotusajat voivat olla
pitkid, ja esimerkiksi sosiaalityontekijoiden tai opettajien tietdimys neuropsykiatrisista
héiricistd ja niiden tueksi tarjottavista palveluista vaihtelee runsaasti (mt). Henkilos-
ton vaihtuminen voi my®0s johtaa siihen, ettd vaikka esimerkiksi Kdypa Hoito (2019a)
-suosituksen mukainen hoitoketju olisi kunnassa tehtyni, tieto ei vility uusille tyon-
tekijoille (Lamsa ym. 2015, 27).

Anne Waldén (2006) tutki vditostutkimuksessaan neurologisesti sairaan tai vammai-
sen lapsen perheen selviytymisen tukemista. Hanen tutkimuksensa kohderyhma
muodostui Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten neurologisen osaston potilaiden
perheistd (N=118), ja joukossa oli my6s ADHD- ja autismidiagnoosin saaneiden lasten
perheitd. Perheet jakautuivat tutkimuksen tuloksissa helpoimmin selviytyviin perhei-
siin (N=57), taistelijoihin (N=38) ja sosiaalista vahvistamista tarvitseviin (N=12). Hel-
poiten selviytyvien joukossa lasten sairaudet olivat yleensa lievimpid ja elaméssa oli
ollut vdhiten negatiivisia elamantapahtumia. Taistelijoiden joukossa selviytymisen es-
teitd oli paljon, mutta perheet olivat saaneet monipuolisesti tukea ja apua ja jaksoivat
taistella selviytymisestdan. Vaikeimmassa tilanteessa ndyttivit olevan juuri viimeinen
ryhm4, johon kuului pitkdaikaissairaiden lasten perheitd. Heilld selviytymisen esteita
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ja negatiivisia elamédntapahtumia oli eniten, mutta he olivat saaneet heikosti tukea tai
olivat kyvyttomia tai haluttomia ottamaan tukea vastaan. (Mt. 163-164.) ADHD- ja
autismikirjon diagnooseja esiintyi kaikissa ryhmissa (mt. 176-177).

Sarkikangas (2020) tutki vditostutkimuksessaan erityisperheiden runsasta ja pitkdkes-
toista sosiaali- ja terveyspalveluiden kdyttod toiminnan ja ajankdyton ndkokulmasta.
Sarkikankaan tutkimuksessa erityisperheeksi on maéritelty perhe, jossa on vahintaan
yksi erityistd tukea ja palveluita kasvunsa ja kehityksensd tueksi tarvitseva lapsi.
Myo6s oman tutkimukseni kohderyhmd, nepsy-lasten vanhemmat, voidaan katsoa
kuuluvaksi tdhdn ryhmadn. Sarkikangas on tutkimuksessaan pyrkinyt tekemédan na-
kyviaksi, millaista toimintaa ja ajankdyton muutoksia palveluiden pitkdaikainen
kaytto perheiltd edellyttdd, ja vertaa vanhemmilta vaadittua toimintaa projektivas-
taava- ja tyonjohtajatason tehtaviin (mt. 141).

Aiheeseen liittyen on viime vuosina tehty kiihtyvalla tahdilla sosiaalityon oppiaineen
pro gradu -tutkielmia eri ndkokulmista, mikd kertoo sosiaalityon kentdlld lisdanty-
neestd kiinnostuksesta nepsy-perheiden tilannetta kohtaan. Ikonen (2021) tutki van-
hempien kokemuksia neuropsykiatrisesta oireilusta kirsivélle lapselle tai nuorelle
saaduista palveluista. Ekebom (2020) niin ikddn kartoitti vanhempien kokemuksia
lapsiperheille tarjotuista palveluista ja kohdensi tarkasteluaan erityisesti sosiaalityon
rooliin perheiden tukemisessa. Kivikangas (2021) puolestaan selvitti nepsy-perheiden
kokemaa osallisuutta lastensuojelun ja terveydenhuollon verkostoissa. Han tunnisti
tutkimuksensa vastaajissa viliinputoajien joukon (mt. 48-49), jonka kohdalla kukaan
ammattilainen ei ollut onnistunut ottamaan vastuuta perheen tilanteesta. Joitakin
maisterintutkielmia on tehty my®os erityisesti lastensuojelun ndkokulmasta (Kerola
2019; Kilpeldinen 2018; Pajarinen 2020). Koivukangas (2012) ja Jadskeldinen (2017)
puolestaan ovat tarkastelleet erityisesti autismin kirjoa, Koivukangas vanhemmuu-
den nidkokulmasta ja Jadskeldinen autismin kirjon henkildiden itsensd kokemuksia
osallisuudesta ja osattomuudesta. Koivukankaan (2012) haastatteluissa nousi esiin,
ettd vanhemmilla oli ollut vaiheita, jolloin he eivit olleet kokeneet saavansa apua tai
tukea mistddn. Jotkut haastateltavat olivat saaneet erilaisia palveluita, mutta koettu
hyoty oli jaanyt pieneksi. Toisaalta jotkut vanhemmat kuvasivat olevansa niin uupu-
neita, etteivit jaksaneet toteuttaa esimerkiksi sopeutumisvalmennuksessa saamiaan
neuvoja. (Mt. 43-45.)

Suhteessa aiempiin vanhempien kokemuksia saadusta tuesta kasitteleviin sosiaali-
tyon opinndytteisiin (Juvonen 2018; Ikonen 2021; Ekebom 2021) olen itse halunnut
kohdentaa tarkasteluni erityisesti sithen nepsy-lasten vanhempien joukkoon, joka ko-
kee lapsensa ja perheensd kohdalla tapahtuneen viliinputoamista. Olen halunnut ym-
maértdd syvemmin ja tarkemmin, millaisia ndmé valiinputoamisen kokemukset ovat
olleet.
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Kansanvilisesti tutkimusta on tehty ja akateemista keskustelua kdyty enemmaéan myos
sosiaalityon ndkokulmasta. Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith &
Magana (2019) toteavat artikkelissaan tdhdnastisen tutkimustiedon osoittavan, ettd
suuri osa autismikirjon henkil6istd kokevat eldménsa aikana hyvin paljon sekd sosi-
aalista ettd taloudellista epdoikeudenmukaisuutta. He esittdaviatkin vahvasti, ettd sosi-
aalityolld on sekd valmiudet ettd ammattieettinen velvollisuus olla luomassa seka tut-
kimustietoa ettd arjen kdytdnteitd, jotka edistavat autismikirjoa sairastavien henkili-
den osallisuutta yhteiskunnassa. Karlsson & Lundstrom (2021) puolestaan korostavat
sosiaalityon velvollisuutta osallistua akateemiseen keskusteluun siitd, miten
ADHD:ta tulisi ymmartda lastensuojelun ndkokulmasta. He toteavat, ettd saatavilla
olevien tilastojen valossa ADHD-henkil6t ndyttavéat olevan yliedustettuna lastensuo-
jelun palveluissa muuhun védestoon verrattuna (mt).

Kansainvilisesti on tutkittu myos sosiaalityontekijoiden tietdamystd liittyen autismi-
kirjon hdiritihin ja sithen liittyviin arjen haasteisiin (Preece & Jordan 2007; Haney &
Cullen 2018). Preecen ja Jordanin vuonna 2007 julkaistussa tutkimuksessa sosiaali-
tyontekijoilld ndytti olevan joitakin puutteita autismikirjon avainasioihin liittyvassa
tietdmyksessd, ja he perdankuuluttavatkin sosiaalityontekijoille tarjottavaa koulutusta
liittyen autismikirjon héiricihin ja sen mukanaan tuomiin haasteisiin. Haneyn ja Cul-
lenin (2018) sosiaalityontekijoiden ymmarrys autismikirjon haasteista nayttaytyi hy-
vdnd ja heiddn asenteensa autismin kirjoa kohtaan oli voimavarakeskeinen. Tulosten
eroja selittanee ainakin osaltaan yli kymmenen vuoden vili tutkimusten valilla.

Siklos ja Kerns (2006) vertailivat tutkimuksessaan autismikirjon hdirioistd sekd Dow-
nin syndroomasta karsivien lasten vanhempien sosiaalisen tuen tarvetta. Heiddn tu-
loksissaan molempien lasten vanhemmat raportoivat yhtd paljon tdrkeitd tuen tar-
peita, eikd myoskddn tayttymatts jadneiden tuen tarpeiden valilld havaittu merkitta-
vdd eroa. Tdhén liittyen suomalaisessa keskustelussa on puhuttu siitd, ettei neuropsy-
kiatristen hdirididen kaltaista “ndkymatonta vammaisuutta” vield tunnisteta samalla
tavoin ulkopuolisen avun tarpeen aiheuttajana (Sandberg 2016, 52).

Péddosin aiempi tutkimus on kohdistunut joko tietyn diagnoosin (yleensd ADHD tai
autismikirjo) saaneisiin henkil6ihin ja heiddn perheisiinsg, tai vaihtoehtoisesti laajem-
min erityisperheisiin tai neurologisesti sairaiden lasten perheisiin. Neuropsykiatrisia
héirisitd joukkona on tarkasteltu ldhinnd opinndytettiden tasolla, ja tama liittynee
vahvasti yhteiskunnalliseen keskusteluun, jossa hdiritistd on alettu puhua yhdessi ja
kdyttdad nepsy-lyhennettd. Héirividen ja niihin liittyvien haasteiden kasittelya yhdessa
voidaan perustella muun muassa niiden vahvalla samanaikaisella esiintyvyydelld
(mm. Kédypa Hoito 2019a; Kdaypad Hoito 2019b; Socada 2020) ja toisaalta niitd yhdisté-
vidlld nadkymattomalld vammaisuudella (Sandberg 2016, 52). Niitd yhdistdavat neuro-
kognitiivisten toimintojen poikkeavuus sekd kdyttdytymisen ja tunnesddtelyn
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haasteet, ja niiden voidaan katsoa sijaitsevan ikddn kuin mielen ja aivojen vilimaas-
toon. Ihminen, jolla neuropsykiatrinen héiris, katsoo yleensd maailmaa ikdédn kuin eri
ndkokulmasta kuin muut. (Parikka ym. 2020, 10).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA METODOLOGIA

4.1 Tutkielman tavoite ja tutkimuskysymys

Aiemman tutkimuksen ja muun yleisen keskustelun perusteella viitan, ettd viliinpu-
toamista tapahtuu nepsy-perheiden keskuudessa. Oman tutkielmani tavoite on tar-
kentaa ja ymmaértdd paremmin tdtd valiinputoamisen ilmiétd. Olen valinnut tarkas-
tella ilmiotda vanhempien kokemusten kautta, jotta saisin selville, miten viliinputoa-
minen ilmenee perheille itselleen.

Maisterintutkielmani tutkimuskysymys on: Millaisia vdliinputoamisen kokemuksia
nepsy-lasten vanhemmilla on suhteessa palvelujirjestelmdin? Olen madritellyt valiinpu-
toamisen tédssd tutkielmassani tilanteeksi, jossa vanhempi kokee, etteivit lapsi ja ha-
nen perheensd ole elamantilanteessaan saanut tarpeenmukaista ja oikea-aikaista tukea
palvelujarjestelmaltd (vrt. Lamsa ym. 2018, 128). Muutoin annoin vanhempien itse
madrittdd, millaiset asiat tai tapahtumat ovat heiddn kokemuksissaan saaneet viliin-
putoaminen merkityksen.

Tutkielmani tavoite on ollut tuottaa aiempaa tutkimustietoa syventdvada ymmarrysta
nepsy-lasten ja heiddan perheidensd viliinputoamisesta ilmiond. Ymmartamalla pa-
remmin nditd valiinputoamisen kokemuksia olen my®0s tavoitellut ymmarrysta siitd,
miten palvelujarjestelmdd tulisi kehittdd, jotta se vastaisi paremmin nepsy-perheiden
tuen tarpeita.
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4.2 Fenomenologia kokemuksien tutkimisen perustana

Tdssd maisterintutkielmassani tutkin ihmisten kokemuksia, minkd vuoksi on tarpeel-
lista taustoittaa ndkokulmaani fenomenologisen tutkimusotteen kautta. Fenomenolo-
gisen tieteenfilosofian perustajana on pidetty Edmund Husserlia, jolle fenomenologia
tarkoitti sekd tieteellisti menetelmid, ettd sen avulla saatua filosofista materiaalia
(Lehtovaara 1995, 72; Pietkiwicz & Smith 2014, 8; Metsamuuronen 2011, 224). 1900-
luvun alkupuolella Hussler esitti radikaalin véitteen, jonka mukaan ldnsimaiset tieteet
ovat ajautuneet kriisiin hyldttydan ”eldmismaailman”, josta niiden tarkastelu kuiten-
kin on alun alkaen ldhtenyt liikkeelle. Filosofisena suuntauksena fenomenologia on
kiinnostunut erityisesti ilmioistéd ja niiden tulkinnasta. (Metsamuuronen 2011, 224.)
Husserl itse kuvasi fenomenologian pyrkivdn tutkimaan tietoisuuden rakenteita ha-
vaintokokemuksessa, ja Husserlin fenomenologiaa pidetddankin metodina, joka pyrkii
tarkastelemaan asioiden ilmenemistd yksildille heiddn kokemuksissaan. Nédin ollen
fenomenologinen tutkimus keskittyy siihen, miten ihmiset havaitsevat ja kertovat asi-
oista ja tapahtumia sen sijaan, ettd ilmi6tad pyrittdisiin kuvaamaan ennalta maaritelty-
jen kategorioiden ja jdrjestelmien mukaan. (Pietkiewicz & Smith 2014, 8.)

Fenomenologinen tutkimus on siis kokemuksien tutkimusta. Laine (2001, 26-27) m&a-
rittdd kokemuksen “ihmisen kokemuksellisena suhteena omaan todellisuuteensa”. Fenome-
nologisessa tutkimuksessa tutkija pyrkii tavoittamaan toisen ihmisen kokemuksen ja
kuvaamaan sen mahdollisimman hyvin alkuperdisessd merkitysyhteydessdan (Laine
2001, 36; Lehtomaa 2006, 163). Lehtomaa (2006, 164) vertaa fenomenologista tutki-
musasennetta pienen lapsen ihmettelyyn, jossa tutkija pyrkii valttdiméaan asioiden ym-
madrtdmistd omien ennakkokésitystensd kautta.

Omaa tutkielmaani ei ehkd voida pitdd puhtaan fenomenologisena, silld asetan jo
haastattelupyynnossani tietyn méaaritelmén valiinputoamiselle sen sijaan, ettd olisin
antanut vanhempien esimerkiksi maaritelld viliinputoamisen késitteen alusta alkaen
itse. Tutkimushaastattelupyynnossani madaritan valiinputoamisen “tilanteeksi, jossa
vanhempi kokee, etteivit lapsi ja hinen perheensd ole elimdntilanteessaan saanut tarpeenmu-
kaista ja oikea-aikaista tukea palvelujirjestelmdltd.” Perustelen titd silld, ettd olen halunnut
paikantaa tutkielmani jatkoksi aiemmalle tutkimukselle. Kiinnostukseni aiheeseen
nousee myos toiveesta, ettd nepsy-lapset ja heiddn perheensd voisivat saada palvelu-
jarjestelmaltd tukea, joka aidosti helpottaisi heiddn arkeaan. Koin, ettd véliinputoami-
sen kédsitteen madritteleminen haastattelupyynnon yhteydessa varmistaisi sen, ettd ai-
neisto vastaa tutkimuskysymykseeni ja mahdollisesti jopa tuottaa tietoa, josta voisi
olla hyotya palveluiden kehittamisessa. Lisdksi uskoin, ettd viliinputoamisen maarit-
teleminen auttaisi kiinnostuneita hahmottamaan, olisivatko he mahdollisesti tutki-
mukseni kohderyhmaa.
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Pyrin kuitenkin olemaan maédrittelemdttd viliinputoamista tdimédn tarkemmin, silld
haluan antaa ddnen ihmisten omille kokemuksille. En aseta viliinputoamiselle tar-
kempia kriteereitd, eikd tutkielmani kannalta ole olennaista esimerkiksi madralliset
tosiseikat, kuten monestako paikasta ihmiset ovat hakeneet apua tai kuinka pitkdn
aikaa. Olen kiinnostunut siitd, millaisia vanhempien kokemukset véliinputoamisesta
ovat, ja miten ne ovat syntyneet.

Lehtomaan (2006, 166) mukaan eksistentiaalisen fenomenologian ndakokulmasta ko-
kemukset muodostuvat niistd merkityksistd, joita elaméntilanne ja siihen liittyvét ta-
pahtumat ja ilmitt saavat ihmisen tajunnassa. Omassa tutkielmassani olen kiinnostu-
nut siitd, mitd palvelujdrjestelmén valiinputoaminen merkitsee nepsy-lapsen vanhem-
malle, ja toisaalta, miten ja mille asioille tai tapahtumille on annettu viliinputoamisen
merkitys. Koen fenomenologisen perusajatuksen sopivan tutkielmaani hyvin, silld sen
sijaan, ettd toivoisin vanhemmilta esimerkiksi jonkinlaisia madrallisid todisteita siitd,
ettd heidédn tai heiddn lapsensa oikeus tiettyihin palveluihin ei ole toteutunut, piddn
tarkednd ja haluan nostaa esiin heiddn kokemuksensa siitd, ettd he ovat joutuneet pal-
velujdrjestelmén viliinputoajiksi.

Laineen (2018, 28) mukaan merkityksid on mahdollista ldhestyd vain ymmartamalla
ja tulkitsemalla, koska niiden luonne ei ole samalla tavoin faktinen kuin vaikkapa ma-
teriaalisten kappaleiden. Tétd ajatusta toi esiin Husslerin seuraaja Martin Heidegger,
jonka mukaan puhtaan fenomenologinen kuvaus on jopa mahdotonta, silld kuvates-
saan jotain ihminen samalla tulkitsee sitd, ja ndin Heidegger piti kuvausta ja tulkintaa
toisiinsa sulautuvina. (Heidegger 2000, 99; Metsamuuronen 2011, 225; Laine 2018, 28.)
Niinpd fenomenologisessakin tutkimuksessa tutkijan tulee tehda tulkintoja, jolloin
mukaan tulee hermeneuttinen ulottuvuus. Hermeneutiikalla viitataan teoriaan ym-
madrtdmisestd ja tulkinnasta, ja siind pyritddn etsiméddn kriteerejd, joita noudattaen voi-
taisiin 10ytdd mahdollisimman oikeita tulkintoja. (Laine 2018, 28-29.) Yleensd fenome-
nologisessa tutkimuksessa tulkintaan haastateltavien kielellisid ilmaisuja (mt.), kuten
teen my0s itse omassa tutkimuksessani. Téassa tutkimuksessa olen valinnut aineiston
analyysimenetelmdksi Anders Lindsethin ja Astrid Norbergin (2004) narratiivisten ai-
neistojen fenomenologis-hermeneuttista analyysia varten kehittimdn metodin, jota
avaan tarkemmin aineiston analyysia koskevassa luvussa.

4.3 Narratiivinen haastatteluaineisto

Kerasin tutkimukseni aineiston haastattelemalla seitsemdd peruskouluikdisen nepsy-
lapsen vanhempaa. P4ddtin ottaa idn yhdeksi sisddnottokriteerikseni siksi, ettd kou-
luikdisilla lapsilla oireet ovat todenndkdisesti olleet havaittavissa jo jonkin aikaa, ja
ainakin periaatteessa heilld on ollut mahdollisuus pddstd palveluiden piiriin;
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esimerkiksi saada diagnoosi ja tarvittavia tukitoimia (mm. Kdypa Hoito 2019a; Kaypa
Hoito 2019b; Socada 2020). Kuitenkin he ovat vield niin nuoria, ettd vanhempien ko-
kemuksia voi tulosten tulkinnassa jossain madrin peilata nykyiseen palvelujarjestel-
maddn. Padtin haastatella vanhempia siksi, ettd heilld todenndkdisesti on lapsia pa-
rempi muistikuva ja ymmarrys siitd, miten perheen tilanne on edennyt ja mistd apua
on haettu.

Paatin selkeyden vuoksi rajata haastateltavani niihin vanhempiin, joiden lapsilla on jo
jokin neuropsykiatrinen diagnoosi, kuten ADHD, autismin kirjo, Touretten syn-
drooma tai jokin kehitykselliseksi neuropsykiatriseksi héirioksi katsottava oppimis-
kyvyn hdirio tai puheen- ja/tai kielenkehityksen hdirio. Tiedostan, ettd yksi nepsy-
perheiden haaste on oikean diagnoosin saaminen ja pitkét jonot tutkimuksiin (mm.
Sandberg 2016), mikd on myos tdarked seikka tuoda néakyvaksi. Kuitenkin samankal-
taisia oireita ja haasteita voi ilmetd muistakin syistd, ja yksi osa neuropsykiatrisen hai-
rion diagnosointia ovat poissulkevat tutkimukset (mm. Puustjdrvi 2016). Omat tutki-
mukselliset kiinnostuksen kohteeni ovat juuri nepsy-perheiden tuen saamisen haas-
teisiin liittyvid, minka lisdksi pystyin ottamaan vain rajallisen méaaran haastateltavia.
Siksi koin tutkielmani kannalta mielekkdimmadksi, ettd haastateltavieni lapsilla on jo
todennettu olevan kyse jostakin kehityksellisestd neuropsykiatrisesta hairiosta.

Haastateltavani 16ysin sosiaalisen median vertaistukiryhmien kautta, ja haastattelu-
pyyntoni 1oytyy liitteestd 1. Toteutin haastatteluista osan kasvotusten ja osan etdna
Teams-sovelluksella suojatun yhteyden vélitykselld. Tallensin haastattelut Audio Hi-
jack -ohjelmalla, jolla on mahdollista tallentaa Teams-haastatteluista vain ddni. Ennen
haastatteluja kdvin jokaisen haastateltavan kanssa ldapi kdytannon asiat liittyen mais-
terintutkielmaani, aineiston hallintaan ja tietoturvaan. Kerroin myo6s hyvin lyhyesti
hieman itsesténi ja siitd, miten kiinnostuin tutkielmani aiheesta. Koin tdmén tarkedana
jareiluna haastateltavia kohtaan, silld he olivat valmiita jakamaan kanssani hyvin hen-
kilokohtaisia asioita omasta eldamaistidan. Haastattelut kestivit tunnista kahteen tuntiin,
ja litteroitua aineistoa kertyi 124 tekstisivua fonttikoolla 12 ja rivivalilla 1,15.

Toteutin haastattelut narratiivisina eli kerronnallisina haastatteluina. Narratiivisessa
tutkimuksessa tutkimuksen kohteena ovat kertomukset. Narratiivisuudella tarkoite-
taan tutkimuskontekstissa ldhestymistapaa, jossa kertomuksia tarkastellaan tiedon
valittdjand ja rakentajana. Késitteend narratiivisuus juontaa juurensa latinan kieleen,
jossa verbilld narratio tarkoitetaan kertomusta ja substantiivilla narrare kertomista.
Suomen kielessd on kdytetty muun muassa tarinallisuus-sanaa (Hanninen 1999). 1990-

luvulta alkaen narratiivisuuden suosio tutkimustapana on noussut vahvasti eri tie-
teenaloilla. (Heikkinen 2001, 116-117.)

Narratiivinen aineisto on joko suullisesti tai kirjallisesti esitettyd kerrontaa, jolle joskus
esitetddn tiukempiakin kriteerejd, kuten looginen, ajassa eteneva juoni. Narratiiviset
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aineistot voivat olla monenlaisia tutkimuksen kontekstista riippuen: ne voivat olla
henkilokohtaisia tai julkisia, tosia tai fiktiivisid, lyhyita tai pitkid. (Heikkinen 2001, 121.)
Omassa tutkielmassani en asettanut kerronnalle tiukkoja kriteerejd, vaan haastattelu-
jen alussa pyysin haastateltavia vapaamuotoisesti kuvaamaan, miten perhe on paity-
nyt valiinputoamisen tilanteeseen, ja millainen kokemus véliinputoaminen on heiddn
kohdallaan ollut. Haastattelutilanteessa esitin tarpeen mukaan tarkentavia kysymyk-
sid, kuten millaisena vanhemmat olivat jonkin tietyn asian kokeneet tai mitd he olisi-
vat tilanteessa toivoneen. Fenomenologisessa hengessd pyrin kuitenkin ohjaamaan
kerrontaa mahdollisimman vahan (mm. Laine 2018).

Tutkimukseen liittyvien tietosuoja-asioiden sekd muiden kidytannon asioiden lapikay-
misen jdlkeen ohjeistin haastateltavia aloittamaan kertomuksensa. Pyysin vanhempia
kertomaan, miten heiddn kokemansa véliinputoaminen on tapahtunut, ja millainen
kokemus se on ollut. Kerroin olevani kiinnostunut kaikesta, mika haastateltavien it-
sensd mielestd liittyy olennaisesti viliinputoamisen kokemukseen. Kerroin, etten kes-
keytd haastateltavaa, mutta saatan myohemmaésséa vaiheessa tehda joitakin tarkenta-
via kysymyksid. Kerroin myos, ettd haastateltava saa kayttdd niin paljon aikaa kuin
tarvitsee, ja ettd han voi aloittaa mistd tahansa kohdasta. Alla esimerkki erddan haas-
tattelun aloituksesta:

”Joo eli mun puolesta voit vapaasti alkaa kertoa misti kohtaa vaan siti teidin tarinaa,
ettd miten se vdliinputoaminen on teiddn kohdalla tapahtunu ja millanen kokemus se
on ollu. Mua kiinnostaa kaikki sithen viliinputoamiseen liittyvd, minkidi si koet tirke-
dksi kertoa. Mitidn tarkkoja aikoja tai semmosia ei tarvii muistaa. En keskeytd sun
puhetta, mutta saatan tehdi jotain muistiinpanoja myoéhempid kysymyksid varten.
Aikaa voit kayttid sen verran kun tarviit.”

Haastateltavani tuottivat hyvinkin jasentyneitd kertomuksia, ja itse etenkin ndin jalki-
kiteen ajattelen, ettd haastatteluista saattoi huomata, ettd vanhemmat olivat kertoneet
perheen tarinaa jo usealle taholle. Haastattelujen aikana saatoin hahmotella itselleni
esimerkiksi aikajanaa ja erilaisia tukitoimia, joita vanhemmat olivat hakeneet. Kun
vanhemman kerrontaan tuli selked tauko, saatoin esimerkiksi palata johonkin van-
hemman kertomaan tilanteeseen ja pyytdd vanhempaa jollain tapaa tarkentamaan ku-
vaustaan tai kokemustaan.

Haastattelujen aikana saatettiin haastateltavien niin toivoessa pitdd taukoja. Annoin
myo6s haastateltaville mahdollisuuden olla uudelleen yhteydessd, mikéli jotain tar-
kedd jdi sanomatta. Jatin haastateltavien itse harkittavaksi, mitd he haluaisivat tilan-
teestaan kertoa. Uskon, ettd tyokokemuksestani lastensuojelutytssé oli hyotya haas-
tatteluja tehdesss, silld olen tottunut kohtaamaan toisten ihmisten vaikeita tunteita ja
tilanteita. Lapi tutkielman teon pyrin kohtelemaan haastateltaviani kunnioittavasti ja
arvostavasti kyseenalaistamatta heiddn kokemuksiaan. Uskon, ettd silld, ettd
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kuuntelin haastateltavan kokemuksen sitd arvottamatta tai arvostelematta, saattoi olla
myos myonteistd vaikutuksia. Erds haastateltava kuvasikin haastattelua jopa tera-
peuttisena ja useampi pohti, ettd haastattelu tuotti heille kuulluksi tulemisen koke-
muksen.

Haastatteluissa kerronta pyori tutkimuskysymykseni ohjaamana paljon lapsen ja per-
heen haasteiden ympdrilld. Kaikkien haastattelujen lopuksi pyysin vanhempia kerto-
maan lastensa parhaita puolia ja vahvuuksia. Varasin myo6s kaikkiin haastatteluihin
niin paljon aikaa, ettd varsinaisen haastatteluosuuden ja nauhoituksen p&dadttamisen
jalkeen minun oli vanhempien niin halutessa mahdollista jadda hetkeksi jutustele-
maan kevyemmistd aiheista sekd haastattelun herattdmista asioista.

4.4 Aineiston analyysi

Kun tutkitaan kokemuksia narratiivisella tutkimusotteella, kuten tidssi tutkielmassani
olen tehnyt, kertomukset eivit ole fiktiota tai satuja, vaan ne ovat kertojan totuutta.
Télld tavoin narratiivinen tutkimus nojaa fenomenologiseen perusajatukseen siitd,
ettd kokemukset ovat kertojalle totta. Erona puhtaan fenomenologiseen tutkimukseen
narratiivisessa tutkimuksessa ei niinkddn pyritd etsimddn kokemuksen puhtainta
ydintd ja olemusta, vaan ymmartdméaan, miten kokemus on osana kerrottua tarinaa.
(Erkkila 2006, 201-202.) Narratiivisessa kokemuksen tutkimuksessa tutkija on kiin-
nostunut siitd, millainen kertomus tutkittavan kokemuksesta rakentuu ja kertomuk-
sessa tapahtumille annettuja merkityksista (Tokkari 2018, 68-69).

Analysoin tutkimusaineistoni fenomenologis-hermeneuttista analyysitapaa kdyttden.
Tarkemmin katsottuna olen hyodyntidnyt Anders Lindsethin ja Astrid Norbergin
(2004) kehittdamad, Paul Ricoeurin (1976, 2000) teoriaan perustuvaa kolmivaiheista
analyysimetodia, joka jakautuu aineiston alustavaan ymmartdmiseen, rakenteelliseen
analyysiin ja kokonaisuuden késittamiseen. Lindseth & Norberg (2004, 146) kehittivat
analyysimetodin tavoittaakseen narratiivisesta haastatteluaineistostaan olennaisen
merkityksen sellaisena, kun se eldd ihmisen kokemuksessa.

Fenomenologis-hermeneuttisen analyysin ensimmadisessd, alustavan ymmarryksen
vaiheessa nauhoitettu aineisto litteroidaan ja luetaan useita kertoja, jotta sen merkitys
ymmarretddn kokonaisuutena (Lindseth & Norberg 2004, 149; Peltomdki 2014, 42).
Lindseth ja Norberg (2014, 149) korostavat, ettd tdssd vaiheessa on tdarkedd pyrkid lu-
kemaan tekstid avoimella mielelld ja antaa sille mahdollisuus liikuttaa ja koskettaa
tutkijaa. Aloitinkin analyysini litteroimalla sanatarkasti kaikki haastatteluni ja samalla
kuuntelemalla ne uudelleen. Litteroinnin jalkeen luin haastatteluja vield useita kertoja
saadakseni niistd kokonaiskuvan, alustavan ymmairryksen. Tamadn ymmarryksen
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mukaan kirjoitin my®s jokaisesta tarinasta lyhyen koosteen (vrt. Peltomaéki 2014, 43),
josta esimerkki liitteessd 2.

Rakenteellista analyysid tehdessdni mukailin edelleen Lindsethin ja Norbergin (2004)
mallia, ja ldhdin etsimddn aineistosta teemoja temaattisen rakenneanalyysin avulla.
Aloitin lukemalla koko aineistoa haastattelu kerrallaan ja jakamalla haastattelut mer-
kitysyksikoihin. Merkitysyksikko voi olla minkd tahansa mittainen tekstin osa, joka va-
littdd yhden merkityksen (mt. 149). Rakenteellisen analyysin ensimmdisessd vaiheessa
siis luin tekstid ldpi ja poimin siitd suuren madrdn tutkimuskysymykseni kannalta
olennaisia merkitysyksikkojd. Luin tekstejd ldpi tutkimuskysymykseni mielessani ja
etsin merkityksid, joiden koin vastaavan kysymykseeni. Tietyn merkityksen olennai-
suutta voidaan Laineen (2001, 39) mukaan punnita esimerkiksi katsomalla, muut-
tuuko kokonaisuus ratkaisevasti, jos siitd jatetddn kyseinen merkitys pois.

Merkitysyksikdiden poimimisen jdlkeen luin niité ldpi ja peilasin alustavaan ymmar-
rykseeni. Seuraavaksi pyrin pelkistaméaan merkitysyksikot mahdollisimman ytimek-
kaasti arkikielen sanoilla siten, ettd niiden alkuperdinen merkitys kuitenkin sdilyisi.
Tamaén jdlkeen luin edelleen lépi tiivistettyjda merkitysyksikoita etsien niistd yhtaldi-
syyksid ja eroja, minka jdlkeen aloin jaotella niitd ala- ja yldteemoihin. N&itd teemoja
reflektoin suhteessa alustavaan ymmarrykseeni saadakseni selville, vahvistavatko vai
mitdtoivatko ne sitd. Jos rakenteellinen analyysi mitdtoi alustavan ymmaérryksen, tu-
lee se muotoilla uudelleen ja tarkistaa edelleen rakenteellisella analyysilld. T&ta toistin,
kunnes koin, ettd alustava ymmarrys on vahvistettu rakenteellisen analyysin kautta.
(Lindseth & Norberg 2004, 149-150; Peltomiki 2014, 44-45.) Kuvaan ala- ja yldteemo-
jen muodostumista esimerkin kautta taulukossa 1.

Fenomenologisessa tutkimuksessa tutkijan tulee pyrkid oman, aihetta koskevan
esiymmarryksensd “hyllyttamiseen” eli sivuun laittamiseen tutkimuksen ajaksi, jotta
hénelld olisi paremmat mahdollisuudet ymmartda toisen ihmisen kokemusta. Tutki-
jan selkeimpid, tutkimuskohdetta ennalta maarittavia tekijoitd ovat arkikokemuksen
lisdksi tutkimuskohdetta koskevat aiemmat tutkimukset ja teoriat. N&itd tutkimuksia
ja teorioita ei ole tarpeen eikd jarkevad mitdtoidd, vaan ne tulee vain asettaa tutkijan
mielessd sivuun tutkimuksen tekemisen ajaksi. Tama toki parhaimmillaankin on vain
pyrkimys, joka ei tdydellisesti voi toteutua tutkijankin ollessa vain inhimillinen ihmi-
nen. (Laine 2018, 30-32.) Tutkimusaihettani valitessani olin toki tutustunut aihetta
koskevaan tutkimukseen ja julkiseen keskusteluun, sekd lukenut aiempia sosiaalityon
maisterintutkielmia aiheeseen liittyen. Pitdydyin tarkoituksella haastattelujen tekemi-
sen sekd analyysin ensimmadisten vaiheiden ajan perehtymastd enempéaa tutkimuskir-
jallisuuteen, ja palasin sen &ddrelle vasta analyysin lopussa.

Rakenteellisen analyysin kolmannessa vaiheessa pyrin kokonaisuuden késittamiseen
ja palasin jdlleen alkuperdiseen aineistoon ja tutkimuskysymyksiini. Jatkoin edelleen
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erilaisuuksien ja yhtenevdisyyksien etsimistd yldteemoista ja vdhitellen padadyin jaka-
maan ne vield kolmeen pddteemaan. Tédssd vaiheessa aloin myos peilata 16ytamidni
teemoja sekd alkuperdistd aineistoa aiempaan kirjallisuuteen. Lindsethin ja Norbergin
(2004, 151) mukaan tdssd analyysin vaiheessa ei ole mahdollista noudattaa mitdan tiet-
tyd metodia tai kaavaa, vaan aineisto ohjaa tulkintaa. Fenomenologis-hermeuttisessa
tutkimuksessa ei heiddn mukaansa pakoteta tiettyd kirjallisuuden tai aiemman tutki-
muksen ndkokulmaa aineistoon, vaan valitun kirjallisuuden annetaan valaista aineis-
toa ja aineiston valaista kirjallisuutta. Useita eri kirjallisuusldhteitd voidaan hyodyn-
tad valaisemaan tekstid eri nadkokulmista. (Mt., 151.)

Analyysin viimeisessd vaiheessa aloin my6s muotoilla tulosten esittamistapaa ja paa-
dyin jasentdmé&an tuloksiani kolmen péddteeman kautta, joita ovat palvelujarjestelmdn
epdkohdat, nepsy-haasteiden tunnistamisen vaikeudet ja perheen rooli. Pddteemoja
kasittelevien lukujen alaluvuissa olen esitellyt kuhunkin padateemaan kuuluvat ylétee-
mat. Tuloksia esitellessédni olen pyrkinyt siihen, ettd aineistoni otteet keskustelisivat
luontevasti tutkimuskirjallisuuden kanssa oman tulkintani valitykselld. Tuloksia esit-
tdessdni olen halunnut useissa kohdissa esittdd myos yksittdisia merkitysyksikkoja pi-
dempii sitaatteja, jotta lukijalla on mahdollisuus my®os tulkita toisin ja saada laajempi
kasitys aineistostani (ks. Moilanen & Réiha 2018, 57). Vaikka siis olen jakanut tulok-
seni merkitysyksikoiden pohjalta muotoilemiini ala- ja yldteemoihin sekd edelleen
pddteemoihin, voi jossakin aineisto-otteessa olla useampaan eri teemaan jakamiani
merkitysyksikoitd. Lisdksi useat merkitysyksikot jakaantuivat analyysissd useampaan
ala- tai ylateemaan, kuten taulukossa 1 voidaan ndhdd. Muotoilemani teemat ovatkin
osittain limittdisid. Taulukossa 1 suluissa olevat alateemat eivit kuuluneet avun saa-
misen hitaus -yldteemaan, vaan jakautuivat toisten yldteemojen alle, vaikka nousivat-
kin samoista merkitysyksikoistd kuin taulukon yldteeman alle kuuluvat alateemat.

Laine (2018) kuvaa hermeneuttisen kehdn kulkemista osana fenomenologista analyy-
sid. Han tarkoittaa tdlld aineiston ja oman tulkinnan valistd kehamadista liikettd, jossa
tavoitteena on tutkijan ymmarryksen syventyminen ja korjaantuminen. Laineen mu-
kaan tutkija tekee vdistdmaittd etenkin tutkimuksen alussa spontaaneja tulkintoja,
joista hdnen tulee pyrkia irti kriittisen ja reflektiivisen tarkastelun avulla. (Mt. 32-33.)
Naitd valittomid tulkintoja tein myos itse, ja kulkiessani hermeneuttista kehdd huoma-
sin oman palvelujdrjestelmdn tuntemukseni ohjaavan tulkintojani vahvasti. Olen
avannut tatd tarkemmin tutkielman viimeisessd luvussa.
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Taulukko 1. Esimerkki ala- ja yliteemojen muodostumisesta

Merkitysyksikko Pelkistiminen Alateema Yliteema

Ja niistd tapeltiin, et kuka niiti te-  Aikaa kuluu, kun am-  Tutkimusten odot-
kee niiti psykologin tutkimuksia.

Ja siitd vddnnettin  varmaan mattilaiset eivit padse taminen,

niinku vuosi. yksimielisyyteen (Ammattilaisten

tyonjaosta epdselvd tyonjako)

Ja sit alotan ite sitd puhelinrum-  Vaikka ammattilainen Palveluiden odotta-
baa ja sit aina ettd no menee tii-
miin ja sit ootat kuukauden ja
soitat uudestaan ja ei niinku, ei ei etene soittelu)
ne niinku vaan etene ne asiat

sieltd.

lupaa hoitaa asiaa, se minen, (Jatkuva

Silleen etti meni taas about puol- ~ Vanhempi ei saa tie- Yhteydenoton

toista kuukautta ja et kokoajan N d . Avun
olevinaan viediidn asiaa eteenpdin toa sita, missa val- odottaminen

mut mitddn ei vaan tapahu ja heessa asian etenemi-
meille pdin ei sitte ilmotella hitaus
nen on

saamisen

Meillii ei oo ollu koulun kanssa Vanhempi yrittdd ~ Palaverin odottami-
ku niinku se yks palaveri sillo
ekan kevdilld. Ja nyt md oon yrit-
tiny sitd jo viime syksystdi asti mutta palaveria ei jir-
saada ettd ees niinku toinen ) )

mutta sitd ei 0o vaan niinku jir- Jesteta
jestetty. Etti se psykologi lupas

ettd se jirjestdd, mutta se ei

niinku, nii, ei 0o saanu aikaseks

saada koululta tukea, nen

Me melkein vuoden verran jono- Tutkimuksia joutuu  Tutkimuksien odot-

tettiin sinne Adokseen N .
odottamaan pitkdén taminen

Me sit jddtiin oottelemaan etti Perhe odottanut yh- Yhteydenoton
sieltd tulee jotain lahetetti jon-
nekki tai jotaki kutsua jonnekki ja
ei kuulunu mitdin ja sit tota ois- vuotta
kohan se sit ollu, oiskohan se

menny niin et joskus puolen vuo-

den pddstd joku soitti sit meille

teydenottoa puoli odottaminen
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4.5 Eettiset kysymykset

Ihmistieteinen tutkimuseettisten normien pohjana ovat arvot, jotka ilmentavit ihmi-
sen kunnioittamista. Tutkimuseettisen lautakunnan laatimissa ohjeissa eettiset peri-
aatteet on jaettu kolmeen osa-alueeseen, joita ovat tutkittavan itsemddradamisoikeuden
kunnioittaminen, vahingoittamisen valttdminen sekd yksityisyyden ja tietosuojan
vaaliminen. (Kuula 2015, 44.)

Ihmisen itseméddrddamisoikeutta tulee kunnioittaa antamalla heille mahdollisuus valita,
haluavatko he osallistua tutkimukseen. Valinnan tekeminen on mahdollista silloin,
kun ihmisilld on riittdva méaéara tietoa tutkimuksen konkreettisesta toteutuksesta ja to-
teuttajista seka siitd, miten tutkimuksessa kerdttyja tietoja kdytetdan. (Kuula 2015, 45.)
Kédvin ndma4 asiat ldpi jokaisen haastateltavan kanssa kirjallisesti ennen haastattelua
sekd jokaisen haastattelun alussa.

Tutkimuksen tekijan tulee eettisten periaatteiden mukaan valttdd aiheuttamasta tut-
kittaville henkista tai fyysistd vahinkoa. Fyysisen vahingon tuottaminen ihmistieteissa
on harvinaisempaa, mutta tutkimuksella voidaan joissain tapauksissa aiheuttaa haas-
tateltavalle henkistd, taloudellista tai sosiaalista vahinkoa esimerkiksi mahdollista-
malla tietojen pddsy vadriin késiin. Henkistd vahinkoa voidaan vélttaa myos kohtele-
malla tutkittavia kunnioittavasti lapi tutkimusprosessin. (Kuula 2015, 45-46.)

Yksityisyyden kunnioittaminen tutkimuksessa alkaa siitd, ettd tutkittavilla on oikeus
itse pddttdd siitd, mitd tietoja he antavat tutkimuskayttoon (Kuula 2015, 46). Néin oli
my0s omassa tutkimuksessani, ja haastateltavat saivat itse madrittdad, kuinka tarkasti
halusivat perheensd tilanteesta kertoa. Kuitenkin jo tutkielmani aihe ja tutkimuskysy-
mykseni koskevat henkilttietolaissa (523/1999, 11 §) arkaluonteisiksi madriteltyja tie-
toja, joita ovat muun muassa henkilén terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta taikka
hineen kohdistettuja hoitotoimenpiteiti tai niihin verrattavia toimia sekd henkilon sosiaali-
huollon tarvetta tai hinen saamiaan sosiaalihuollon palveluja, tukitoimia ja muita sosiaali-
huollon etuuksia koskevat tiedot. Téllaisia tietoja kerdttdessd ja kasiteltdessd tulee nou-
dattaa erityistd huolellisuutta. (Kuula 2015, 65.) Sédilytin koko tutkimuksen ajan kaik-
kia aineistoa huolellisesti suojatulla kovalevylld sekd salasanasuojatuissa tiedostoissa,
ja kdvin tdamén ldpi jokaisen haastattelun alussa. Kerroin tutkittaville, ettd tietoja kay-
tdan, kasittelen ja sdilytdn vain mind, ja ettd tietoja kdytetddn ainoastaan maisterintut-
kielmassani. Kerroin my®s, ettd tutkielman valmistuttua kaikki aineisto tuhotaan.

En kerdnnyt tutkittaviltani nimid tai osoitteita. Litterointivaiheessa jdtin pois kaikki
haastateltavien mainitsemat ihmisten sekd paikkojen nimet sekd muut tunnistettavat
yksityiskohdat. Muokkasin my6s vahvimmat murresanat ja -ilmaisut litterointivai-
heessa yleiskielellisemmiksi. Paddtin my6s tuloksia esittdessdni olla sitaateissa

32



yksiloimaittd, kenestd haastateltavasta kulloinkin on kyse, jottei patkistd muodostuisi
liian tunnistettavaa kuvaa. Kertomuksen koosteesta antamassani esimerkissa (Liite 2)
olen poistanut kaikki yksityiskohdat, joista haastateltavan voisi tunnistaa.

Kerédtessédni haastateltavia Facebookin vertaistukiryhmistd, kehotin halukkaita ole-
maan minuun yhteydessd puhelimitse tai sahkopostitse. Pyysin erikseen, etteivit he
oman yksityisyytensd suojaamiseksi vastaisi minulle julkaisun kommenteissa. Yksi-
tyisyyden sdilyttamiseksi padadyin my0s jattdméaan aineisto-otteet numeroimatta vas-
taajien mukaan, silld vaikka vanhemmat kokivat aiheen tarkeézksi ja halusivat olla mu-
kana tutkimuksessa, osalle oli hyvin tirkeda sdilyttdd oma anonymiteettinsa.

Osa haastateltavistani oli haastatteluhetkelld hyvin kuormittavissa elaméantilanteissa.
Honkatukia, Nyqvist ja Poso (2006, 314-315) nostavatkin esiin, ettd siind missd ddnen
antaminen sensitiivisistd aiheista kertoville ihmisille voi nostaa asioita yleiseen tietoi-
suuteen ja siten auttaa monia, voi itse haastattelukokemus haavoittaa haastateltavaa.
On mahdollista, ettd esimerkiksi toistuvia palvelujdrjestelmén poiskdannyttamisia ko-
kenut henkil6 kokee myos haastattelun tilanteeksi, jossa han kertoo tilanteestaan, eika
saa siithen apua. Halusin kuitenkin luottaa siihen, ettd henkil6t, jotka paattavat osal-
listua tutkimukseen, kokevat voimavaransa siihen riittdviksi ja kokevat myos aiheen
tarkedksi. Arvelin, ettid kaikista kuormittavimmissa tilanteissa olevat vanhemmat ei-
vat vélttamattd haluaisi osallistua haastatteluun. Tatd pohti my6s useampi haastatel-
tava. Osa vanhemmista kertoi, ettei luultavasti aiemmassa eldamédnvaiheessa olisi jak-
sanut osallistua tutkimukseen. Nyt, kun tilanne oli hieman helpottanut, he kuitenkin
halusivat olla mukana kertomassa tdarkedksi kokemastaan aiheesta ja kokivat ehka
pystyvansd sitd kautta jopa auttamaan muita nepsy-perheita.

Sulla on loistava gradun aihe ja tirked ja toivotaan etti saat nikyvyyttd sille sitten.
Ja tota, ainaki sitte missi ikind toissd sitten oletkin, niin osaat ite ajatella sitten mo-
nista eri vinkkeleisti asioita. Se on aina hyvd juttu. Joo ettd oikein mielellini tammo-
seen asiaan. Ja taytyy sanoo etti ennen tota (lapsen) lddkitysti ni md en ois ehkdi pys-
tyny, et se kummasti on kuitenki silld tavalla rauhottanu menoo.

Pyrin omalta osaltani jarjestaméa&n niin, ettd itse haastattelutilanne kuormittaisi haas-
tateltavia mahdollisimman vdhdn. Annoin haastateltaville vapauden valita haastatte-
lun toteuttamisen joko kasvotusten tai etdyhteydelld. Ylldttavan moni toivoikin etdyh-
teyttd, ja moni kertoi tottuneensa etdtapaamisiin koronapandemian aikana. Kasvo-
tusten tehdyt haastattelut osallistujien toiveiden mukaan joko heiddn kotonaan tai
muussa rauhallisessa tilassa, jonka jdrjestin heiddn puolestaan.

Jo haastattelupyynnossa korostin osallistujille, ettd osallistuminen on tdysin vapaaeh-
toista ja voidaan keskeyttdd missad vaiheessa tahansa osallistujien niin toivoessa. My0s
ennen ja jalkeen haastatteluiden muistutin osallistujia siitd, ettd osallistumisen peru-
minen on edelleen mahdollista.
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Haastattelujen aikana saatettiin haastateltavien niin toivoessa pitdd taukoja. Annoin
myo6s haastateltaville mahdollisuuden olla uudelleen yhteydessd, mikili jotain tar-
kedd jdi sanomatta. Jatin haastateltavien itse harkittavaksi, mitd he haluaisivat tilan-
teestaan kertoa. Uskon, ettd tyokokemuksestani lastensuojelutydssd on hyotya haas-
tatteluja tehdesss, silld olen tottunut kohtaamaan toisten ihmisten vaikeita tunteita ja
tilanteita. Lapi tutkielman teon pyrin kohtelemaan haastateltaviani kunnioittavasti ja
arvostavasti kyseenalaistamatta heiddn kokemuksiaan. Uskon, ettd silld, ettd kuunte-
len haastateltavan kokemuksen sitd arvottamatta tai arvostelematta, voi olla myos
myonteistd vaikutusta. Erds haastateltava kuvasikin haastattelua jopa terapeuttisena
ja useampi pohti, ettd haastattelu tuotti heille kuulluksi tulemisen kokemuksen.

Haastatteluissa kerronta pyori tutkimuskysymykseni ohjaamana paljon lapsen ja per-
heen haasteiden ympdrilld. Kaikkien haastattelujen lopuksi pyysin vanhempia kerto-
maan lastensa parhaita puolia ja vahvuuksia. Varasin myos kaikkiin haastatteluihin
niin paljon aikaa, ettd varsinaisen haastatteluosuuden ja nauhoituksen p&dadttamisen
jalkeen minun oli vanhempien niin halutessa mahdollista jadda hetkeksi jutustele-
maan kevyemmistd aiheista sekd haastattelun herattdmista asioista.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Kéyn tdssd luvussa lapi tutkimuksen tulokset analyysissd muodostuneiden paateemo-
jen sekd yldateemojen kautta. Padteemoiksi muodostuivat palvelujirjestelmin epikohdat,
nepsy-haasteiden tunnistamisen vaikeudet sekd perheen rooli. Eniten merkitysyksikoitd
sekd niistd muodostettuja ala- ja yldteemoja sijoittui palvelujdrjestelméan epdkohdat -
pddteeman alle. Ensimmaéinen péadteema rakentuu siis merkityksistd, joita vanhemmat
antoivat palvelujarjestelmille suhteessa valiinputoamiseen. Toinen padteema kuvas-
taa vanhempien kokemuksia nepsy-haasteiden tunnistamisen vaikeuksista. Kolmas
pddteema, perheen rooli, puolestaan kokoaa merkityksid, joita vanhemmat antoivat
perheen toiminnalle suhteessa palvelujadrjestelméaan.

5.1 Palvelujdrjestelmin epikohdat

Ensimmadisessd tulosluvussa esittelen ensimmadisen padteeman, joka on palvelujdrjes-
telmdn epdkohdat. Padteeman alle kuuluvia yldteemoja ovat puutteellinen palveluoh-
jaus, tiedonkulun ja moniammatillisen yhteistyon ongelmat, avun hakemisen ja itse palvelui-
den kuormittavuus, avun saamisen hitaus, konkreettisen avun puute sekd resurssien puute.
Téssa luvussa pyrin kuvaamaan niitd merkityksid, jotka kuvasivat vanhempien koke-
mubksia palvelujdrjestelmén toiminnasta ja rakenteista, jotka olivat osa viliinputoami-
sen kokemusta ja vaikuttivat sen muodostumiseen.

5.1.1 Puutteellinen palveluohjaus

Kaikki vanhemmat kuvasivat puutteellisen palveluohjauksen olevan iso osa viliinpu-
toamisen kokemusta. Kaikki haastateltavat kertoivat, etteivit he olleet saaneet riitta-
véad tietoa saatavilla olevista palveluista ja niiden hakemisesta.
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Mihin me niinku kuulutaan tis palvelujirjestelmissi? Koska on ihan ilmiselvdi et
me tarvitaan apua et tid ei niinku mun mielest tosissaan mitdidn ydinfysiikkaa ole. Ni
onko sitd, missi siti on? Mikd se palvelu niinku on, joka meille kuuluis? Mydski se
et, et se tuntuu oudolle et ku mun pitii googlata joka ikinen asia, minkdi palvelun md
voin jostakin saada. Tid on kuitenki sosiaalialan yksi tyotehtivistd, ettd meille kuulus
kertoa palveluista miti me voidaan saada. Mitki on ne ehdot milld niitd voi saada,
miti ne maholliset palvelut vois olla.

Aineisto-otteessa erds vanhempi kuvaa oudoksi sitd, ettd joutuu itse etsiméddn tietoa
mahdollisesti saatavilla olevista palveluista sen sijaan, ettd hdn olisi saanut niist4 tie-
toa ammattilaiselta. Kuten vanhempi toteaa, palveluohjaus ja palvelutarpeen arviointi
kuuluvat sosiaalityon ydintehtdviin. Juhilan (2009, 305) mukaan sosiaalityossd vaadi-
taan usein hyvin kokonaisvaltaista perehtymista asiakkaan tilanteeseen, jotta voidaan
valita oikea interventio asiakkaan tukemiseksi. Liian vahdinen perehtyminen tai puut-
teellinen asiantuntijuus voivat hanen mukaansa johtaa interventioihin, jotka lopulta
tuottavat asiakkaalle enemman haittaa kuin hyotyéa (mt.). Tallaisia tilanteita kuvautui
my0s vanhempien kertomuksissa. Osa vanhemmista koki, ettd saadusta ohjauksesta
oli ollut enemman haittaa kuin hyotya. Tyypillinen esimerkki téstd oli tilanne, jossa
perhettd oli ohjattu jonkun palvelun piiriin, mutta perheen ottaessa sinne yhteytta
heille oli sanottu, ettd heiddn asiansa ei kuulunut sinne. On ymmaérrettava, etta tallai-
sesta tilanteesta perheelle aiheutui ajan hukkaa sekd pettymys siitd, ettei apua sitten-
kddn saatu. Kaikissa haastatteluissa mainittiin toistuva soittelu eri paikkoihin.

Mii oon niinku aika monta puheluu sinne sun tinne soitellu ja kukaan ei ota, kukaan
ei huoli ja kukaan tiedd. Siis niinku todella sekava tid systeemi.

Sarkikankaan (2020, 92) mukaan erityistd tukea tarvitsevan lapsen ja hdnen perheensa
ympdrille voi kerddntyd palveluita nopeasti tai vahitellen tilanteen mukaan. Palvelui-
den saamiseen ja palvelukokonaisuuden rakentumiseen vaikuttavat esimerkiksi lap-
sen tuen tarve, vanhempien tietotaito ja jaksaminen, ammattilaisten suhtautuminen ja
toiminta sekd asuinkunnan toimintamalli palveluiden tarjoajana. Tuen tarpeen havait-
semisen tai diagnoosin saamisen jdlkeen perhe joutuu usein hakemaan ja kdyttamaan
ennestddn tuntemattomia ja toisistaan poikkeavalla tavalla toimivia palveluita. Sarki-
kangas tunnisti aineistostaan perheitd ja tilanteita, joissa perheiden odotettiin itse
osaavan etsid heille sopivaa palvelua. (Mt., 92-93.)

Puutteellista palveluohjausta ja sekavana nadyttaytyvad palvelujdrjestelméd kuvasivat
useat vanhemmat. Erds vanhempi toivoi jonkinlaista tietopakettia viimeistddn siina
vaiheessa, kun lapsi saa diagnoosin. Han kuvaa saaneensa tietoa esimerkiksi vam-
maiskortin hakemisen mahdollisuudesta kaveriltaan, eikd kukaan ammattilainen ol-
lut sellaisesta maininnut.
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Kylli joku timmonen tietopaketti pitdis olla niinku siind kun diagnoosin saa. Etti
mitd pystyis tekemdiin, esimerkiks siitd, ku me haettiin se vammaiskortti sit jossaki
vilissd. Ni ei kukaan ollu puhunu, jossen md ois jostain kaverilta kuullu et sem-
mostaki voi hakea. Ni mun mielesti tommonenki asia, et kuinka sekin vois auttaa ih-
misid.

Sarkikankaan (2006, 92-93) tavoin huomasin myos omassa aineistossani, ettd tiedon
saanti riippui enemmadnkin perheiden omista verkostoista ja vanhempien mahdolli-
suuksista etsid tietoa. Kukaan haastateltavistani ei kuvannut saaneensa kokonaisval-
taista tietoa siitd, millaisia palveluita lapsen diagnoosin myotd olisi saatavilla. Vertais-
tukiryhmét mainittiin kaikissa haastatteluissa, ja moni koki hyttyneenséa niista. Moni
kuitenkin my®os pohti, ettei vanhempien tiedonsaanti saisi jaddad ndiden ryhmien va-
raan.

Mun mielestdi se on vihin vddrin et vanhemmat on jonku facebook-yhteisdjen varassa.
Et jotain niinku selkeeti palveluohjausta nyt kaipais sitte. Just ihan sielti neuvolasta
lihtien.

Aineistosta 16ytyi lukuisia esimerkkejd vertaistukiryhmien kautta 16ydetyistd palve-
luista. Muiden saamista palveluista lukeminen tai kuuleminen heritti monissa van-
hemmissa myds epdoikeudenmukaisuuden kokemusta, koska he itse eivat valtta-
maéttd olleet palvelusta kuulleetkaan, vaikka haasteet olivat hyvin samanlaisia. Eréds-
kin vanhempi koki, ettd palvelua saadakseen vanhemman tdytyy itse osata pyytda sita.
Ndin ollen vanhemman on siis aiempaa mukaillen pitdnyt ensin itse hankkia tieto pal-
velun olemassaolosta.

Hirveen jotenkin vaihtelevaa et kuka saa mitiki, et ehki se menee vihin niin et jos ite
tietid, sanoo jonku asian dineen. Niin sit sitd ehkd voi niinku saada ainaki hakea. Mut
sit jos ei niinku edes tiedd, tai ei uskalla pyytdd, ei dlyd pyytid, niin ei sitd kylld kukaan
tarjoo.

Moni vanhempi koki turhauttavana sen, etteiviat ammattilaiset tunteneet toistensa
tyokenttid ja sitd, mikd kenellekin kuuluu. Moni kuvasi ”pallottelua” palvelusta toi-
seen, ja erds vanhempi koki, ettd selkedt ja kaikilla tiedossa olevat vastuualueet am-
mattilaisten valilld voisivat vahentda tatd pallottelua.

Ku tid palvelujirjestelmd on niin iso, ni se pitdis oikeesti saada niinku jotenki sillain
tdd palvelupolku selkeytettyd. Et kaikki tietdis mitd heille kuuluu, ja kenelle timd asia
kuuluu, oikeesti... Et jotenki pitiis saada selkeet vastuualueet. Ja et kaikki tietid et
mitd kukaki hoitaa ja osaa ohjata eteenpdin, eikd tuu semmosta pallottelua.

Moni muukin vanhempi kuvasi kokeneensa luukulta luukulle -ohjaamista, jossa eri
ammattilaiset ohjasivat lasta ja perhettd toisilleen, mutta kukaan ei ottanut perheen
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asiaa hoitaakseen. Myo6s Sandberg (2016, 199) kuvaa tuloksissaan ilmittd, jossa per-
heitd saatetaan pitkidkin aikoja pallotella sektorilta toiselle ilman, ettd kukaan ottaa

tuen tarpeita tosissaan. Perheet olivat saattaneet hakea apua tuloksetta jo vuosia (mt.
196).

Osassa haastatteluistani lastensuojelua kuvattiin “viimeisend luukkuna”, jonne van-
hempia ohjattiin, kun muualta ei saatu palvelua. Kuitenkaan lastensuojelussa ei valt-
tamatta nahty perheen tuen tarvetta lastensuojelun asiana. Seuraavassa katkelmassa
vanhempi kuvaa kohtaamaansa pallottelua lastenpsykiatrian, lastensuojelun ja perhe-
neuvolan valilla.

Seki siin on niinku hassua ku me ei tavallaan koskaan tulla pddtyy siihen lastensuo-
jeluasiakkuuteen, ni milli niinku logiikalla, ku md on sinne ihan suoraan kertonu esi-
merkiks lapsen itsetuhosuudesta. Ni se sano suoraan et ei tii oo niinku lastensuojelun
asia et tid on psykiatriselle. No sit mi soitan psykiatriselle. No he ilmottaa et ei se
oikeestaan tiannekdidn kuulu. Et te kuulusitte oikeestaan sinne perheneuvolaan.

Saatu palveluohjaus saattoi myos olla suuntaa antavaa, kuten seuraavassa esimerkiss4,
jossa vanhempaa on ohjattu hakemaan apua ”sosiaalipuolelta”. Vanhempi ei ole kui-
tenkaan saanut esimerkiksi puhelinnumeroa tai tarkempaa yksikkod, johon ottaa yh-
teyttd.

Sanohan ne, ettd voihan tuolta vaikka, sosiaalipuoleltahan voi sitten vaikka siti tuki-
henkilod tietysti hakea tai jotain, mut ne ei antanu sieltd niinkun yhtdin kitti pidem-
pad. Niinku ettd oisivat vaikka suoraan antanu jonkun numeron, et soita tihdin tai.
Niinku et ne vaan jatti sillein niinku leijumaan ja ndin.

Yksi Metterin (2012) kuvaamista kohtuuttoman tilanteen syntyehdoista on tilanne,
jossa tukeen oikeutettu ei osaa tai halua hakea tukea. Hdnen aineistossaan oli 16 ta-
pausta, jossa tukeen oikeutettu ei tiennyt oikeudestaan etuuteen tai palveluun, eika
siksi hakenut tukea. Jarjestelman ndkokulmasta ndissa tilanteissa on Metterin mukaan
kyse puutteellisesta ohjauksesta tai siitd, ettd asiakkaan kokonaistilannetta ei oteta riit-
tdvissd mddrin huomioon. (Mt. 113-114.) Metterin kuvaus palveluohjauksen sattu-
manvaraisuudesta (mt. 114) sopii erittdin hyvin yhteen haastattelemieni vanhempien
kuvausten kanssa. Mielestdni voidaan pitdd kohtuuttomana esimerkiksi tilannetta,
jossa perheen arkea huomattavasti helpottavan palvelun saanti on estynyt tai viivas-
tynyt siitd syystd, ettei kukaan perheen asiaa hoitava ammattilainen ole kertonut pal-
velun olemassaolosta tai perheen oikeudesta siihen.

Metterin (2012) aineistossa oli myo6s kuusi esimerkkid kohtuuttomasta tilanteesta, joka
syntyi, kun asiakas sai asiantuntijalta virheelliset tai riittdméattomaét neuvot. Tadstd yh-
tend esimerkkind Metterin aineistossa on 7-vuotiaan Sannan tarina, jossa hdnen ditinsa
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on ymmartédnyt, ettei Kelan Sannan kielen kehityksen viiveen vuoksi maksamaa lap-
sen hoitotukea voida jatkaa méddrdaikaisen jakson jdlkeen. Tilanne on kuitenkin myos
maddrdaikaisen jakson jdlkeen tdyttanyt hoitotuen myontdmisen kriteerit. Sannan 4iti
ei ole tilanteessa itse ollut kykenevdinen hankkimaan sellaista tietoa, jonka varassa
hén olisi pystynyt arvioimaan omaa oikeuttaan tukeen. Metteri korostaa, ettd mahdol-
lisuus sosiaaliturvaa koskevan tiedon vadrinymmartdmiseen on aina olemassa, minkéa
vuoksi tiedon antajan olisi aina syytd tarkistaa, ettd asia on ymmarretty oikein. Han
toteaa, ettd sairauden tai toimintakyvyttomyyden tuottama huoli voi saada aikaan sen,
ettd asiakkaan on vaikea keskittyd kuuntelemaan neuvontatilanteessa. (Mt. 123-124.)

5.1.2 Tiedonkulun ja moniammatillisen yhteistyon ongelmat

Moni vanhempi koki kuormittavana sen, ettd perheen tilanteen joutui selittimddn
aina uudelleen ja uudelleen monelle eri asiantuntijalle. Erds vanhempi kuvasikin ras-
kaana sitd, ettd tieto ei tunnu siirtyvan asiantuntijalta toiselle. Han myo6s pohti, ettd
kun samoja asioita taytyy kertoa usealle eri taholle, saattaa jotain tarkedd unohtua jos-
tain valista.

Ja osalta varmaan seki kivi muistaakseni aika raskaaksi se etti ku vaihtu koko ajan ne
asiantuntijat siind ympdrilld. Niin se ettd jokaiselle sai aina alottaa niinku alusta asti
kertomaan kaikki ne tarinat miti siind on kdyty lipi. Ettd jollaki lailla sitten, ei se
niinku kulje sielli se viesti miti me ollaan kerrottu ennemmin, ni seuraavalle. Ja sitte
vihin tuli semmonen ettd ku niitd kertoili niitd samoja asioita kaikille ettd oliko tissi
varmasti ne kaikki mitd tissd ollaan kerrottu koska tuntu jo niin semmoselta niinku
saman jauhamiselta jokaiselle eri asiantuntijalle niistd. Ettd jos tuolla ois joku linkki
mistd sais ne asiantuntijat sen saman viestin mitd me ollaan kerrottu ettei tarttis aina
alottaa alusta. Koska yhteen aikaan niiti oli niinku tosi paljon.

Tiedonkulun ongelmat nayttdaytyvit aineistossani seké eri organisaatioiden sisdisind
haasteina, ettd hallintokuntien vélisen yhteistyon ja tiedonsiirron puutteena. Yhtena
esimerkkinad sisdisen tiedonkulun ongelmista oli koulu, jossa uusi opettaja ei vanhem-
man mukaan valttamattd lukenut lapsen tehostetun- tai erityisen tuen asiakirjoja ai-
nakaan riittdvdssd laajuudessa. Erds vanhempi kuvasi, ettd vaikka oppilaan oppimis-
suunnitelmaan on selkedsti kirjattu koulussa toimivat, konkreettiset apukeinot, joutui
vanhempi silti kdymé&an samat asiat 1dpi uusien opettajien kanssa.

Vaikka sielld tehdidn niitd suunnitelmia ni ei ne opettajat niitd kuitenkaan lue niin
tarkkaan ettd mitkd ne apukeinot sielld koulussa on. Ja saa joka kerta, ku tulee eri
opettaja ni kiyddi ne samat asiat lipi.

Sama vanhempi kuvasi tilannetta, jossa erds lapsen opettaja kieltdytyi lukemasta lap-
sen erityisen tuen papereita, koska halusi aloittaa lapsen kanssa tyoskentelyn puh-
taalta poydaltda. Vanhempi kertoi ymmartdvansd opettajan ajatuksen siitd, ettei
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muodostaisi ennakkoasenteita lasta kohtaan asiakirjojen perusteella, mutta koki tilan-
teen painajaismaisena vanhemman nakokulmasta. Han kuvasi, ettd mikali opettaja ei
lue papereita, hdan joutuu kuitenkin lopulta itse kertomaan papereissa lukevat tukikei-
not vanhemmalle.

Mut sitte kun timmdsid, jotkut opettajat et md alotan tyhjaltd poydiltd. Sit md et okei
joo md ymmirrin sen niinku ajatuksen, et sehin on ihana ajatella et mulla ei oo en-
nakkoasenteita tota lasta kohtaan, mut onhan se nyt ihan painajainen, niinku tieddksd
vanhemmille. Ettd ild nyt herranjumala, ettd voitko si lukea ne paperit. Et ku ykskin
opettaja sano etti ku md en lue niitd papereita ollenkaan. M etti ku md en jaksa sulle
sanoa ettd laita se takapenkkiin, ja dld laita ikkunan viereen, ja anna sille kuulokkeet,
ja anna sen istua toimistossa tekemdssi niinku. Ettd voitko sd, ettd silld on niinku,
silld on ollu erityisen tuen pdidtos aluksi, niin kylli se pitid se paperi lukea.

Toisaalta aineistossa oli useita esimerkkejd, joissa eri hallintokunnat eivdt vanhemman
ndkokulmasta tehneet riittavasti yhteistyotd. Erds vanhempi kertoi toivovansa perhe-
neuvolan jalkatuvan kouluun, jotta voisi ymmartdd lapsen ja perheen todellisen tuen
tarpeen. Vanhempi kertoo pyytdneensa tita perheneuvolasta, mutta sieltd vanhempi
oli saanut kieltdvan vastauksen, jota on perusteltu sekd ajan puutteella ettd silld, ettei
haluta puuttua koulun tekemisiin. Vanhempi kuitenkin toivoisi, ettd lapsen tilannetta
voitaisiin tarkastella kokonaisuutena.

Semmonen tukimuoto miti md toivoisin, niin olis se ettd, se perheneuvola vois than
oikeesti tulla meijin kanssa joskus istuu sinne kouluu. Md kysyin perheneuvolasta et
olisko timmdone mahdollista niin te oikeesti tietiisitte et minkdnikost tukiformaattii
me voitas rakentaa. Mutta he ei ensinnikdidn kuulemma ehdi, ja toisekseen tid tilanne
on sellanen ettd, et he ei haluu puuttua niinku koulun tekemisiin. Mut mun néikokul-
masta me tarvitaan tille lapselle kokonaisuus, joka tukis meiti kaikkia, ja lapsen koulu
on yks kuormittavimmista tekijoistd.

Toisaalta eri hallintokunnat olivat voineet esittdd toisilleen toiveita tai jopa vaatimuk-
sia, kuten seuraavassa esimerkissd, jossa vanhempi kertoo rehtorin toivoneen lddkarin
madrddavan lapselle sairauslomaa, kun taas ladkéari on ollut sitd mieltd, ettd koulun tu-
kitoimet tulisi saada lapselle sopiksi niin, ettd lapsi pystyy kdyméaan koulua.

Etti jatkuvasti sai kaydi hakemassa hintdi kesken pdivin koulusta ku oli tullu risti-
riitatilanteita mitd eivit saaneet purettua ja oli pitkikestosia raivareita ja ihan oli sai-
raslomallakin sitten rehtorin toiveesta jonkun tovin ja siind sitte than yleisldikarilld
joka sitte kirjas sinne etti koulun tukitoimet tiytyy olla sellaset et lapsi pystyy kiy-
mdin koulussa. Et voidaan timmonen akuutti sairausloma tihin ottaa mutta et se ei
niinku oo mikddn semmonen keino milli oikeesti sitd ldhettds purkamaan et se pitiis
se koulun tuet saaha sit semmoseks etti se lapsi sinne kouluun pystyy menemdidn ja
sielld pystyy toimimaan sitten oikein.

40



Useissa tilanteissa eri alojen ammattilaiset toivat ikdan kuin ”“portinvartijoina”, joiden
kautta tdytyi saada ldhete seuraavalle taholle. Tyypillisid esimerkkejd portinvarjoista
olivat neuvola ja perheneuvola. Neuvolasta toivottiin ldhetettd esimerkiksi toiminta-
tai puheterapeutin arvioon, kun taas perheneuvolasta tarvittiin ldhetettd lasten- tai
nuorisopsykiatrialle.

Olin puhunu ettd haluaisin toimintaterapeutille arvioon ja tota mielellddn niinku SI-
terapeutille. Etti ku tissd vaiheessa ois mahdollisuus kuntouttaa niiti asioita. Mutta
ei pddsty. Tid meidin neuvolan titihdn ei tienny etti miti esimerkiks toimintatera-
peutti tekee. Hin ettd eiks se oo vihin sama asia kun fysioterapia. M etti niin kyl se
toimintaterapeutti vihin laajemmin kattelee niitd asioita ettd ois kiva pddstd arvioon.
Mutta hinen kauttaan ei pidssy. Tiesin et viereisestd huoneesta pddsi lapsia paljon
pienemmilld haasteilla arvioon. Mutta me ei pddsty.

Ja sitte ei just ku, yrittiny sitd lastenpsykaaki, ku se lukee siindi ekassa lausunnossa
niinku joka vuos sen jilkeen ndissd akuuttijutuissa ettd pdistisko me nyt sinne ni
aina vastaus on vihin semmonen ettd enpd nyt oikein ymmdrrd mitd si tarkotat, etti
otetaanko sitd perhetyéti. Md ettd no ota se lausunto ensin ja kato etti mitdi sielld
lukee, etti sielli lukee kylld ithan selkeesti tii ettd ku on niin paljon kiytdksen puolella,
sosiaalisissa taidoissa sitd ongelmaa et lastenpsykiatrin konsultointia.

Sandbergin (2016, 196) aineiston perheistd neljd viidesosaa koki, ettei perhettd tuettu
eri sektorirajat ylittden. Metteri (2012, 216) katsoo palvelujdrjestelmén ja sithen kuulu-
vien jdrjestelmien viliinputoamisen tapahtuvan osittain juuri sen takia, ettd eri alojen
ammattilaiset tai heiddn edustamansa organisaatiot eivit tee yhteistyotd. Ndissa tilan-
teissa asiakkaan kokonaistilannetta ei selvitetd riittdvan monipuolisesti, eikd eri alojen
osaamista ja tietoa tuoda yhteen asiakkaan auttamiseksi, vaan asiakkaan omalle vas-
tuulle jad kulkeminen palvelusta toiseen sekd kokonaisuuden koordinoiminen (mt.).
Tama ilmio toistui jarjestelmallisesti ldpi aineistoni. Vanhemmat kulkivat palvelusta
toiseen ja saivat eri alojen ammattilaisilta toisistaan eroavia ndkemyksid siitd, kenen
kuuluisi ottaa vastuu lapsen ja perheen tilanteesta. Usein ammattilaisilla ei mydskadn
ollut tietoa siitd, mitd muut tahot olivat jo aiemmin esimerkiksi neuvoneet arjen hel-
potukseksi. Erds vanhempi kuvasikin hieman turhaantuneena, kuinka asiantuntija
toisensa perddn antoi samoja neuvoja.

Ja varmaan sitte ollu seki etti jos ollaan nyt kiyty niitd asiantuntijoita noin paljo.
Niin se kolmaskymmenes ku se rupee selittamdidn sitd, ettd “no dlkdid kieltiko lapsia,
vaan sanokaa vaikka mieluummin ku se menee ettd kierrd se vesilitikko, ku se ettd dldi
astu sithen vesilitikkdon”. Tai niinku et me ollaan titi nyt kiyty jo viis vuotta, etti
ei viittis alottaa siitd asti endd.
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Moniammatillisen yhteistyon haasteisiin liittyy myos Sarkikankaan (2020) tunnistama
erityislasten vanhempien rooli ammattilaisten tyon valvojana. Tastd esimerkkiné voisi
olla omassakin aineistossani esiintynyt tilanne, jossa vanhempi joutuu varmistele-
maan asian etenemistd taholta toiselle, eikd voi luottaa siithen, ettd ammattilainen pitda
lupauksensa ja vie asiaa eteenpdin. Tyon valvomisena voidaan pitdd myos erddn van-
hemman kuvausta kahden eri lddkarin tietaméattomyydestd ADHD:n hoidosta ja kun-
toutuksesta.

Ni yks lddkdri sano et md en tiedd mitddn ADHD:sta, mitis md tihin kuntoutus-
suunnitelmaan kirjoitan. Md olin vaan ettd no... Sitte seuraava lddkiri, ettd ei niiti
lddkkeitd voi syyd endd, ne pitdd jattid pois. Okei ADHD-ldikkeet, md olin aivan etti
sen verran mikin nyt tieddin etti et ADHD-ldikkeitd pois voi jittid. Ja sitte md soitin
tonne erikoissairaanhoitoon, etti mitid ihmeen pelleilyd tid on. Et jos en niinku ite taas,
vanhempina ei tiedettdis, niin mehdn ois jitetty lddkkeet pois.

Kukaan ammattilainen ei tiedd kaikkea, ja on ymmarrettavad, ettd esimerkiksi perus-
terveydenhuollossa lddkari ei tunne kaikkia sairauksia perusteellisesti. Herdd kuiten-
kin kysymys, olisiko laédkéri voinut esimerkiksi konsultoida erikoissairaanhoidon l&a-
kédrid. Sen sijaan vanhemman kuvaamassa esimerkissd konsultaatio on jaanyt van-
hemman hoidettavaksi. Sarkikangas (2020, 199) kuvasikin osuvasti erityislasten van-
hempia my0s erddnlaisena arkistointi- ja postinjakelutoimistona, joka sdilyttéa ja siir-
tad lasta koskevaa tietoa eri tahoille.

5.1.3 Avun hakemisen ja palveluiden kdyttimisen kuormittavuus

Kaikki haastattelemani vanhemmat kuvasivat avun hakemista kuormittavana. Palve-
luiden etsimiseen, hakemiseen ja kdyttamiseen koettiin kuluvan paljon aikaa. Moni
vanhempi oli puhunut useita puheluita ja istunut monissa palavereissa, jotka eivét
kuitenkaan vield olleet sitd varsinaista tukea ja apua, vaan ldhinnd avun tarpeesta pu-
humista. Aina palaverit ja puhelinkeskustelut eivdat mydskédan johtaneet mihinkédén,
kuten aiempana olen kuvannut.

Erds vanhempi toivoi esimerkiksi sosiaalityontekijoiltd tukea juuri avun hakemiseen.
Han toivoi ammattilaisille ymmarrysta siitd, ettd kun perheelld on tarve ulkopuoliselle
avulle ja voimat ovat vdhissd, ei vanhempi valttamattd jaksa esimerkiksi soitella eri
tahoille.

Et siind vaiheessa ku on oikeesti niinku, thminen hakee apua, ni voimat on niin vihissd
et ei vaan niinku jaksa ruveta soittelemaan joka paikkaan. Ettd myos sithe avun hake-
miseen ja semmoseen niinku annettas myos sitd tukea. Et ei mua niinku kiinnosta
roikkua puhelimessa ja laitella sihkdposteja ja viesteji ja selittid ettd meil on niinku
tammonen tilanne, tosi monelle eri taholle. Et ehki tota, se mitd md toivon vaikka siltd
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sosiaalityontekijiltd, on se, etti hin niinku jotenki nikis sen meijin tilanteen koko-
naisuudessaan ja pystyis niinku jotenkin koordinoimaan.

Monet vanhemmat kokivat, etteivdat ammattilaiset ymmarrd, kuinka paljon ndkyma-
tontd tyotd avun hakemiseen liittyy. Vanhemmista saattoi tuntua kohtuuttomalta se,
ettd heitd jdlleen kerran ohjattiin ottamaan yhteyttd uuteen tahoon tai selittimaéan ti-
lannettaan jonnekin, vaikka arki oli jo valmiiksi todella kuormittavaa. Sarkikangas
(2020) pyrkikin tutkimuksessaan tekeméa&n ndkyvéaksi toimintaa, jota palveluiden ha-
keminen ja kdyttaminen erityisperheiltad vaatii. Han jakoi toiminnan vuorovaikutukseen
perustuvaan toimintaan sekd asiakkaan ohjaamaan toimintaan. Vuorovaikutukseen perus-
tuva toiminta pitdd sisédllaan useimmiten my6s palveluntuottajalle nikyvéan toimin-
nan, kuten omassakin aineistossani usein esiin nousevan puhelimessa keskustelun
sekd arviointikdynnit palveluntuottajan tiloissa tai asiakkaan kotona. Vuorovaikutuk-
seen perustavaa toimintaa ohjaavat vahvasti palveluntuottajan kidytannot, ja palve-
luntuottaja médrittdd esimerkiksi sen, milloin toiminta voi ajallisesti tapahtua. (Mt.
92-95.) Useat palveluntuottajat ovat maéaéritelleet tdllaisen vuorovaikutukseen perus-
tuvan toiminnan tapahtuvaksi virka-aikana, mikad luonnollisesti voi aiheuttaa tyossa-
kdyville vanhemmille haasteita sovittaa yhteen tyo ja palveluiden kaytto. Tallaista ti-
lannetta kuvaa aineistossani erds vanhempi, joka kertoo peldnneensd jopa irtisano-
tuksi tulemista, kun virka-aikaan on pitdnyt esimerkiksi kuljettaa lasta pitkdn matkan
pddhdn terapiaan.

Et ku se oli sitd et me ajettiin parikymmentd kilometrid, vein lapsen terapiaan ennenku
menin téihin ja tydnantaja anto mun liukua niin et pystyin olee viis yli yhdeksdin. M
sanoin et mun on pakko sanoo itteni irti jos mun on pakko olla tasan yheksdltd toissd.
Sitte puoliso on menny jo toihin sinne omaan tydpaikkaan kakskyt kilsaa, sit se kiy
hakee sen lapsen ja palauttaa sen sinne kahenkymmenen kilometrin pdidhdn ja tulee
takasi omaan tyéhon ja me niinku tieditko tillasta. Et se sitte niinku, jos tavallaan-
Ja totta kai sitd kuljetettiin ja vietiin mut se niinku ymmidrtimdittomyys siitd ettd mi-
ten seki on kuormittavaa. Et semmonen ressi siitd ettd saanko mdi potkut téisti sen
takia ku mulla on niin paljon nditd menoja.

Palveluntuottajille nakymaéattomampéad, asiakkaan ohjaamaa toimintaa on Sarkikan-
kaan (2020) mukaan palveluiden hakemiseen ja kdyttdmiseen liittyvéa tiedon hankinta
ja hallinta, ajan hallinta, ammattilaisten tyon valvonta, kotona tapahtuva erityislapsen
hoito sekd vertaistukeen osallistuminen. Sarkikangas vertaa vanhemmilta vaadittua
toimintaa projektivastaava- ja tyonjohtajatason tehtdviin (mt. 141). Haastatteluissani
erds vanhempi kuvasikin usein toivoneensa, ettd saisi keskittyd ensisijaisesti olemaan
lapsensa vanhempi sen sijaan, ettd joutui jatkuvalla oman osaamisensa kehittamiselld
paikkaamaan puuttuvia tukitoimia.
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Mut todellisuudessa mi olisin halunnu olla vanhempi. Md en ois halunnu olla tera-
peutti enkd md olis halunnut olla opettaja enkd md olis halunnut olla monta muuta-
kaan asiaa vaan mi olisin halunnu keskittyd sithe et md oon tin lapsen vanhempi. Et
koko tin matkan aikana mun mielesti se rooli missi md olen ollu on hyvin mielen-
kiintonen, koska monessa kohtaa olisin halunnu ite keskittyd siihen vanhemmuuteen.
Mutta se ei oikein mahdollistunu.

Sarkikangas (2020, 200) toteaa mielestdni erittdin osuvasti, ettd erityislasten perheiden
kannalta on melko ristiriitaista se, ettd vaikka palveluiden tarkoitus lienee helpottaa
perheen arkea, niiden koordinointi kuluttaa juuri niitd resursseja, joita perhe tarvitsi
arjen sujumiseksi. Tdamd kuvastaa mielestdni erittdin hyvin monen haastattelemani
perheen tilannetta. Nepsy-lapset usein tarvitsevat muita lapsia enemman ohjausta ja
valvontaa riippumatta siitd, onko vanhempi vasynyt tai kiireinen (mm. Parikka ym.
2020, 18-19). Vanhempi ei siis voi ottaa taukoa lapsensa tukemisesta siksi aikaa, kun
héan keskittyy perheen tukitoimien koordinoimiseen. Erds vanhempi my6s pohti, ettad
arjessa nepsy-lapsen kanssa voi olla hyvin vaikeaa 16ytdd hetked, jolloin esimerkiksi
ehtisi rauhassa hakea tietoa internetista.

Etti se ettd jos sulla on lapsi jota vahditaan 24/7 niin siind ei googlailla. Et se on ehki
niinku vaikee niinkun ymmirtid sellasten ihmisten joilla ei oo ollu todella vilkasta
lasta joka meinaa koko ajan satuttaa ittensd. Et niinku, et siind ei roikuta sielli netissd,
muutaku korkeintaan yolli ja ei ehki sillonkaan, jos se sattuu olee sellanen joka yotki
temuaa. Et siind ei niinku soitella ja selvitelld. Et siind myos se, et se selvittdminen
on niin rankkaa et sulla ei oo aikaa siihen et ku si oot oikeesti kiinni siind lapsessa.

5.14 Avun saamisen hitaus

Moni vanhempi puhui haastattelussa siitd, kuinka turhauttavaa on kuunnella puheita
varhaisesta tuesta, kun perheen ndkokulmasta todellisuus on jotain aivan muuta.

Puhutaan oikea-aikasesta kuntoutuksesta ja varhasesta tuesta ni tuntuu et se on ihan
pelkkdi sanahelindd. Et niinku kylld mua sapettaa kun nditd hienoja sanoja viljellidn.
Et joo just, niin ne periaatteet pitiis olla mutta miten ne jalkautetaan, etti ne ei to-
dellakaan ndy. Ei ainakaan meidin arjessa oo nikyny.

Sandbergin (2016, 189) tutkimuksessa monet vastaajat toivat esiin vastaavan néike-
myksen siitd, ettd apua saadaan vasta sitten, kun tilanne on jo kriisiytynyt, vaikka var-
haisella puuttumisella perheitd olisi voitu auttaa ja ongelmien kasautumista ehkdista
jo paljon aiemmin. Enemmist6 ADHD-perheistd koki, ettd palvelujdrjestelmd toimii
hitaasti ja byrokraattisesti, jolloin ennaltaehkdisevad tuki on usein auttamatta myo-
héssd ja muuttuu korjaavaksi tueksi (mt. 198). My6s omassa aineistossani toistui van-
hempien viesti siitd, ettd jos tietoa ja tukea saataisiin riittdvan varhaisessa vaiheessa,
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eivdt ongelmat ehtisi kérjistyd, eikd tuen tarve kokonaisuudessaan valttamattd kas-
vaisi niin suureksi.

Avun saamisen hitautta kuvastaa mielestdni hyvin se, ettd monet perheet olivat lo-
pulta diagnoosien saamisen myo6td pddsseet Kelan jarjestamille sopeutumisvalmen-
nuskursseille, joilla perhe vihdoin sai tietoa, josta olisi hy6tynyt jo vuosia sitten. Moni
koki saaneensa kursseilta vertaistukea, mutta kurssilla tarjottu tieto ja tuki arjen haas-
teisiin tuli kuitenkin liian my6hdan.

Niin ihan kiva sillein sai sitd vertaistuellista, mutta ehkd ne kaikki niinku apujutut
mitd sielld kdsiteltiin ja tehtiin niin oli meille hirmu tuttuja ku on se kielellinen erkka
sielld taustalla et paljon on kaytetty kuvia ja tdmmosid visuaalisia juttuja. Vihin
semmonen ettd sit ku meilld oli kaikki ne ollu jo kiytdssi ja osa jatetty jo pois kiytdsti
sen takia et oli tullu tarpeettomaks ni meille ehki sieltikdin hirveesti ei sit semmosta
uutta apua siihen arkeen sit saatu kuitenkaan.

Sopeutumisvalmennuksissa perheet saattoivat saada neuvoja esimerkiksi kuvatuen
kayttoon kotona, mutta suurin osa haastattelemistani vanhemmista oli ottanut itse ku-
vatuen jossain muodossa kdyttoon jo kauan ennen kuin kukaan ammattilainen oli sita
perheelle neuvonut. Vanhemmat olivat saattaneet 16yt44 tietoa netistd tai saada vinkin
vertaistukiryhmaésta tai tuttavalta.

Moni vanhempi liitti avun saamisen hitauden myos tutkimuksiin padasyn hitauteen.
Vaikka esimerkiksi koulun ja sosiaalitoimen tukitoimien ei pitdisi vaatia diagnoosia
(mm. Kdaypd Hoito 2019a), tuli se kuitenkin usein kynnyskysymykseksi. Lisdksi esi-
merkiksi juuri sopeutumisvalmennukset, LAKU-kuntoutus ja lddkehoito edellyttavat
diagnoosia. Tutkimuksia jouduttiin usein odottamaan jopa vuosia.

Kansainvilisesti ainakin YK:ssa ja Kanadassa on tutkittu, kuinka kauan aikaa menee
vanhempien ensimmaisestd yhteydenotosta siihen, ettd lapsi saa autismin kirjon diag-
noosin. YK:ssa tehdyssd tutkimuksessa (Crane, Chester, Goddard, Henry & Hill 2016)
aika oli keskimédrin 3,5 vuotta, ja kanadalaisessa tutkimuksessa (Siklos & Kerns 2007)
vajaan kolmen vuoden tienoilla. Suomessa vastaavaa tutkimusta ei ole tehty, mutta
esimerkiksi Sandbergin (2016) aineistossa osa vastaajista kertoo menneensd ADHD-
tutkimuksiin yksityisen terveydenhuollon puolelle, koska julkisella puolella tutki-
muksia joutuu odottamaan niin kauan.

Ylipadtdaan vanhemmat kuvasivat toistuvaa odottamista. He odottivat esimerkiksi yh-
teydenottoa, palaveria, tutkimuksiin pddsya tai palvelun alkamista. Jonkin asian ete-
nemistd saattoi joutua odottamaan jopa puoli vuotta tai vuodenkin ilman, ettd kukaan
otti yhteyttd tai kertoi missd menndén.
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Joku tdmmonen lasten kuntoutuksen tukiyksikko, en mind muista, mut kuitenki sem-
monen, johonki he otti yhteyttd, et se ei ollu niinku varsinaisesti mikdin psykiatrinen
tai niinku timmdnen. Mut tota ni sinne, ja me sit jditiin oottelemaan ettd sielti tulee
jotain lihetetti jonnekki tai jotaki kutsua jonnekki ja ei kuulunu mitidn ja sit tota
oiskohan se sit ollu, oiskohan se menny niin et joskus puolen vuoden pdisti joku soitti
sit meille et tidlli on tdmmonen, ettd ku semmosta yksikkod ei oo endd ees olemassa
siind vaiheessa. Niin se oli sit jidny sinne johonkin roikkumaan se meijin yhteyden-
otto.

Avun saamisen hitaus kietoutui monissa kertomuksissa my6s moniammatillisen yh-
teistyon haasteisiin ja siihen, ettd perhettd ohjattiin taholta toiselle ilman minkdan pal-
velun alkamista. Vanhemman esimerkki roikkumaan jadneesta yhteydenotosta yksik-
koon, jota ei lopulta ollut edes olemassa, kuvaa mielestdni surullisella tavalla sitd,
kuinka perheen asiaa on ndenndisesti koko ajan viety eteenpdin, mutta lopputulok-
sena perheen nikokulmasta puolen vuoden odotus ja nollapisteeseen paluu. Koska
yksikkod ei ollutkaan olemassa, oli seuraavaksi luvassa taas arviointia siitd, mihin per-
hettd voitaisiin seuraavaksi ohjata.

Joskus avun saamisen hitautta oli perusteltu vanhemmille silld, ettd juuri nyt ei ole
oikea aika esimerkiksi perheneuvolan asiakkuudelle. Perusteluiksi saatettiin antaa
esimerkiksi lapsen iké tai perheen tilanne, kuten seuraavissa esimerkeissa.

Ja tota perheuvolaanhan md yritin vuosia, siitd asti ku lapsi on ollu kaksvuotias ni mdi
oon ottanu sinne yhteyksid ja he on aina ollu silli tavalla etti no ei nyt vield tissi
vaiheessa. Yrittikddi nyt sielld parjdilld.

Ni sit ne oli sitd mieltd, kun meilli on tapahtunu tissd siis suuria eldiminmuutoksia,
mind asun tidlld nyt lasten kanssa, muutettiin muutama kuukaus sitte. Ni sitte he on
sitd mieltd etti eikohin tissd oteta aikalisd. Ku teilld on nyt tdmd muutto ja ero tissd
taustalla. Et kaikki meni vihdin niinku sen piikkiin, vaikka mitd oli selitetty, millasta
kdaytdsti on ollu ihan pienesti saakka ja muuta. Ni ei. Ni sitte lennettiin sieltd, hoito-
kontakti loppu lyhyeen ennen ku kunnolla alkokaan.

Erddssd kertomuksessa vanhempi kuvasi lapsen vuosia jatkuneita raivokohtauksia,
joiden aikana lapsi saattoi satuttaa vanhempaa lyomalld, puremalla ja potkimalla. Rai-
vokohtaukset saattoivat kestdd useita tunteja, ja vaikka vanhempi haki apua, olivat eri
tahot vanhemman mukaan keinottomia auttamaan perhettd. Kun lapsi viimein vuo-
sien avun hakemisen jdlkeen sai ADHD-diagnoosin ja ldadkityksen, vikivaltaisuus lop-
pui, ja lapsi itse oli vanhemmalle kertonut, ettd ladkkeen myota han ehti ajattelemaan
ennen kuin lyo.
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Ja tosiaan ne raivokohtaukset oli pahoja etti tosiaan hin saatto kuus tuntia pdivissi
vaan raivota sillain ettd hin ei ollu missdin kontaktissa. Ja hin myds puri. Se on
niinku, se vikivaltainen kiyttiytyminen on ollu niinku se isoin ongelma. Et hin to-
sisaan 10i, puri potki.

Lapsi sai sitte ADHD-lidkkeen. Ja vikivaltasuus loppu ekaan pilleriin.

Jotenki ne lidkdrin sanat, ettd miten ndin ilmiselvi ja vaikea-asteinen ADHD on
voinut jaddd huomaamatta. Ja sit md vaan siind olin sillain “nii, ettd md oon siti
nyt vasta seittemdin vuotta puhunu joka paikkaan”. Nii et juu kylld me ollaan siti
ithan esille tuotu.

5.1.5 Konkreettisen avun puute

Moni vanhempi kuvasi saaneensa esimerkiksi perheneuvolan vanhempainohjausta
tai muuta keskusteluapua, kuten perhety6td. Monissa kertomuksissa kuitenkin nousi
esiin konkreettisen avun toive ja sen puute perheen arjessa. Samansuuntaisia havain-
toja teki myos Waldén (2006, 269), joka suorastaan hammaésteli, miten vdhan lapsiper-
heiden arkea helpottavaa kotipalvelua oli kdytetty erityislasten perheiden tuke-
miseksi.

Etti mitd ei oo ollu, niin than semmosta konkreettista apua. Etti tulis joku tyontekiji
kotiin, ja veis vaikka lapsen ulos. Ni sellasta, et itte sais niinkun puol tuntia niinku
maata sohvalla ja levitd.

Aiemminkin mainittuun kuvatukeen liittyen erds vanhempi toi ilmi, ettd myo6s kuval-
lisen tuen toteuttaminen kotona vaatii kdytannon tyotd ja pohtikin, voisiko esimer-
kiksi kuvien askarteluun saada kdytannon apua.

Tai vaikka ettd, kun on ollut kaikkia kuvatukia ja ties mitd mittareita ja askarreltu,
niin niittenki tekeminen on ollu vililld tyon ja tuskan takana ku ei oo milldin mei-
nannu jaksaa. Et olis ees ollu joku konkreettinen apu, etti olis joku roudannu ne kuvat
kotiin. Tai hoitanu nditd askartelupuolia tissd. Tai ihan miti tahansa, en md oikein
tiedd.

5.1.6 Resurssien puute

Resurssien puute kuvautui vanhempien kertomuksissa pddasiassa koulun ja varhais-
kasvatuksen arkeen liittyvand ilmiond. Oli tilanteita, joissa lapsen tukitoimista oli
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saatu sovittu ja loydetty yhteinen ymmadrrys, mutta tukitoimia ei koulun tai varhais-
kasvatuksen mukaan pystytty toteuttamaan, koska siihen ei ollut riittdviad resursseja.
Nayttadkin siltd, ettd inkluusioajattelun vaatimiin tukitoimiin ei olla vield ainakaan
kaikilla alueilla saatu riittdvid resursseja (Nykanen 2021). Erityisesti resurssien puute
nousi esiin kertomuksissa, joissa lapsi olisi pdivdhoidossa tai koulussa tarvinnut jat-
kuvasti rinnalleen aikuisen.

Se myoski kertoo siitd ettd meijin tehostettu tuki ei todellisuudes riitd eikd se todelli-
suudes toimi. Me on aika paljon kiyty palavereita koulun kanssa siitd, ettd miksi se ei
toimi. Resursseja ei ole. Lapselle on myonnetty avustajapalvelu, jota esimerkiks viime
vuonna ei ollu ollenkaan, koska koululla ei ollu avustajaa.

No tosiaan, lapsi sit taytti viis ja siirty tohon meijin lihipdivikotiin. Ja sielld meni
kaks viikkoa ni soitettiin ettd he ei pdrjdd. Ettd heidin ammattitaito ja resurssit ei riitd.
Etti tarttee than henkilokohtaista ohjausta koko ajan ja raivarit on niin pahoja et ei he
pysty niinkun, heilld ei oo ketdin irrottaa niinku olee pelkdstdin lapsen kanssa.

Resursseihin liittyen pohdittiin jonkin verran myos alueellisia eroja. Pienilld paikka-
kunnilla palveluita oli vihemman, ja erityisesti pitkalle erikoistuneista osaajista, kuten
Sl-terapeuteista tai nepsy-valmentajista koettiin olevan pienemmilld paikkakunnilla
pulaa. Erds vanhempi myos kertoo kyseenalaistaneensa hénelle tarjotun palvelun,
josta ei ollut kokenut hyotyvinsd, ja hidnelle oli perusteltu palvelun tarjoamista mui-
den, sopivampien palveluiden puutteella.

Ja kun md kysyin ettd miti hyotd tisti vanhempainohjauksesta mulle olisi niin he
vaan ilmotti ettd muita palveluita ei ole saatavilla.

5.1.7 Yhteenvetoa palvelujirjestelmin epdkohdista

Palvelujdrjestelman epdkohdat -padteema muodostui kuudesta alateemasta, joita oli-
vat puutteellinen palveluohjaus, tiedonkulun ja moniammatillisen yhteistyon ongelmat, avun
hakemisen seki itse palveluiden kuormittavuus, avun saamisen hitaus, konkreettisen avun
puute sekd resurssien puute. Vanhempien kertomuksista syntyi kuva, ettd palvelujar-
jestelmén toiminta on sekd omalta osaltaan viliinputoamisen syynd, mutta myos olen-
nainen osa itse viliinputoamisen kokemusta. Viliinputoaminen kuvautui ajallisesti
rajautuvan tilan sijaan jatkuvana prosessina, jossa suurta roolia nédytteli avun hakemi-
sen tuoma lisdkuorma arkeen.

Kaikki haastattelemani vanhemmat kokivat, etteividt he saaneet selkedid tietoa siité,
mitd palveluita heidédn oli mahdollista saada. Toisaalta saadakseen tukea he joutuivat
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kayttdamdan paljon aikaan monenlaiseen toimintaan ja esimerkiksi palavereihin, jotka
eivédt kuitenkaan vield itsessddn olleet vanhempien toivomaa tukea, vaan ikdan kuin
sen suunnittelua. Tarjottu tuki saattoi olla myos perheen tarpeeseen vddranlaista ja
sitd jouduttiin usein odottamaan pitkddn. Saattoi olla, ettd toivottu tuki viimein saatiin,
se ei endd ollut riittdvaa tai oikeanlaista, koska perheen tilanne oli jo ehtinyt muuttua.

Sandbergin (2016) tutkimuksesta piirtyy kuva, jossa viime vuosikymmenien aikana
palvelut ja tukitoimet ADHD:n hoidossa kuntoutuksessa ovat lisddntyneet, monet
perheet eivit silti saa tarvitsemaansa tukea. Han kuvaa jarjestelmien viliin jadvaa per-
heen tuen tarpeen “harmaata aluetta”, joka ei tunnu kuuluvan kenellekdan (mt. 243).
Neuropsykiatristen oireiden ja hdirididen kokonaisvaltaisuus ja palvelujdrjestelmdn
pirstaleisuus eivdt tunnu sopivan lainkaan yhteen, ja palvelujdrjestelmastd puuttuu
kokonaisuuden huomioon ottaminen. Tdméa harmaa alue, joka ikddn kuin sitoo eri ta-
hot yhteen perhettd tukevaksi kokonaisuudeksi, ndyttdd olevan vanhempi tai van-
hemmat mahdollisuuksiensa mukaan.

5.2 NEUROPSYKIATRISTEN OIREIDEN TUNNISTAMISEN PUL-
MAT

Vaikka tietdimys neuropsykiatrisista hdiridistd on Suomessa viime vuosikymmenina
lisdantynyt (mm. Sandberg 2016), kuvasivat useat vanhemmat tutkimuksiin paasyn
kestdneen kauan, koska lapsen oireilun ei ajateltu johtuvan mahdollisesta neuropsy-
kiatrisesta hdiriostd. Aineistossa oli tilanteita, joissa vanhempikaan ei osannut epdilla
neuropsykiatrista hdiriotd, mutta enemman oli kertomuksia siitd, kuinka vanhempi
tai vanhemmat olivat jo aivan pienestd pitden epdilleet, ettd oireilun taustalla voisi olla
esimerkiksi ADHD. Téassd luvussa esiteltdva padteema onkin nepsy-haasteiden tunnis-
tamisen pulmat, ja sen alle sijoittuvat yldateemat haasteiden selittiminen muilla tekijoilli
sekd lapsen vahvuudet neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen esteend.

Neuropsykiatrisen oireilun tunnistamisen haasteet linkittyvéat vahvasti tutkimuksiin
pddsyyn. Moni vanhempi kuvasi, ettd tutkimuksiin pddsya oli pitdnyt odottaa ja vaa-
tia kauan. Moni my®os pohti, ettd jos oireilu olisi tunnistettu tai diagnoosi saatu jo
aiemmin, olisi perheen tilanteen kriisiytymiseltd ehka valtytty.

Et ehki jos joku ois bongannu jotain jo joskus vihin aikasemmin niin oltais ehki
padsty helpommalla. Et sithen ei ois tarvinnu sitd totaaliromahdusta.

Sekda ADHD:n ettd kehityksellisen kielihdirion Kaypad Hoito -suosituksissa (2019a;
2019b) linjataan, ettd tukitoimet tulee aloittaa heti, kun hdirioon viittaavia haasteita
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havaitaan, eikd tukitoimien aloittaminen vaadi diagnoosia. Kuitenkin esimerkiksi
Hadmenahon (2006) tutkimus osoittaa, ettei vanhempien tietoa ja asiantuntijuutta
omaa lastaan koskien oteta aina huomioon palveluista pddtettdessd. Silloin kun kyse
on pienestd lapsesta, joka itse ei pysty ottamaan kantaa tarvitsemiinsa tukitoimiin, oli-
sikin ilmeisen tarkedd kuulla vanhempaa tukitoimia suunnitellessa. Mikdli ndin ei ole,
voi diagnoosi olla vanhemman ndkemystd painavampi peruste palvelujen saamiseksi.
Monen vanhemman kokemus olikin, ettei tukea voi saada ilman diagnooseja.

5.2.1 Haasteiden selittiminen muilla tekijoilla

Vanhempien kertomuksissa toistuivat kohtaamiset, joissa vanhempi oli yrittanyt ker-
toa huoliaan esimerkiksi neuvolassa, koulussa tai perheneuvolassa, mutta lapsen oi-
reilua selitettiin muilla tekijoilld, kuten normaaliin kehitykseen kuuluvana vaiheena,
kasvatuksen puutteilla tai perheen tilanteessa tapahtuneilla muutoksilla. Moni van-
hempi kertoi haastattelussa aavistelleensa jo lapsen vauva-aikana, ettd kaikki ei ole
aivan kunnossa. Erityisesti neuvola toistui useammassa kertomuksessa paikkana,
jossa huolet on otettu puheeksi, mutta niihin ei ole vastattu vaan pikemminkin vidha-
telty toteamalla, ettd kyseessd on vain normaaliin kasvuun liittyva vaihe tai vanhem-
man oma epavarmuus.

Siind kohtaan sitten niin herds sitten tota huoli sitten sielld perhepdivihoitajallakin ja
yritettiin tai hinkin yritti kovasti viedd viestid neuvolaan et niinkun jotain pitdis tut-
kia, jotain apukeinoja, miti tahansa. Ettd tid ei oo niinkun than normaalia. Mutta
neuvolassa oltiin aina ettd kylli se sitte siitd, etti vuoden pidsti on jo tilanne ihan
erilainen. No ei se ikind ollut vuoden pddstd erilainen mutta aina oli sillain etti taas
vuoden pidsti se on sitten erilainen tilanne.

Vanhempi kuvasi toistuvasti kohdanneensa neuvolassa viahéttelevdd asennetta. Lap-
sen raivarit eivdt ole vastaanotolla ndkyneet, eikd vanhempi ole kokenut tulleensa
kuulluksi, kun on yrittdnyt kuvata perheen todellista arkea. Kyseessa oli lapsi, jonka
raivokohtaukset saattoivat kestdd useita tunteja putkeen, ja hdn usein niiden aikana
oli hyvin vékivaltainen vanhempaa kohtaan.

Siind main vaihtu terkka ja sit vihin ehkd, en ollut niin kauheen tyytyvdinen kun tuli
tid asenne et ei tissd mitddn, kaikkihan tollasia on. Ja vaikka hin vaan sano et juu on
teilld kylld tosi vilkas lapsi. Hin ei ikind pahaa raivaria saanu esimerkiks sielld vas-
taanotolla, ettd sielld vaan juoksi ympdriinsd, mutta tota jotenki koin ettd siind kohtaa
me ei tultu kuulluksi. Siind kohtaa tid homma niinku meni vahin niinku raiteiltaan.
Tai niinku jo siind vaiheessa.

Monet vanhemmat kuvasivat, etteivit he olleet kokeneet tulleensa kuulluksi neuvo-
lassa. Oireiden selittdminen muilla tekijoilld tuntui monesta vanhemmasta vanhem-
man huolen sivuuttamiselta. Moni vanhempi koki, ettd heidat oli jdtetty yksin
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pdrjadmadn ja odottamaan, ettd tilanne olisi vuoden pééstd jotenkin erilainen. Osa
vanhemmista oli tdstd huolimatta edelleen varmoja, ettd taustalla on jotain muutakin,
mutta osa kuvasi kokeneensa itsensid huonoksi vanhemmaksi, kun neuvolan nikokul-
masta normaalina kehityksend nédyttdaytyva arki tuntui niin raskaalta. Erds vanhempi
kuvasi, ettd myohemmin, lapsen diagnoosin myo6ta kokemus itsestd huonona van-
hempana oli kuitenkin alkanut hellittda.

Et siti ehkd ajateltiin et kylhdin lapset vaan niinku etti lapsillahan nyt on vaan vai-
heita ja sitd jotenki aina perusteltiin. Et siihe ei niinku todellakaan ottauduttu. Enem-
mdn semmosta tunnetta... ni miti ehkd itselld sitte niinku vahvistettiin sitd semmosta
niinku ettd olen huono diti. Ja huono vanhempi. Ettid oon nyt sitten niinku pyrkiny
kylld siitd pois ja mistdi oon pddssykki mutta tavallaan ehkdi se on tullu myos sen diag-
noosin myotd. Ja sen oman tiedon kasvamisen myotd.

Lapsen oireita saatettiin myos selittdd perheen tilanteella, kuten vanhempien vélisilla
haasteilla tai asumisjdrjestelyiden muutoksella.

Mii kivin paljon vanhempainohjauksessa, josta md en oikeestaan hyotyny milldin ta-
valla. M yritin puhua lapsen ongelmista, mutta toistuvasti md sain vastaani vaan
sen, ettd te vanhemmat riitelette, ja lapsi kdrsii tistd.

Vanhemman kuvaus on mielestédni hyva esimerkki myos palvelujdrjestelméan pirsta-
leisuudesta. Voihan myos olla samaan aikaan totta sekd se, ettd vanhemmat riitelevit,
eikd se ole lapsen kannalta hyva asia, mutta my0s se, ettd lapsella on muitakin haas-
teita. Tulee jopa kuva, ettd perheen tilannetta on yritetty sovittaa kyseisen palvelun
muottiin, koska heill4 ei ole ollut tarjota apua vanhemman itsensd esiin nostamaan
huoleen (vrt. Jokinen 2016, 140-141).

5.2.2 Lapsen vahvuudet neuropsykiatrisen oireilun tunnistamisen esteena

Osa vanhemmista koki, ettd lapsen vahvuudet estiviat ammattilaisia ndkemaéstd lapsen
neuropsykiatrista oireilua. Naméd kokemukset sijoittuivat aineistossani padosin kou-
luun. Jos lapsi parjasi koulussa hyvin ja hanelld oli koulun kdyntiin liittyvida vahvuuk-
sia, saattoi opettajan olla vaikea tunnistaa lapsen ADHD-oireita, eivitkd ne toisaalta
valttamattd nakyneetkddan koulussa samoissa méédrin (vrt. Peters & Jackson 2009). Erads
vanhempi kuvasi, kuinka oli arviointikeskustelussa yrittdnyt saada opettajaa ymmar-
tamaan, ettd kun lapsi joutuu koulussa pinnisteleméaan koulussa, ndkyy kuormittumi-
nen vasta illalla kotona.

Et hirveesti on niinku jotenki joutunu siti selittelemdin ja todistelemaan. Et vaikka
sind ndet timdin puolen, niin sielld on oikeesti timikin puoli. Et sielld on oikeesti
suunnilleen silmidt pullahtanu pidstd jostain lapsen jossain arviointikeskustelussa. Ni
sit ku md oon kertonu et joo kotona se on tidmmonen hirveen réyhkee ja kiroilee ja
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haukkuu ja juoksee ympyrdi ja ndin. Ni ne on than etti mitd. Ettd kylld, tid on se
meijin todellisuus. Te nditte koulussa timdin puolen, mutta tid on se todellisuus
meille. Ja sit voi kuvitella, etti kun lapsi asettaa ittensi sinne kuplaan koulupdiviks,
ni mitd se on sitten sen jilkeen.

Neuropsykiatrinen oireilu ei sindnsd vaikuta dlykkyyteen (Parikka ym. 2020, 10),
mutta neuropsykiatrisiin hdirioihin liittyy kasvanut oppimisvaikeuksien riski (Kaypa
Hoito 2019a; Socada 2020). On kuitenkin mahdollista, ettd neuropsykiatrisesti oirei-
leva henkil6 menestyy esimerkiksi opinnoissaan varsin hyvin, tai ainakin heratta-
maéttd sen kummemmin opettajan huomiota. Jos kyseessa on esimerkiksi tarkkaamat-
tomuuspainotteinen ADHD ilman motorista levottomuutta, ei oppilas valttamatta
kiinnitd luokassa opettajan huomiota, eiké siksi saa myoskéan tarvitsemiaan tukitoi-
mia (Sandberg 2016, 185). Aineistossani oli kaksi vanhempaa, jotka kuvasivat lap-
sensa ADHD:ta juuri tarkkaamattomuuspainotteisena, jolloin haasteiden ja kuormit-
tumisen tunnistaminen oli ollut opettajille hyvin vaikeaa. Toisaalta haasteita oli my0s
niissd tapauksissa, joissa ADHD ja autismin kirjo ilmenivit yhtaikaa, ja lapselle oli
keskivertoa helpompaa hahmottaa esimerkiksi matemaattisia kaavoja. Kun varsinai-
sia oppimisvaikeuksia ei ollut, oli opettajan vaikea ymmartdd, ettd koulu voisi jollain
tapaa olla lapselle kuormittavaa.

Tarkkaavuuden haasteiden tiedetddn ndyttdytyvan eri tilanteissa eri tavoin. Opetta-
jien ja vanhempien erilaiset ndkemykset lapsen haasteista selittyvét osin jo silld, etta
kaikki lapset, nepsy-lapset mukaan lukien, kdyttaytyvit eri aikuisten seurassa hieman
eri tavoin. (Aro & Narhi 2003.) Varhaiskasvatuksen tyontekijoiden ja kouluikdisten
lasten opettajien ndkemyksilld on kuitenkin siksi merkitystd, ettd heiltd saatuja esitie-
toja lahtokohtaisesti hyodytetddan osana neuropsykiatristen hdiriiden diagnosointia
(Puustjarvi 2016). Myos tukitoimien toteutumisen kannalta olisi tarke&d, ettd opettajat
ja varhaiskastuksen henkilosto ymmartdisivit, ettd vaikka lapsi olikin akateemisesti
taitava, hdn saattaa silti tarvita tukea koulussa esimerkiksi kuormittumisen vuoksi.

Alkuun se oli just sitd, ettd eihdin silli nyt ainakaan ADHD oo. No eihin silld nyt
mitdidin sellasia, kun se on tissd ja tidssd niin hyvd. Ja se on musta niin hdmmentidvid,
et miten edelleen niinku koulussa osa on sitd mieltd, ettd kaikki ADHD:t on jotain ns
kaytdshdiridisid. “Ku se on aina niin kiltti ja ihana”. Ja just sitiki, et sit hirveesti aina
joutuu ite todistelee, et kylld silld vaan on, kun silld on timmdstd ja tdmmostd.

Ndissd vanhempien kuvaamissa tapauksissa vaikuttaa siltd, ettei opettajilla ole ollut
riittdvad tietoa neuropsykiatrisista hédiridistd. Jo vuosikymmenien ajan erityisesti tark-
kaamattomuuspainotteinen ADHD, josta ennen kéytettiin nimitystda ADD, onkin ollut
ammattilaisten taholta vdhemmain tunnistettu ulospdin ndakyvien oireiden puuttumi-
sen vuoksi. Hdirio on kuitenkin myos tarkkaamattomuuspainotteisessa muodossaan
yksilolle yhtd lailla haasteita tuottava. (Sandberg 2016, 240-241.) Autismikirjon ja
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aistiyliherkkyyksien kohdalla puolestaan vaikutti siltd, ettd opettajien oli vaikea uskoa
esimerkiksi aistidrsykkeiden kuormittavuutta, jos lapsen kuormittuminen ei nakynyt
koulussa.

5.2.3 Yhteenvetoa nepsy-haasteiden tunnistamisen pulmista

Padteema nepsy-haasteiden tunnistamisen pulmat muodostui kahdesta alateemasta,
jotka olivat neuropsykiatristen oireiden selittiminen muilla tekijoilli sekd lapsen vahvuudet
neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen esteend. Moni vanhempi oli itse jossain vai-
heessa alkanut epdilld lapsen haasteiden taustalla olevan jokin neuropsykiatrinen héi-
rio, mutta he eivit vialttaimaitta tulleet kohdatuksi huoltensa kanssa. Esimerkiksi neu-
volan suhtautuminen lapsen oireisiin ohimeneviana vaiheena tuntui monesta vanhem-
masta hdnen huoliensa vahattelylta.

Pienen lapsen kohdalla voikin olla hyvin vaikea sanoa, mistd oireet tarkalleen ottaen
johtuvat. Moni vanhempi ymmarsikin, ettei tutkimuksia tehdéd aivan pienille lapsille,
mutta toivoi avointa kommunikaatiota aiheesta. Lisdksi on syytd huomata, ettd van-
hemmille ei useimmiten myodskdan tarjottu tukea, vaikka he kokivat arjen raskaana.
Vaikka ammattilainen olisikin eri mieltd oireiden mahdollisesta juurisyystd, ei sen pi-
tdisi estdd tuen tarjoamista arkeen. Vanhemman jaksamisen tulisi esimerkiksi neuvo-
lassa olla tdrked asia, vaikkei taustalla olisikaan esimerkiksi lapsen neuropsykiatrista
hairiota.

Neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen vaikeudet selittynevét osittain eri alojen
ammattilaisten ajantasaisen tiedon puutteella. Toisaalta vaikuttaa my0s siltd, ettei am-
mattilaisella aina ole ollut haluakaan kohdata vanhempaa ja hdnen huoliaan. Itse ajat-
telen, ettd on melko voimakas linjaus esimerkiksi todeta pienestd lapsesta, ettei ha-
nelld voi olla ADHD. Vanhemman huolien kuunteleminen ja sen mahdollisuuden hy-
viaksyminen, ettd vanhempi saattaa olla oikeassa, ei valttamattd olisi vaatinut ammat-
tilaiselta paljoakaan enempdd, mutta olisi saattanut olla vanhemmalle tarke&a.

5.3 PERHEEN ROOLI

Tédssd luvussa kuvaan padteemaa perheen rooli. Vanhemmat puhuivat haastatteluissa
paljon omasta toiminnastaan ja pohtivat sen merkitysté lapsen ja perheen tilanteessa.
Monet vastaajat pohtivat, olisivatko he voinut toimia jotenkin toisin, jotta lapsi ja
perhe olisivat saaneet paremmin tukea. Osa vanhemmista koki ottaneensa itse liikaa
asioista selvdd ja yrittdneensd liikaa tukitoimia kotona, jolloin palvelujdrjestelmén na-
kokulmasta perheet parjasivit liian hyvin. Toisaalta osa vanhemmista puolestaan ker-
toi vdsyneensd avun hakemiseen, eikd sitten endd halunnutkaan ottaa tukitoimia
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vastaan. Vanhemmat pohtivat my6s omien nepsy-piirteidensa merkitystd suhteessa
avun hakemiseen ja saamisen, minka lisdksi osa vanhemmista kuvasi tilanteita, joissa
he itse olisivat kokeneet avun tarpeellisena, mutta lapsi kieltdytyi hédnelle tarjotusta
palvelusta.

5.3.1 Liian hyvin pdrjidminen

Osa vanhemmista koki, ettd tarvittava tuki jdi saamatta, koska he itse olivat pyrkineet
niin aktiivisesti ratkaisemaan vaikeuksia. Himeenahon (2016, 19) mukaan erityislas-
ten kohdalla palvelujdrjestelmén pirstaleisuus ja eri alojen ammattilaisten kykenemat-
tomyys moniammatilliseen yhteistyohon johtaa usein vastuun kasautumiseen van-
hemmille. Vanhemmille ei siis usein jad muuta vaihtoehtoa kuin kerryttdd tietoa ja
osaamista.

Etti en tiedd ettd oisko tissiki sitte ollu se, ettd jos ei me vanhempina oltais niin
pystyvid ni olisko niitd apuja sitte. Ni mdi luulen ettd se on kans yks tekija. Tieddiksdi
ettd ku me ollaan niin selvitetty ja ratkaisukeskeisid ni.

Osa vanhemmista oli saanut apua hakiessaan ammattilaiselta vastaukseksi, ettei per-
hettd endd voida auttaa, koska vanhemmat olivat ammattilaisten mukaan jo ottaneet
kaikki mahdolliset tukikeinot kayttoon.

Ja sit kun md kerroin et mitid me tehddin kotona ni joka paikasta vastaus oli et te teette
jo kaiken, mitddn muuta ei oo tehtivissd.

Palvelujdrjestelmd nadyttdd asettavan nepsy-lasten vanhemmat tilanteeseen, jossa hei-
dén on arjen sujumiseksi valttamatontd ottaa selvdd asioista. Sarkikangas (2020) tote-
aakin, ettei erityislapsen vanhemmalla useinkaan ole muita vaihtoehtoja kuin hoitaa
palvelujdrjestelmalle kuuluvia tehtdvid, koska muuten palvelut jdisivdt saamatta. Ai-
neistoni valossa ndyttdd tosin siltd, ettd palvelut voivat jaddd saamatta, vaikka van-
hempi hoitaisikin nditd tehtdvid aina jaksamisensa dérirajoille saakka. Tyon tuloksista
ei siis valttamattd ole takeita ainakaan sen suhteen, ettd avun etsiminen ja pyytdminen
johtaisi avun saamiseen.

Ja md oisin toivonu esimerkiks vaikka tukiperhetti. Me ei saatu tukiperhetti sen takia
ettd md oon liian pdrjidvd. Ja md olisin halunnu tosissaan sen raon vaan missd hen-
gittid vdlilld. Samaten toimintaterapia, mistd todettiin et aistiyliherkkyyksiin ja kes-
kittymiseen vois olla huomattavasti apua, me ei saatu siti sen takia koska mi tein
kotona jo niitd harjotuksia. Ja md oon tehny niit vuosikausia jo siind vaiheessa. Jilleen
kerran tultiin siihen ettd me oltiin liian pdirjdivid.

Moni vanhempi kertoi, ettd heiddn perehtyneisyytensd lapsen oireiden mahdollisiin
taustasyihin ja toimivien tukikeinojen etsiminen oli kylld jossain méa&rin helpottanut

54



perheen arkea, muttei poistanut sitd, ettd vanhemmat olisivat edelleen kaivanneet ul-
kopuolista tukea. Vanhempien kokemuksissa oli eroja siind, kenen ja millaisten van-
hempien he uskoivat saavan helpoiten apua. Osa koki, ettd apua saa parhaiten vaati-
malla, kun taas osan mielestd ndytti siltd, ettd juuri niille perheille, jotka eivit palve-
luita edes haluaisi, tarjotaan kaikenlaisia tukitoimia.

Ja seki varmaan, huomaa tossa hoitopoluissa ja noissa eroissa et miti lukee noita kes-
kusteluryhmid ja tommosia et ehki sit sellaset vanhemmat jotka jollain tavalla osaa
vaatia ja on ehki semmosia niinkun, osaa pitdd ddintd itestddn et ne, niinku ja niitten
lapset saa siti apua helpommin ku sit semmoset semikiltit jotka ehki soittaa sit sen
kerran mut ei sit soita endd toista kertaa, jid kiltisti oottelemaan ja ei ehkd osaakaan
tehd sitd asiaa niin nikyviksi ja ei ehkd valittaa siiti tilanteesta niin niinkun kirk-
kdisti, niin ne jid sit sinne jalkoihin. Et ehkdi ite koen et me ollaan ainaki just oltu
niitd jotka vaan selviytyy mahollisimman pitkille ja niinku oikeesti jos ei oo pakko
niin ei sit ota uuestaan yhteyttd.

Sarkikankaan (2020, 95) mukaan sosiaali- ja terveyspalveluiden rooli erityisperheiden
arjessa on auttaa perheitd saavuttamaan ja ylldpitdmé&dn arjen tasapainoa, joka on
olennaista erityisperheiden hyvinvoinnin toteutumisen kannalta. Tamén avun puut-
tuessa monet haastattelemani vanhemmat joutuivat etsiméén tasapainoa yksin ja te-
kemaddn valtavan tyon, jotta arki saatiin jollain tavalla toimimaan. Etsittydan ja luettu-
aan valtavan médran tietoa osa vanhemmista koki myos osaavansa jo varsin hyvin
jdsentdd perheen haasteita ja vahvuuksia. Sandberg (2016, 245) pohtii, ettd suomalai-
sessa palvelujdrjestelméssa etenkin verbaalisesti kyvykkéaat henkil6t voivat jaada il-
man tukea, koska viranomaiset olettavat hdnen péarjadavan todellisuutta paremmin.

5.3.2 Vanhempien kuormittuminen

Aiemman tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd lapsen uhmakkuus- ja kay-
tosoireet, jotka ovat osa monen nepsy-lapsen vanhemman arkea, lisdédvét usein huol-
tajien psyykkistd kuormittuneisuutta (mm. Deault 2010; Vuori, Tuulio-Henriksson &
Autti-Ramo 2017). Ikddn kuin jatkona edelliselle yldteemalle, jossa vanhemmat kuva-
sivat “liian hyvin parjaamistd” suhteessa palvelujdrjestelm&ddn, tunnistivat vanhem-
mat kuitenkin myos sen, ettd ajan myotd jatkuva avun hakeminen ja arjesta selviyty-
minen vie myos voimia. Kaikki haastattelemani vanhemmat kuvasivat jossain vai-
heessa olleet todella kuormittuneita.

Mutta kylld me ollaan, siis md oon ollu todella, todella poikki... Et niinku, oli kylli
tosi, tosi, tosi rankkoja vuosia.

Vanhempien kuormittuminen ei sindnsd ole ylldttavad, jos otetaan huomioon, ettd
aiemmin kuvatun, palveluiden hakemiseen ja kadyttdmiseen liittyvan toiminnan li-
sdksi vanhemmilla on hoidettavanaan ne arjen haasteet, joiden vuoksi apua on alun
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perin ldhdetty hakemaan. Lisdksi moni vanhempi kévi tai ainakin yritti kdyda tdys-
pdivdisesti toissd. Osa vanhemmista oli joutunut lyhentamadn tyoaikaansa tai jda-
madn toistd kokonaan pois, jotta arki saatiin sujumaan. Moni vanhempi kuvasi ddrim-
madisen raskaaksi sitd, ettd oman tyon ja kodin arjen haasteiden lisdksi joutui taistele-
maan avusta ja tuesta, eikd sitd siltikddn valttamattd saatu. Osa vanhemmista kuvasi
yhtend kuormittavana asiana myos jatkuvaa pdivdkodista tai koulusta tulevaa nega-
tiivista palautetta.

Mii en yhtikdin pdivid muista et ois ollu niin, ettd positiivista palautetta piivikodista.
Se on ollu ihan helvettid. Se oli niin kauhean raskasta aikaa etti niinku joka kerta ku
haet lapsen, ni ajattelit vaan etti ei mdi en kestd, jaksanko mdi kuunnella endd. Aina
vaan jotaki, md muistan ku md yks aamu itkin sielld ja md sanoin ettd eikd teilld oo
mitdidn hyvid sanottavaa.

Vuori, Tuulio-Henriksson ja (2017) ovat tutkineet vanhemmuuteen liittyvid huolenai-
heita ja psyykkistd hyvinvointia neuropsykiatrisesti oirelevien lasten huoltajilla, ja
heidédn aineistossaan 30 % vanhemmista (n=320) koki huolta omastaan jaksamisestaan
ja 40 % koki omaan vanhemmuuteen liittyvad syyllisyyden tunnetta. Kohonnut huoli
omasta vanhemmuudesta puolestaan oli yhteydessa vanhempien kokemaan psyykki-
seen kuormittuneisuuteen, heikommaksi koettuun elamanlaatuun, voimakkaampaan
yksindisyyden tunteeseen sekd koettuun ahdistuneisuuteen. He perdankuuluttavat-
kin koko perheen tukemisen tdrkeyttd lapsen neuropsykiatrisen oireilun hoidossa.
(Mt. 28-29.) ADHD:n Kédypd Hoito suosituksessa (2019a) linjataankin, ettd koko per-
heen jaksamista tulisi aktiivisesti tukea, ja vanhemman psyykkistd oireilua, kuten ma-
sennusta, hoitaa tehokkaasti.

Moni haastattelemani vanhempi kertoi kylld tuoneensa esiin vasymystaan, mutta vain
harvalle oli tarjottu siihen tukea. Erds vanhempi pohti, ettd liian kuormittuneena van-
hempi ei endd ehkd jaksa edes ottaa tukea vastaan, vaikka sitd olisi tarjolla. Lopulta
esimerkiksi keskusteluavun tarjoaminen vanhemmalle saatettiin kokea turhana,
koska sen ei koettu parantavan kuormittumisen syitd arjessa. Myos aiemmissa tutki-
muksissa on tunnistettu vanhemman psyykkisen kuormittuneisuuden yhteys hei-
kompaan hoitoon sitoutumiseen (Vuori ym. 2017). Tdamd on melko ymmarrettavas,
kun otetaan huomioon aiemmassa luvussa esiin nostettu palveluiden kdyttamisen
kuormittavuus.

Et ehki ndissi nepsy-asioissa joutuu vanhemmat liian pitkille selviytymdin ite. Et
ennenku kukaan ottaa siit sit koppia ja auttaa eteenpdin sitten niissd asioissa. Ja mo-
nesti siind vaiheessa ollaan jo niin pitkdlld et sit silli vanhemmallakaan ei oo endi
halua eiki voimavaroja sitte niinkun lihtee endii sit nithin tukitoimiinkaan, jos ollaan
keritty jo kriisiytyd niin pahasti sitten se tilanne ettd ei niinku. Et siind vaiheessa ku
sitten alkaa vihdoinki ne ovet aueta niin ei vaan yksinkertaisesti endd jaksa. Ei jaksa
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ottaa sitd perhetyontekijid tai sitd nepsy-valmentajaa sinne et ei 0o voimavaroja end
sit sithen asiaan kun ollaan jo niin pitkdlld sit siind suossa.

Erds vanhempi kuvaa saaneensa itselleen keskusteluapua vasta sitten, kun oli itse al-
kanut puhua lasten sijoittamisesta, koska ei jaksa endd pyorittdd arkea.

Siis en 0o pidssy avun piiriin... Mut sitten rupes pddsemdin, ku md sanoin etti mul-
lon viis lasta ja md alan olla silli lailla niinku huonossa kunnossa ku nditd haasteita
on tissd arjessaki niin paljon etti onko yhteiskunnalla varaa siihe ettd kaikki viis lasta
huostaanotetaan. Et siti rupes niinku loytymdin.

Vuoren ja muiden (2017, 28) tuloksia mukaillen myds omassa aineistossani kuormit-
tuneisuuden ja syyllisyyden tunteet kietoutuivat joidenkin vanhempien puheissa yh-
teen. Osa vanhemmista koki vahvoja epdonnistumisen tunteita, koska eivit jaksaneet
pyorittdd arkea.

Niinku koko ajan se semmonen tunne etti mi oon ihan paska vanhempi ku md en
jaksa... Et jotenki se sellanen niinku. Et se on tosi raskasta ja se tekee niinku raskasta
siitd ettd tuntuu epdonnistuneelta.

Nepsy-perheiden arjessa vanhemmilta vaaditaan tyypillisesti hyvin johdonmukaista
toimintaa, silld moni nepsy-lapsi hyotyy selkeistd struktuureista ja ennakoinnista.
Vanhemman uupuminen tai hermojen menetys tuskin ainakaan helpottaa erityisen
vahvaa ennakointia kaipaavan lapsen oirehdintaa. Vanhempien syyllisyyden koke-
mukset liittyivatkin osin myos siihen, ettd kuormittuneena ei endd jaksanut toimia oi-
keaksi kokemallaan tavalla, vaan saattoi esimerkiksi hermostua lapselle.

5.3.3 Vanhempien omat neuropsykiatriset oireet

Osa vanhemmista pohti omia nepsy-piirteitddn ja piirteiden periytyvyytta yleisem-
malld tasolla. Lahes kaikki vanhemmat tunnistivat itsessddn tai toisessa lapsen van-
hemmassa ADHD:n tai autismin kirjon piirteitd. Neuropsykiatriset hdiriot vaikutta-
vatkin olevan ainakin osittain periytyvid, mutta myos ympadristotekijoillda ndyttda ole-
van merkitysts (Huttunen & Socada 2019; Socada 2020; Aberg 2021).

Et jos mut diagnosoitais ni se on ihan tarkuuvarma adhd. Et ei tdssd tartte paljoo
niinku miettid et mistd nddi on kotosi.

Vanhemman ADHD-oireet voivat vaikeuttaa arjen toimivuudesta huolehtimista tai
lapsen hoidon toteutumista (Johnston, Mash, Miller & Ninowski 2012; Kaypad Hoito
2019a).
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Koska jos aatellaan, tid on tosissaan periytyvd ilmid. Tosi monet adhd- tai muilla
nepsypiirteilld olevat ihmiset ei pysty seulomaan vastaavasti tietoo.

Vanhemman tekemd huomio on tarked etenkin ottaen huomioon, miten paljon koor-
dinointia palveluiden hakeminen ja kdyttiminen nédyttdd vanhemmilta vaativan. Vai-
kuttaa siltd, ettd palvelujarjestelma ei tdlld hetkelld tunnista sitd, ettd juuri nepsy-las-
ten vanhemmilla saattaa olla samanlaisia toiminnanohjauksen ja tarkkaavuuden haas-
teita kuin heiddn lapsillaan. Neuropsykiatristen hdirididen aiheuttamat vaikeudet
juontavat usein juurensa toiminnanohjauksen haasteisiin, eli puutteelliseen kykyyn
suunnitella ja toteuttaa erilaisia toimintoja (Parikka ym. 2020, 12). Mikili vanhem-
malla itsellddn on jokin neuropsykiatrinen hdirio tai sen piirteitd, joutuu hén siis pin-
nistelemddn muitakin enemman jokaisen puhelinsoiton eteen.

Sandbergin (2016, 240) tutkimukseen osallistuneissa perheissd vanhempien oireilusta
ei lahtokohtaisesti ollut kysytty, kun lapselle haettiin apua. Myoskdan kukaan haas-
tattelemistani vanhemmista ei tuonut esiin, ettd kukaan ammattilainen olisi tiedustel-
lut, onko heilli itsellddn vastaavanlaisia haasteita.

5.3.4 Kieltiytyminen tukitoimista

Waldénin (2006, 164) tutkimuksessa sosiaalista vahvistamista tarvitsevat perheet,
jotka ndyttivdt olevan selviytymisen kannalta heikoimmassa tilanteessa, olivat joskus
my0s kyvyttomid tai haluttomia ottamaan tukea vastaan. Haastattelemieni vanhem-
pien kertomuksista 16ytyi my0s tilanteita, joissa lapsi tai vanhempi oli kieltdytynyt
tukitoimista. Kieltdytymistd perusteltiin esimerkiksi silld, ettd tarjotun tuen ei koettu
vastaavan perheen tarpeita tai se koettiin liian kuormittavana. Osa vanhemmista oli
vastaanottanut kertaalleen esimerkiksi perhety6td, mutta siitd ei koettu olevan apua,
eikd sitd endd uudelleen tarjottaessa haluttu ottaa vastaan. Erdskin vanhempi kuvasi,
ettei halua ketddn kotiin vain toteamaan, ettd haasteita on, vaan toivoisi niihin jotain
konkreettista apua.

Mut mi en halua tinne ketiin sellasta joka niinku tulee pyorittelemdin kisid ja pdd-
tddn siitd ettd onpas tidlld haastetta. Ettd ku seki on koettu.

Toinen vanhempi puolestaan kertoi turhautuneensa siihen, ettd hanelle jatkuvasti tar-
jottiin perheneuvolan perheohjausta, vaikka hédn toivoi muunlaista apua arkeen, ku-
ten esimerkiksi tukiperhettd, jotta saisi itse hetken hengahtaa.

Ja tissi vaiheessa teki mieli jo ruveta itkemdin et md en endi oikeesti lihe perheneu-
volaan mutta se on ainoo palvelu jota meille tarjottiin. Perheneuvolasta md kivelin
lopulta ulos than suoraan haistattaen.
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Vanhemman lisdksi myos lapsi itse saattoi kieltdytyd tuesta ja olla haluton keskuste-
lemaan perheen ulkopuolisten aikuisten. Erds vanhempi koki, ettd jos lapsi kieltdytyy
esimerkiksi keskusteluavusta, koko perhe saattaa jadda ilman tukea.

Ja se, ettd miti isommaks tulee, ni se on musta kylld huono, ettid puhutaan siitd etti
lapsen tai tulee tiaytyy itse haluta jotain apua. Tietyn tyyppiset nuoret varmaan itse
osaa haluta. Mut ne on niiti semmosia tiedostavia, ajattelevia, tuntevia, voimakkaasti
tuntevia tyyppejd jotka tuntee myds ittensd aika hyvin. Mut sit ku on semmonen, joka
ei niinku varmaan itekkdidn oikeen tiid onko lintu vai kala. Puhumattakaan et ulospiin
nikys et minkdilainen on. Niin ei tasavarmasti halua yhtdin mitidn. Niin sit jos se jdid
sen varaan niin sit jid kylld kaikki saamatta.

Lapset saattoivat kieltdytyd tukitoimista niin kotona kuin koulussa. Erds vanhempi
kertoi lapsen viritelleen ansoja sosiaalityontekijoille, ja toisen vanhemman kuvauk-
sessa lapsi kieltdytyi osallistumasta erityisopettajan tunneille. Jos lapsi kieltaytyi tuki-
toimista, vanhemmat kokivat jadvansa melko yksin asian kanssa.

5.3.5 Yhteenvetoa perheen roolista

Vanhemmat kuvasivat haastatteluissa viliinputoamisen kokemuksia mys oman toi-
mintansa, jaksamisensa ja osaamisensa kautta. Pddteema perheen rooli muodostui nel-
jdstd ylateemasta, joita olivat liian hyvin pdrjidminen, vanhempien kuormittuminen, van-
hempien omat nepsy-piirteet seka kieltdytyminen tukitoimista.

Moni vanhempi koki lapsen haasteista ja palvelujdrjestelmédn epdkohdista ja etenkin
puutteellisesta palveluohjauksesta johtuen joutuneensa etsimédén itse valtavan maa-
ran tietoa. Tietotaito saattoi kuitenkin kddntyd vanhemman nakokulmasta itseddn vas-
taan, sillda ammattilaiset saattoivat tulkita vanhempien parjadavan todellisuutta parem-
min. Toisaalta vanhemmat kuvasivat vasymystd ja kuormittuneisuutta, joka vaikutti
myo6s heiddn kykyynsa hakea apua perheelle. Vanhemmat joutuivat usein todistele-
maan sekd lapsen haasteita ettd perheen avun tarvetta.

Moni vanhempi tunnisti itsessddn palveluiden etsimistd, hakemista ja kédyttamista vai-
keuttavaa neuropsykiatrista oireilua, jota palvelujdrjestelméd ei ottanut huomioon,
mutta jonka osa vanhemmista tunnisti vaikuttavan avun hakemiseen. Vanhemmat
kuvasivat my0s tilanteita, joissa he itse tai lapsi olivat kieltdytyneet tukitoimista,
koska ne saatettiin esimerkiksi kokea perheelle vdadranlaisina tai olla jo liilan kuormit-
tuneita ottamaan apua vastaan.
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6 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuskysymykseni tdssa maisterintutkielmassa oli, millaisia vdliinputoamisen koke-
muksia nepsy-lasten vanhemmilla on suhteessa palvelujirjestelmdain. Tahdn kysymykseen
pyysin vanhempia vastaamaan kertomalla lapsensa ja perheensi tarinan. Madrittelin
vdliinputoamisen tdssd tutkielmassani ja haastattelupyynnossédni tilanteeksi, jossa
vanhempi kokee, etteivit lapsi ja hdnen perheensa ole eldméntilanteessaan saanut tar-
peenmukaista ja oikea-aikaista tukea palvelujdrjestelmalta (vrt. Limsad ym. 2018, 128).
Muodostin aineistostani fenomenologis-hermeneuttisen analyysin avulla kolme p&a-
temaa, joita olivat palvelujirjestelmin epikohdat, neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen
pulmat sekd perheen rooli. Teemat muodostuivat litteroidusta haastatteluaineistosta
poimittujen merkitysyksikoiden pohjalta ensin alateemoiksi, sitten yldteemoiksi ja
edelleen paddteemoiksi. Koko analyysiprosessin ajan pyrin kulkemaan hermeneuttista
kehdd eli vertaamaan muodostuvia teemoja alkuperdiseen aineistoon sekd alustavan
ymmarrykseni pohjalta kirjoittamiini kertomusten koosteisiin.

Padteema palvelujirjestelmin epikohdat muodostui kuudesta yldteemasta, joita olivat
puutteellinen palveluohjaus, tiedonkulun ja moniammatillisen yhteistyon ongelmat, avun ha-
kemisen ja palveluiden kayttimisen kuormittavuus, avun saamisen hitaus, konkreettisen avun
puute sekd resurssien puute. Kaikki haastattelemani vanhemmat kokivat palvelujdrjes-
telmén sekavana ja kokivat jadneensad vaille riittdvaa palveluohjausta. Vanhemmat oli-
vat joutuneet paikkailemaan puutteellista palveluohjausta selvittamalld asioita ja ke-
rdaamailla tietoa itse, minkd kaikki vanhemmat kokivat kuormittavana. Vanhemmat
toivat esiin, ettd avun etsimiseen ja jarjestdmiseen kuluva aika oli pois arjen pyoritta-
miseen tarvittavista voimavaroista. Palveluiden etsimiseen, hakemiseen ja kayttami-
seen saattoikin kulua huomattavan paljon aikaa ja voimavaroja, eikd tukea siltikddn
valttamatta saatu. Avun saamisen koettiin ylipdatdan olevan hidasta, ja vanhemmat
joutuivat monessa kohtaa odottamaan pitkid aikoja esimerkiksi seuraavaa yhteyden-
ottoa, palaveria tai tutkimusten alkamista. Vanhemmat kuvasivat myos konkreettisen
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avun puutetta kotona ja resurssien vahyyttd etenkin koulussa ja varhaiskasvatuksessa.
Osa vanhemmista koki, ettd resurssien vahyyden vuoksi koulun tai pdivdkodin ar-
jessa ei pystytty toteuttamaan sovittuja tukitoimia, mika vaikeutti my6s perheen arkea
kotona lapsen kuormittumisen kautta.

Toinen pddteema, neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen pulmat, koostui kahdesta
yldteemasta, joita olivat haasteiden selittiminen muilla tekijoilli sekd lapsen vahvuudet
neuropsykiatrisen oireilun tunnistamisen esteend. Tunnistamisen vaikeudet kohdentuivat
erityisesti neuvolaan sekd vanhaiskasvatukseen ja kouluun. Vanhempien kokemusten
mukaan neuropsykiatrisia oireita selitettiin lapsen normaalilla kehitykselld tai per-
heen tilanteella, ja usein vanhempi sai kuulla kyseessa olevan ohimeneva vaihe. Kou-
lussa haasteiden tunnistamista vaikeutti vanhempien kokemuksen mukaan se, jos
lapsi kdyttdytyi ja suoriutui koulussa hyvin, eikd hénelld ollut merkittdvid oppimisen
haasteita. Ylipddtdan moni vanhempi koki, ettei heiddn huoltaan lapsen oireilusta
otettu vakavasti, eikd heille sen my6td myoskddn tarjottu tukea.

Kolmas padteema, perheen rooli, kuvastaa niitd merkityksid, joita vanhemmat antoivat
omalle ja lapsensa roolille suhteessa viliinputoamiseen. Pddteeman alle kuuluvia yla-
teemoja olivat liian hyvin pirjidminen, vanhempien kuormittuminen, vanhempien omat
neuropsykiatriset oireet seka palveluista kieltdytyminen. Moni vanhempi koki lapsen haas-
teista ja palvelujdrjestelman epakohdista johtuen joutuneensa omaksumaan valtavan
maddrdn tietoa ja etsiméddn keinoja helpottaa perheen arkea. Tietotaito saattoi kuitenkin
kddntyd itseddn vastaan siten, ettd palvelujdrjestelmédn ndkokulmasta vanhemmat
ndyttivat parjadavan todellisuutta paremmin. Toisaalta vanhemmat kuvasivat vésy-
mystd ja kuormittuneisuutta, joka vaikutti myos heiddan kykyynsad hakea apua per-
heelle tai ottaa sitd vastaan. Moni vanhempi tunnisti itsessddn palveluiden etsimistd,
hakemista ja kédyttamistd vaikeuttavaa neuropsykiatrista oireilua. Vanhemmat kuva-
sivat my0s tilanteita, joissa he itse tai lapsi olivat kieltdytyneet tukitoimista, koska ne
saatettiin esimerkiksi kokea perheelle vddranlaisina tai niitd ei kuormittumisen vuoksi
endd jaksettu ottaa vastaan.

Muodostamieni teemojen voidaan jossain maddrin ajatella olevan viliinputoamisen
syitd ja vastaavan osittain paremminkin kysymykseen miksi viliinputoaminen on tapah-
tunut. Toisaalta ndméd teemat olivat vanhempien kertomuksissa olennainen osa itse
vidliinputoamisen tilaa tai prosessia (vrt. Piirainen 1988, 138), ja haastattelemieni van-
hempien kertomuksissa valiinputoamisen prosessimaisuus korostuu. Valiinputoami-
nen ndytti kuvautuvan ajallisesti rajattavissa olevan tilan sijaan jatkuvana ja sitkeéasti
pysyvédnd osana perheen elamdd. Esimerkiksi palvelusta toiseen ohjaaminen ja avun
saamisen hitaus eivét siis ndyttdytyneet pelkadstddn valiinputoamisen syind, vaan
olennaisena osana viliinputoamisen kokemusta itseddn. My6s vanhemmat, jotka ku-
vasivat pahimman vaiheen olevan jo ohi, kuvasivat itseddn ja perhettddn edelleen
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véliinputoajina, joten véliinputoamisen kokemus ei ndyttanyt olevan sidoksissa asioi-
den senhetkiseen tilaan vaan joissain tapauksissa jopa muotoutuvan osaksi vanhem-
pien tapaa madritelld itseddn, lastaan ja perhettddn. Vanhempien kokemuksille ndytti
olevan yhteistd, ettd palvelujdrjestelmd jollain tapaa perustavanlaatuisesti ymmartdaa
ja tulkitsee vddrin nepsy-perheiden tuen tarvetta, eikd kukaan nde kokonaisuutta. Va-
liinputoaminen ei siis niinkddn oman tutkimukseni aineistossa ollut mikaan selkeésti
osoitettava ja rajattava tapahtuma (vrt. Metteri 2012, 53), vaan huomattavasti moni-
ulotteisempi kokemus.

VALIINPUTOAMISEN KOKEMUS PALVELUJARJESTELMAN EPAKOHDAT:
VANHEMPIEN KERTOMUKSISSA - Puutteellinen palveluohjaus

- Tiedonkulun ja moniammatillisen yhteisty6n
ongelmat

- Avun hakemisen ja palveluiden kéyttamisen
kuormittavuus

- Avun saamisen hitaus
- Konkreettisen avun puute
- Resurssien puute

NEPSY-HAASTEIDEN
TUNNISTAMISEN PULMAT:
- Haasteiden selittiminen muilla
tekijoilla

- Lapsen vahvuudet
neuropsykiatrisen oireilun
tunnistamisen esteend

PERHEN ROOLI:

- Liian hyvin parjddminen

- Vanhempien kuormittuminen

- Vanhempien omat
neuropsykiatriset oireet

- Kieltdytyminen tukitoimista

Kuvio 1. Viliinputoamiskokemuksen rakentuminen vanhempien kertomuksissa

Kuviossa 1 olen pyrkinyt avaamaan padteemojen suhdetta toisiinsa kehdmuodostel-
man avulla. Sisimmadlld kehdlld ovat perheen rooliin liittyvadt merkitykset, joiden
avulla vanhemmat ikddn kuin peilasivat omaa toimintaansa suhteessa palvelujarjes-
telmddn ja sen tekemiin tulkintoihin. Uloimmalla kehdlld ovat merkitykset, joita van-
hemmat antoivat palvelujdrjestelmédn toiminnalle ja epdkohdille. Keskikehille
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sijoittuvat neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen pulmat, joiden voidaan ajatella
sijoittuvan perheen ja palvelujdrjestelmén viliin ikddn kuin palvelujdrjestelmén tul-
kinnoiksi perheen haasteista. Todellisuudessa rajat ovat liukuvia ja teemat toisiinsa
sulautuvia etenkin vanhempien kokemuksissa. Teemojen muodostamisella olen kui-
tenkin pyrkinyt jasentimadn osa-alueita, joista vanhempien viliinputoamisen koke-
mukset koostuivat. Kehdltd toiselle liikkuvat nuolet kuvastavat toisaalta vanhempien
aktiivista toimintaa palvelujdrjestelméan eri osien suuntaan ja toisaalta palvelujarjes-
telmén yksipuolisia tulkintoja perheen tilanteesta. Palvelujédrjestelmén yhdeltd lai-
dalta katsova ammattilainen ei vanhempien kokemuksissa pysty nakemédn perheen
tilannetta kokonaisuutena vaan ainoastaan oman ammattilaisroolinsa ja siihen linkit-
tyvien rakenteiden raameissa. Nuolia, jotka kuvaisivat liikettd eri kehien sisalld lai-
dalta toiselle, ei ole, mikd kuvaa vanhempien kokemusta puutteellisesta tiedonsiir-
rosta, konsultaatiosta ja moniammatillisesta yhteistyostd. Kuvio 1 ei pyri olemaan tdy-
dellinen kuvaus vanhempien kokemuksista, vaan havainnollistamaan véaliinputoami-
sen kokemuksien kerroksellisuutta ja véliinputoamiseen liittyvadd jatkuvaa liiketta.
Vanhempien kertomuksissa viliinputoaminen ei ndyttaytynyt tilana, johon pudotaan
ja jdddddn, vaan véaliinputoaminen saattoi tarkoittaa hyvinkin aktiivista toimintaa ja
perheen asioissa saattoi jatkuvasti olla monta tahoa ndenndisesti auttamassa. Kuiten-
kin todellisuudessa moni vanhempi koki olevansa hyvinkin yksin ja vailla tarvittavaa
apua ja tukea.

Mitd tulee erityisperheiden asemaan palvelujdrjestelmdssd, tutkimukseni tulokset
ovat vahvasti linjassa aiemman suomalaiseen palvelujdrjestelmddn kohdistuvan tut-
kimuksen kanssa (Waldén 2006; Hameenaho 2016; Sandberg 2016; Sarkikangas 2020).
Esimerkiksi Waldén (2006) perdankuuluttikin jo yli 15 vuotta sitten, ettd neurologi-
sesti sairaan lapsen perheen palvelut tulisi jatkossa enenevissd méaarin 10ytyd samalta
luukulta. Ainakaan nepsy-lasten ja heiddn perheidensé osalta tdssd ei ndytd tapahtu-
neen merkittdvad muutosta, vaikka palveluiden méédrad onkin lisddntynyt (mm. Sand-
berg 2016). Palveluiden mddrd ei pddasiassa ndyttanytkddan vanhempien kertomuk-
sissa olevan puutteellinen, ja puutteelliset resurssit nousivat esiin odottamaani véa-
hemmaén. Enemmaén vaikuttaa olevan kyse palvelujdrjestelmén sisdisestd toimimatto-
muudesta perheiden ndkokulmasta. Neuropsykiatriset hdiriot vaikuttavat kaikilla
eldméan osa-alueilla, mutta palvelujdrjestelméstd on vaikea 16ytdd tahoa, joka katsoisi
perheen tilannetta kokonaisuutena.

Haastattelemieni vanhempien kokemuksen mukaan palvelujdrjestelma oli asettanut
heiddt mahdottomaan paikkaan. Toisaalta se oli pakottanut monet vanhemmat otta-
maan itse selvad hdirioistd ja tukitoimista, ja kun sitten vuosia myshemmin oli vihdoin
loydetty tarvittavan avun piiriin, ei perhe vilttamattd palvelujdrjestelméan nakokul-
masta endd tarvinnutkaan tukea, koska osaamista ja ymmarrysté oli perheessd jo niin
paljon. Sopeutumisvalmennuksissa, joihin pdédstiin vasta diagnoosin saamisen jédlkeen,
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annettava tieto olisi tarvittu heti huolen heridtessd. Valmennukset saattoivat tiastd nia-
kokulmasta olla vuosia myohéssd, ja ne koettiin 1dhinnd vertaistuellisena.

Sandberg (2016, 244) toteaa oman tutkimuksensa loppupditelmissd, ettd hdanen tutki-
mukseensa osallistuneet ADHD-oireiset huoltajat vaikuttivat olevan huomattavasti
tietoisempia varhaisen puuttumisen ja tukitoimien merkityksestd tulevaisuuden kan-
nalta kuin ne ammattilaiset, jotka tukitoimista paattivat. Samaistun tdhan havaintoon
ja olen pahoillani siitd, ettd tuen tarpeessa olevat perheet ovat jatkuvasti joutuneet
opettamaan ammattilaisia. Tietoa neuropsykiatrisista hdiridistd varmasti tarvitaan
edelleen lisdd eri alojen ammattilaisille, mutta tarkeampad olisi moniammatillisella
kentilld jo valmiiksi olevan tiedon jakaminen moniammatillisessa yhteistydssa. Mo-
niammatillisen yhteistyon ydin lienee juuri siind, ettei yksittdisen ammattilaisen tar-
vitse tietdd kaikkea, vaan kun eri alojen edustajat tulevat yhteen, alkavat heidan yh-
distetty tietomé&drdnsa ja erilaiset ndkokulmansa ehkd jo vastata paremmin perheen
tuen tarvetta.

Uskon, ettd nepsy-perheiden viliinputoamisen ilmi6é on tunnistettu myos paattdjien
tasolla, ja useampaan kaupunkiin onkin perustettu erilaisia nepsy-perheille suunnat-
tuja matalan kynnyksen palveluita. Lisdksi monet kaupungit ovat kerdnneet nettisi-
vuilleen kattavasti tietoa neuropsykiatrisista hdiridistd ja niihin liittyvista tukitoimista.
Kotikaupunkini Jyvaskyldn perheneuvolassa on hiljattain aloittanut moniammatilli-
nen nepsy-tiimi, joka tarjoaa tietoa ja palveluohjausta sekd kokoaa ja koordinoi asiak-
kaan palveluja. Suunta siis on hyvd, mutta palveluiden kdyton esteettomyyteen tulisi
silti edelleen kiinnittdd enemman huomiota myds neuropsykiatrisiin héirioihin liitty-
vdn nakymédttoman vammaisuuden kohdalla. Koska neuropsykiatrisen oireilun on
osoitettu olevan osin perinnéllistd, tulisi vanhempien mahdollinen oireilu tiedostaa ja
ottaa huomioon myos palvelujdrjestelmdssd. Neuropsykiatristen haasteiden todelli-
suus on pystyttdvd tunnustamaan ja vanhemmille on tarjottava tukea palveluiden ha-
kemiseen ja kdyttamiseen liittyvan tyon tekemiseen.

Siind, missd esimerkiksi Sandberg (2016) on puhunut neuropsykiatrisista hairivista
nakymdttomand vammaisuutena, katson itse, ettd nepsy-perheiden viliinputoami-
nenkin voi olla jollain tapaa ndkymaétontad. Valiinputoaminen ei valttdmatta ndy am-
mattilaisille ja palvelujdrjestelmille, koska ndenndisesti perheen asioissa voi olla mu-
kana montakin tahoa. Lisdksi vanhemmat joutuvat usein itse olemaan aktiivisia saa-
dakseen tukea ja perheen arjen toimimaan, jolloin he saattavat ndyttaytya palvelujar-
jestelmdn nakokulmasta todellisuutta paremmin péarjadving. Sen lisdksi, ettd he joutu-
vat todistelemaan lapsensa tuen tarvetta (vrt. Siklos & Kerns 2006; Sandberg 2016, 52),
he siis saattavat joutua todistelemaan myos viliinputoamistaan.
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7 POHDINTA

Halusin tutkia nepsy-lasten vanhempien kokemuksia palvelujdrjestelmén viliinpu-
toamisesta, koska koin aiheen ajankohtaisena ja sosiaalityon kannalta relevanttina tut-
kimuskohteena. Lapsen ja perheen kokonaistilanteen huomioiminen kuuluu sosiaali-
tyon tehtdviin, ja sosiaalityontekijoiden ymmarrystd neuropsykiatrisen oireilun vai-
kutuksista lapsen ja perheen eldmddn on syytd lisdtd. Talld tutkielmallani toivoin saa-
vuttavani aikaisempaa suomalaista tutkimustietoa syventavaa ymmarrysta siitd, mil-
laisena kokemuksena véliinputoaminen jdsentyy vanhempien kertomuksissa. Loyta-
méni palvelujdrjestelmdn epakohdat kdyvéat hyvin yksiin aiemman tutkimustiedon
kanssa, mutta koen tutkielmani tuottaneen myds uutta ymmarrystd valiinputoamisil-
mion luonteesta.

Fenomenologiseen tutkimukseen kuuluu olennaisesti tutkijan oman esiymmarryksen
sulkeistaminen. Laine (2018, 30) kehottaa fenomenologista tutkimusta tekevéaa tutki-
jaa kysymaddn itseltddn seuraavan kysymyksen: “Kuinka voin avartaa omaa subjektiivista
perspektiividni siten, etti voisin ymmirtid toisen ilmaisujen omalaatuisuutta, sitd miti en
vilittomidsti pysty toisen tarkoittamassa merkityksessi ymmadrtimddn, koska oma esiymmir-
rykseni pyrkii tulkitsemaan toisen puheen minun omien lihtokohtieni mukaisesti?” Hanen
mukaansa tutkijan esiymmarrystd muokkaa arkitiedon lisdksi tyypillisesti eniten
aiempi aihetta koskeva tutkimustieto (mt.). Oma esiymmaérrykseni nepsy-lasten ja hei-
dén perheidensd véliinputoamisesta rakentui sekd tyokokemukseni, ettd aiemman
tutkimuksen ja yleisen keskustelun pohjalta. Olen tehnyt tyokseni lapsiperheiden pal-
velutarpeen arviointia, lastensuojelun pdivystystyotd sekd koulukuraattorin tyotd, ja
kaikissa ndissd toissdni olen kohdannut tilanteita, joissa nepsy-lasten vanhemmat ei-
vidt ole kokeneet saaneensa tarvittavaa ja oikea-aikaista tukea. Olen ammattilaisena
tottunut katsomaan palvelujdrjestelmad erilaisten palasten kokonaisuutena ja punta-
roimaan, mikd tuki milloinkin voisi olla perheelle tarpeellista. Tutkielmaa tehdessani
pyrin tiedostamaan tdméan ymmarrykseni ja jattiméaan sen taka-alalle tutkimuksen te-
kemisen ajaksi (mm. Laine 2018, 30-32). Tdydelliseen tyhjyyden tilaan ei inhimillisen
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tutkijan ole kuitenkaan mahdollista pdasta (mt., 32). Niinpd teemojen muodostamista
aloittaessani ensimmadinen spontaani ajatukseni oli ldhted jakamaan merkitysyksi-
koitd ikdan kuin erilaisten palvelujdrjestelmén osasten mukaan. Pian kuitenkin huo-
masin, etteivdat nama teemat kuvanneet riittdvassa mddarin vanhempien kokemuksia
vaan omaa esiymmarrystédni. Sen sijaan vanhempien kertomuksissa palvelujarjestel-
méan osat ndyttdytyivit epdselvind ja toisiinsa kietoutuneita. Vanhemmat eiviat myos-
kddn aina tienneet tai muistaneet, mihin heitd oli esimerkiksi ohjattu soittamaan.

Toisaalta yritin muotoilla tuloksiani ikddn kuin polun muotoon, mutta vanhempien
kertomukset eivdt kuvautuneet myoskddn selkeind polkuina, vaan kertomuksina
useista pddllekkaisistd, limittdisistd ja yhteen sulautuvista merkityksistd, joista valiin-
putoamisen kokemukset rakentuivat. Pohdin pitkddn aineistoni analyysimenetelmaa
ja alustava ajatukseni oli kdyttdd narratiivisen haastatteluaineiston analysointiin usein
kaytettyd, Polkinghornen (1995) jaottelun mukaista narratiivien analyysid, jossa ker-
tomuksia luokitellaan ja jasennetddn erilaisiin luokkiin esimerkiksi tapaustyyppien,
metaforien tai kategorioiden avulla. Koin kuitenkin, ettd fenomenologis-hermeneutti-
nen analyysi sopi tavoitteisiini paremmin, silld halusin ymmartdda mahdollisimman
hyvin vanhempien kokemuksia. Uskoin, ettd kertomusten luokittelu olisi pelkistanyt
tulkintojani litkaa. Lindsethin & Norbergin (2004) kehittdmad, erityisesti narratiivisten
aineistojen analysoitiin suunniteltu fenomenologis-hermeneuttinen menetelma antoi
mahdollisuuden muotoilla alustavaa ymmarrystd kertomusten koosteiden avulla,
mutta mennd vield hieman syvemmalle pureutumalla yksityiskohtiin merkitysyksi-
koiden kautta. Ndin analyysin aikana, hermeneuttista kehdéa kuljettaessa, yksityiskoh-
dat ja kokonaiskuva jatkuvasti keskustelivat keskenddn oman tulkintani kautta.

Uskon, ettd vaikka haastateltavieni maara olikin pieni, on tutkimukseni tuloksissa jon-
kin verran yleistettavyyttd. Aineistoni ja tulokseni eivét pyri edustamaan kaikkia
nepsy-perheitd, vaan valikoidusti sitd ryhmad, jolla on kokemusta véliinputoamisesta.
Niinpd omien tulosteni perusteella ei voida sanoa mitdan nepsy-perheiden tilanteesta
yleisesti. Uskon kuitenkin, ettd mikali tutkielmaani lukevat muut kuin haastatteluuni
osallistuneet, valiinputoamista kokeneet nepsy-lasten vanhemmat, he voivat 16ytda
tuloksistani samaistuttavaa. Silti on syytd muistaa, ettd tdssd tutkielmassani kuvaan
juuri ndiden vanhempien kokemuksia, ja mikéali haastateltavat olisivat olleet eri ihmi-
sid, en luultavasti olisi saanut tdysin samoja tuloksia. Tama vaihtelu kuuluu laadulli-
seen tutkimukseen ja etenkin fenomenologiaan. Laadullisessa tutkimuksessa aineis-
tonkeruuseen liittyvadd vaihtelua ei pidetdkddn ongelmallisena tai osoituksena tutki-
muksen toteuttamiseen liittyvistd puutteista, vaan pikemminkin tutkimusprosessiin
ja sen kehittymiseen olennaisesti liittyvana elementtind. Laadullisen tutkimuksen luo-
tettavuuden kannalta olennaista onkin vaihtelun tiedostaminen ja hallinta. Tutkijan
tulisi pyrkid tiedostamaan, millaista vaihtelua tutkijassa itsessdan, tutkittavassa ilmi-
Ossd sekd aineiston keruun menetelmissa tapahtuu prosessin aikana. (Kiviniemi 2018,
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69.) Tutkijan tulee kuvata tutkimuksen tekemisen vaiheita riittdvan tarkasti ja pystyd
my0s Kkriittisesti arvioimaan ja perustelemaan omia tutkimuksellisia valintojaan
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 141). Tahdan olen pyrkinyt mahdollisimman huolellisesti
koko tutkielman tekemisen ajan.

Tutkielman tekemisen aikana mieleeni on noussut useita jatkokysymyksid. Kahden
haastattelemani vanhemman kertomuksissa nousi esiin autismikirjon diagnoosin saa-
neen lapsen vikivaltaisuus vanhempaa kohtaan, ja jdin pohtimaan, kuinka hyvin lap-
sen tekemad vidkivalta tunnistetaan, ja milld tavoin se vaikuttaa vanhemman hyvin-
vointiin ja toimintakykyyn. Erddssd Yhdysvalloissa tehdyssa tutkimuksessa jopa 68 %
(n=1380) autismin kirjon diagnoosin saaneista lapsista ja nuorista oli joskus kayttay-
tynyt aggressiivisesti huoltajaansa kohtaan (Kanne & Mazurek 2010). Esimerkiksi Pel-
toniemi (1984, 26-27) on tuonut esiin, ettd lasten valistd tai lasten aikuisiin kohdista-
maa vdkivaltaa ei vilttamattd tunnisteta vakivallaksi samalla tavoin kuin aikuisten
vilinen vékivalta. Aiheeseen liittyen on Suomessa tehty ainakin yksi YAMK-opinndy-
tetyd (Hanninen 2019), ja parhaillaan pyorii sosiaali- ja terveysministerion tukema,
Kun lapsi satuttaa -niminen hanke, jonka tavoitteena on lisit4 tietoa ja ymmarrysta ai-
heeseen liittyen sekéd kehittdd vertaistuen muotoja. Aiheeseen liittyva jatkotutkimuk-
sella voitaisiin saavuttaa lisdd ymmarrystd siitd, miten lapsen vanhempaan kohdis-
tama vakivalta vaikuttaa vanhemman toimintakykyyn, ja miten vanhempaa ja per-
hettd tulisi tdllaisissa tilanteissa tukea.

Neuropsykiatrisia hdirivita on useissa tutkimuksissa kasitelty joko yksittdisen hairion,
yleensd autismin tai ADHD:n kautta tai niputettuna neuropsykiatrisiksi hdirioiksi.
Olisi mielenkiintoista selvittdd, ovatko esimerkiksi yhtaikaa ilmenevdt ADHD ja au-
tismin kirjon héirio yhteydessd suurempiin tuen saamisen haasteisiin verrattuna jom-
mankumman hdirion esiintymiseen yksinddn. Aiemman, erityisperheitd koskevan
tutkimustiedon perusteella olisi ndhdakseni jo mahdollista kehittdd méaarallisia mitta-
reita ja kerdtd tilastotietoa esimerkiksi nepsy-perheiden saamasta palveluohjauksesta
tai odotusajoista.

Toivon, ettd olen tdssd tutkielmassani onnistunut kuvaamaan vanhempien kokemuk-
sia vdliinputoamisesta mahdollisimman ldhelld sitd, millaisena nama kokemukset
vanhemmille itselleen nédyttaytyvéat. Maisterintutkielman rajallisen laajuuden vuoksi
jotain on varmasti jadnyt sanomatta, mutta uskon pystyneeni nostamaan esiin jotain
olennaista niistd kohtaamisista, joissa vanhemmat luottivat tietooni perheidensa tari-
nat. Kiitdn tédstd luottamuksesta ja viisaudesta, jota haastateltavani ovat minulle jaka-
neet myds omaa tyotani ajatellen.

Halusin pddttdd haastatteluni pyytdmaillda vanhempia kuvaamaan lastensa parhaita
puolia ja vahvuuksia. Niitd riitti. Haastattelemieni vanhempien lapset olivat
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oikeidenmukaisia, rohkeita, rakastavia, huomaavaisia, lempeitd, eldinrakkaita, tark-
koja, empaattisia, huumorintajuisia, urheilullisia, toimeliaita, aikaansaavia, energisid,
tarinankertojia ja nopeita oppimaan. Nditd ja muita yhtd mahtavia nepsy-lapsia yh-
teiskunnallamme ei ole varaa paddstdd syrjaytymdan, kuten esimerkiksi Sandbergin
(2016) aineiston perheissd monille oli kdynyt. Monet nepsy-lasten ja heiddn per-
heidensd haasteet voisivat helpottaa, jos yhteiskuntamme rakenteet joustaisivat hie-
man enemmadn. Jarjestelmdmme on pitkdlti rakennettu niiden ihmisten tarpeisiin,
joilla ei ole neuropsykiatrisia oireita. Kuitenkin joustavuus voisi tukea myos nii-
den "neurotyypillisten” ihmisten hyvinvointia. Haluankin paattdd tamén tutkielmani
erddn haastateltavani sanoihin, joihin mielesténi kiteytyy jotain olennaista aiheeseeni
liittyen. Toivon maailman vahitellen muuttuvan esteettomammaéksi myos nepsy-ih-
misille ja toivotan kaikille rohkeutta tamén haastateltavani tapaan kyseenalaistaa
jaykkien rakenteiden tarpeellisuutta sdannollisesti.

Oisko se niin kamalaa, jos jossaki palaverissa joku johtaja seisois pddllinsi?
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LIITE 1. TUTKIMUSHAASTATTELUPYYNTO

TUTKIMUSHAASTATTELUPYYNTO

Maisterintutkielma: Nepsy-lasten vanhempien kokemuksia palvelujdrjestelméan
véliinputoamisesta.

Olen sosiaalityon maisterivaiheen opiskelija Jyvaskyldn yliopistosta, Yhteiskun-
tatieteiden laitokselta. Teen maisterintutkielmaani nepsy-lasten vanhempien koke-
muksista liittyen palvelujdrjestelmén véliinputoamiseen. Tutkielman tarkoituksena
on selvittdd, millaisia kokemuksia vanhemmilla on véaliinputoamisesta, jonka tdssa
tutkielmassani olen maéaéritellyt tilanteeksi, jossa vanhempi kokee, etteivit lapsi ja ha-
nen perheensd ole elamantilanteessaan saanut tarpeenmukaista ja oikea-aikaista tukea
palvelujdrjestelmalta.

Ylldpidon luvalla etsin haastateltavia tastd ryhmaéstd. Koska maisterintutkielman
laajuus on rajallinen, etsin haastateltavikseni téllda hetkelld peruskouluikédisten (1.-9.
luokka) lasten vanhempia, joiden lapsella on diagnosoitu jokin seuraavista neuropsy-
kiatrisista hdiricistd: ADHD, autismin kirjo, Touretten syndrooma tai jokin kehityk-
selliseksi neuropsykiatriseksi hdirioksi katsottava oppimiskyvyn hdirio tai puheen-
ja/tai kielenkehityksen hdirio. Lapsen muut sairaudet tai diagnoosit (esimerkiksi ke-
hitysvamma- tai mielenterveysdiagnoosit) eivéat estd haastatteluun osallistumista. Et-
sin haastateltavikseni vanhempia, joilla on kokemusta ylld madritellysta palvelujarjes-
telmén valiinputoamisesta, joka on voinut tapahtua aiemmin tai olla tilld hetkellad
akuutti tilanne. Haastattelut ovat hyvin vapaamuotoisia, ja haastattelussa pyyddn
teitd kertomaan oman tarinanne ja kokemuksenne véliinputoamisesta. Haastateltavan
ei tarvitse kuulua tdhdn ryhmdén, joten voit vapaasti vinkata tdstd haastattelupyyn-
nostd myos eteenpdin.

Toteutan haastattelut ensisijaisesti livehaastatteluna, ellette erityisesti toivo
haastattelun toteuttamista etdnd. Asuinpaikallanne ei ole vilid, mutta mikali vapaa-
ehtoisia 16ytyy yli tarpeen, valitsen budjetti- ja aikataulusyistd ne haastateltavat, jotka
asuvat kohtuullisen matkan paddssd Jyvaskyldstd tai joiden kanssa haastattelut saa-
daan kédtevasti sovittua muun matkustamiseni oheen. Haastattelut voidaan toteuttaa
joko kotonanne tai esimerkiksi kirjastosta varatussa tilassa toiveenne mukaan. Hoidan
itse tarvittavat tilavaraukset.

Haastattelut ovat tdysin luottamuksellisia. Nauhoitan haastattelut, jotta pystyn
palaamaan niihin aineiston analysointia varten. Aineisto havitetdan tutkimuksen jal-
keen ja sdilytetddn tietoturvallisesti tutkimuksen ajan. Kisittelen aineistoa niin, ettd
yksittdinen vastaaja tai hdnen mainitsemansa henkil6t eivét ole tunnistettavissa
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lopullisesta tutkielmasta. Tutkielmaan osallistuminen on tdysin vapaaehtoista, ja teilld
on missd vaiheessa tahansa mahdollisuus keskeyttdd osallistumisenne, jos niin halu-
atte.

Mikali sinulla herdd mitd tahansa kysyttdvad ennen pddtostdsi osallistumisesta,
vastaan mielelldni. Mikdli olet halukas haastateltavaksi, pyyddn ilmoittamaan siitad
minulle puhelimitse tai sahkopostitse 31.1. mennessa. Yksityisyytenne suojaamiseksi
toivon, ettd ette ilmoittaudu vapaaehtoiseksi vastaamalla tdh&n viestiin.

Ystavillisin terveisin,

Vilma Sinisalo
puh.
sahkoposti
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LIITE 2. ESIMERKKI KERTOMUKSEN KOOSTEESTA

Perheessd alakouluikdinen ADHD-lapsi ja lisdksi muita nuorempia lapsia, joista yh-
delld myos ADHD. Vauva-ajasta alkaen ollut paljon haasteita ja ongelmia, mutta van-
hemman huolta ei otettu tosissaan, vaan neuvolan kirjauksissakin sanotaan, ettd kyse
on esikoislapsesta ja vanhemman nuoresta idstd johtuvasta epdvarmuudesta. Tamédn
myotd vanhemmalla vuosia ollut tunne, ettd on huono ja epdonnistunut vanhempi.
Olo, ettd itse on vddranlainen tai lapsi on vddranlainen. Koska haasteita ei tunnistettu,
ei saatu myoskddan tukea. Ensimmadisen kerran kouluunldhtotarkastuksessa tervey-
denhoitaja alkanut epdilla ADHD:ta ja ldhtenyt viem&ddn asiaa eteenpdin. Sen jdlkeen
mennyt vield vuosi, ettd saatu diagnoosi. Pdivahoito, esikoulu ja koulun alku ollut
monella tapaa selviytymistd. Pdivdhoidosta ja koulusta palaute ollut negatiivista, va-
litetty viestid, ettd lapsen kanssa ei parjatd impulsiivisuuden vuoksi. Diagnoosin saa-
misen yhteydessd psykologi suositellut kouluun tehostettua tukea, mutta koulu ei
edelleenkddn ole suostunut tarjoamaan sitd, koska oppimistulokset ovat hyvid. Koulu
ei tunnista, ettd lapsi kuormittuu isossa luokassa. Koulun puolelta ei myoskdan ku-
kaan ole kertonut, mitd tuen portaat tarkoittavat.

Vanhemmat péddtyneet tekemddn itse perheen tilanteesta lastensuojeluilmoituksen,
jotta saisivat apua. Tdtd ennen ollut perheneuvolan asiakkuus, josta vanhempi ei ole
kokenut juuri hyotyvansa. Perheneuvolasta ei ole saatu mitddan konkreettista apua tai
neuvoja sithen, misté sellaista voisi hakea.

Lastensuojelun sosiaalityontekija vaihtunut lyhyessd ajassa kolme kertaa. Saatu per-
hety6td, mutta tyontekijdlld ei ole ollut nepsy-osaamista. Kun tyoskentely kuukausien
jdlkeen alkanut sujua, palvelu katkaistu vastoin perheen toivetta. Sosiaalityontekija
my0s rajannut perhetyon tyoskentelyn koskemaan vain tiettyjd lapsia, vaikka nepsy-
asiat vaikuttavat perheeseen kokonaisuutena. Kotipalvelua on luvattu, mutta ei ole
saatu. Tdlld hetkelld tyhjan pddlld, ei ole mitddn tukea. Laku-kuntousta haettu, mutta
ei ole mitddn tietoa, tullaanko sitd saamaan ja milloin.

Vanhempi kokee palvelujdrjestelmédn sekavana. Mistddn ei saa tietoa, ettd mistd voi
hakea mitdkin apua. Joka vilissd joutuu itse soittelemaan ja vaatimaan asioiden ete-
nemistd. Usein on kdynyt niin, ettd jostain luvattu viedd asiaa eteenpdin, mutta sitten
ei ole kuulunut mitdan. Vanhempi kokee, ettd perheen tilannetta ei ole ndhty koko-
naisuutena. Vanhemman jaksaminen ollut koetuksella, mutta siihen ei ole tarjottu
apua.
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LIITE 3. NEPSY-PERHEIDEN TUEN MUOTOJA

KOULUN KOLMIPORTAINEN TUKI
- Yleinen tuki
- Tehostettu tuki
- Erityinen tuki

OPPILASHUOLTO
- Kouluterveydenhuolto
- Koulukuraattori
- Koulupsykologi

PERUSTERVEYDENHUOLTO
- Neuvola
- Terveyskeskusldadkari

ERIKOISSAIRAANHOITO
- Lastenpsykiatrian poliklinikka
- Nuorisopsykiatrian poliklinikka
- Foniatrian poliklinikka
- Lastenneurologian poliklinikka
- Toimintaterapia
- Sl-terapia
- Puheterapia

VARHAISEN TUEN PALVELUT
- Kotipalvelu
- Perheohjaus

PERHENEUVOLA
- Vanhempainohjaus
- Psykologi
- Laakaéri

LASTENSUOJELU
- Perhetyo

- Avohuollon sijoitus
- Tukihenkilo
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VAMMAISPALVELUT
- Omaishoidon tuki
- Vammaistuki

KELA
- Sopeutumisvalmennukset
- LAKU-kuntoutus

MUUTA
- Nepsy-valmennus
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