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Abstract

The objective of this thesis was to collect experiences of early support of parenting in fami-
lies with a child with neuropsychiatric symptoms, and use the results in developing the ser-
vices of Kotka Family Center. The parents experiences were collected by a questionnaire.
The study question of this thesis was, in which ways could a family and parents with a child
with neuropsychiatric symptoms be supported?

The thesis was conducted as a quantitative study. The method used for the thesis was a
guestionnaire available for parents on social media. The questionnaire was open between
May 16 and June 15. The questionnaires were analyzed by using the Webropol program.
The open questions were analyzed quantitatively. One specialist from Kotka Family Center
was interviewed during autumn 2016 and winter 2018 for this thesis.

According to the parents, the best way to be supported was through mental support which
includes listening and adding resources. The role of professional is important, especially
they needed as a listener to the parents. The parents felt they were heard, understood and
taken seriously. Some parents felt that they were left alone with the matter. Most of the par-
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme aihe valikoitui Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoululle tul-
leista ty0elamé&n toimeksiannoista. Ehdotus opinnéytetydn aiheeksi tuli Kotkan
kaupungin perhepalveluilta. Tarkensimme aihetta opinnaytetyon alkuvai-
heessa ja paadyimme suunnittelupalaverissa tutkimaan erityislasten vanhem-
pien varhaista tukea. Tutkimuksellamme kerasimme neuropsykiatrisesti oirei-
levien lasten vanhempien kokemuksia varhaisen tuen saannista. Perhepalve-
luilla on tarve kehittdd palveluitaan, johon he tarvitsevat tietoa varhaisen tuen
riittdvyydestd, toimivista keinoista ja oikea-aikaisuudesta. Sosiaalihuoltolaissa
(30.12.2014/1301) on saadetty, etté asiakkaan etua arvioitaessa on kiinnitet-
tava huomiota siihen, miten eri toimintatavat ja ratkaisut parhaiten turvaavat

tarpeisiin ndhden oikea-aikaisen, oikeanlaisen ja riittavan tuen.

Tassa opinnaytetydssa keskityimme peruspalveluissa annettavaan lapsiper-
heiden tukeen. Peruspalveluissa on tunnistettu neuropsykiatristen lasten per-
heiden tukipalveluiden sirpaleisuus. Uusi Carean neuropsykiatrinen hoitopolku
valmistui vuonna 2015, mika toi peruspalveluihin lisda haastetta kehittaa pal-
veluita parempaan suuntaan. Taman opinnaytetyon tarkoitus oli kerétéa van-
hemmuuden kokemuksia neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmilta ja
mahdollistaa tutkimustulosten hyédyntdminen Kotkan perhepalveluiden kehit-

tamistyon tueksi.

Kotka oli mukana lloa vanhemmuuteen -lapsiperheiden toimiva palvelukoko-
naisuus -hankkeessa, joka kuului Etela-Suomen sosiaali- ja terveydenhuollon
kansalliseen kehittdmisohjelmaan. Hanke oli kdynnissa vuosina 2015-2017.
Kotkassa hanke oli kiintea osa kehittamistyota, jota tehtiin lasten ja nuorten
hyvinvoinnin edistamiseksi. Keskeisia toimijoita Kotkassa olivat hyvinvointi-
neuvola ja varhaiskasvatus. Hankkeen aikana oli tarkoitus kehittaa lapsiper-
heille suunnattuja palvelukokonaisuuksia ja tarjottuja palveluja vastaamaan
aiempaa suunnitelmallisemmin vanhemmuuden tukemiseen. Perheille ja hen-
kilostdlle annettiin yhteisia keinoja lasten tarpeiden tunnistamisen avuksi, jotta
oikea-aikainen tukeminen perheen omassa arjen ymparistossa mahdollistui.
Lapsiperheiden osallisuuden vahvistamiseksi hankkeessa otettiin kayttoon uu-

sia osallisuus- ja arviointimenetelmid. (Tammekas 2018.)
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Lapsi- ja perhepalveluiden muutosohjelma (LAPE) on valtakunnallinen halli-
tuksen karkihanke, jota johtaa sosiaali- ja terveysministerio. Tavoitteena on
uudistaa lapsi- ja perhepalveluiden toimintakulttuuria ja palveluita lapsi- ja per-
helahtdisimmiksi, taloudellisemmiksi, vaikuttavimmiksi ja yhtenaisimmiksi.
LAPE-muutosohjelmaan sisaltyy nelja kehittdmiskokonaisuutta, jotka ovat toi-
mintakulttuurin muutos, varhaiskasvatus, koulu ja oppilaitos lapsen ja nuoren
hyvinvoinnin tukena, erityis- ja vaativimman tason seka perhekeskustoiminta-
mallin kehittaminen. Kymenlaaksossa muutosohjelmaa toteuttaa vuosina
2017-2018 LAPE-Kymenlaakso -hanke, jossa keskitytddn kehittamaan erityis-
ja vaativan tason seka matalan kynnyksen palveluita. Matalan kynnyksen pal-
veluiden kehittdmiseen kuuluu perhekeskustoimintamallin luominen. Suunni-
tellun perhekeskuksen tavoitteena olisi yhdistaa ja verkostoida lapsiperheiden
perustason sosiaali- ja terveyspalvelut ja varhaiskasvatuksen, koulun ja kol-
mannen sektorin tarjoamat palvelut perheille niin, ettd he saisivat tarvitse-
maansa tukea ja apua helposti ja oikeaan aikaan. Perhekeskus lahentaisi kes-
kendan myaos erityistason palveluita, lapsia ja perheitd. Perhekeskustoiminta-
mallin kehittamiseen kuuluu yhtena osana vanhemmuuden ja parisuhteen
tuen vahvistaminen. (Makela, Taavitsainen & Tammekas 2017, 2-4.) Opin-
naytetydomme tukee perhekeskustoimintamallin kehittamistyota.

Toinen meista opinnaytetyon tekijoista on 15-vuotiaan lapsensa kautta huo-
mannut, miten tarke& merkitys varhaisella ja oikea-aikaisella tuen saannilla on
perheen elam&an. Lapsen oireet ovat tulleet nakyviksi oppimisongelmina. Lu-
kuisien yhteydenottojen jalkeen lapsi vihdoin paasi psykologisiin tutkimuksiin
7. luokan syksylla, jolloin todettiin oppimisongelmien liittyvan ADD:hen. Lapsi
saa nyt tehostetun tuen opetusta koulussa, johon liittyy muun muassa kokei-
den teko seka kirjallisesti etté suullisesti. Toiveissa on, etta lapsi saisi kuntou-

tusta oman elaméanhallinnallisiin toimiin ennen aikuisuutta.

Naiden kokemusten lisdksi oma motivaatiomme opinnaytetydn tekemiseen on
ollut vahva, silla olemme molemmat kiinnostuneet lasten neurologisista haas-
teista ja perheiden kanssa tehtavasta tyostd. Saimme meille sopivan aiheen,

josta halusimme oppia mahdollisimman paljon lisaa.

Mielestamme opinnaytetydmme aihe oli ajankohtainen ja aiheesta on saatu

mielenkiintoisia tutkimustuloksia. Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen vuonna
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2012 tekeman Lapsiperhe 2012 -kyselyn tuloksista ilmeni, ettéa osa kyselyyn
vastanneista vanhemmista koki kasvatus- ja perheneuvolasta saadun avun
rittimattomaksi. 20 % kasvatus- ja perheneuvolan palveluita kayttaneista van-
hemmista koki saamansa tuen erilaiseksi, kuin mita he olivat palvelulta odotta-
neet, ja 12 % vastanneista vanhemmista koki jaaneensa kokonaan ilman tu-
kea. Toiset olivat myds pettyneita palveluiden saatavuuteen. 68 % palveluita
kayttaneista koki saaneensa riittdvaa tukea kasvatus- ja perheneuvolasta.
(Halme, Kanste & Peréla 2014, 233.) Mielestamme my6s tama tieto lisasi ai-
heemme ajankohtaisuutta, varsinkin kun Kotkassa ollaan parhaillaan kehitta-
massa lapsiperheiden palveluja. Meidan mielestamme oli mielenkiintoista
saada tutustua vanhempien kokemuksiin, odotuksiin ja toiveisiin palveluiden

parantamiseksi.

2 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Tutkimuksessamme kasittelemme vanhemmuutta, erityislapsen vanhem-
muutta, erityislapsen perheen arjen haasteita ja vanhempien voimavaroja, eri-
tyislapsen perheen avun ja tuen tarvetta. Avaamme tyssa yleisimmat neuro-
psykiatriset diagnoosit ja niihin kuuluvat piirteet. Kerromme neuropsykiatrisesti
oireilevan lapsen ja vanhempien tukemisesta Kotkan peruspalveluissa, perhe-
l&htbisyydesta, varhaisesta tuesta ja kasvatuskumppanuudesta. Lisaksi esitte-
lemme erilaisia tydbmenetelmida vanhemman kohtaamiseen. Tassa tydssa eri-
tyislapsella tarkoitamme lasta, jolla on neuropsykiatrisia haasteita, oireita tai
neuropsykiatrinen diagnoosi kuten ADHD/ADD, autismin kirjo, dysfasia tai

Touretten oireyhtyma.

2.1 Vanhemmuus

Kasvatuskeskusteluissa on viime vuosina noussut esille vanhempien kasva-
tusvastuun siirtdminen yhteiskunnalle. Vanhempien sanotaan olevan hukassa
oman vanhemmuutensa kanssa. Vanhemmat joutuvat pohtimaan omaa sel-
viytymistaan ja onnistumistaan vanhemmuudessaan. Vanhemmuuden onnis-
tumista saatetaan peilata yhteison maaritteleméaan hyvaan ja huonoon kasva-
tukseen. Kasvatuskeskustelussa nousee Rimpelan (2013) mukaan vanhem-
pien valittdminen ja osaaminen, jotka eivat pelkastaan takaa lapselle hanen

tarvitsemaa tukea. Tasta syystéa on kiinnitettdva huomiota vanhempien omaan
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jaksamiseen, jotta he voisivat hyvin ja jaksaisivat kohdistaa voimavaroja lap-
sen tukemiseen. Rimpelan mukaan seka vanhempien keskinaiseen, etta am-
mattihenkildiden ja vanhempien kohtaamisiin olisi hyva kuulua avoin keskus-
telu kasvatuksesta ja kasvatuksen arviointi. Talléin havaittuja puutteita ja vir-
heit& pyrittaisiin harjoittelemaan ja ottamaan niista oppia vanhempien syyllista-
misen ja hapaisemisen sijaan. (Rimpela 2013, 13, 42-45.)

Vanhempien tyytyvaisyys parisuhteeseensa ja omaan jaksamiseensa aitina tai
isana ovat voimavaroja, jotka kannattelevat koko perheen hyvinvointia. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen syksylla vuonna 2012 tekeman lapsiperheky-
selyn mukaan iseistd kolmannes ja aideista kaksi viidesta kokivat huolta
omasta jaksamisestaan vanhemman roolissa. (THL 2014a.) Vanhemmuuden
haasteet ovat riskitekijoita lapsen ei-toivottuun kayttaytymiseen, yleiseen pa-
hoinvointiin, syrjaytymiseen, mielenterveydellisiin ongelmiin ja kehityksellisiin
ongelmiin. Lievat huolet voivat kasaantuessaan muuttua jopa ongelmallisem-

miksi kuin yksi iso vaikeus. (Lapsiperheiden huolet s.a.)

2.1.1 Erityislapsen vanhemmuus

Erityislapsen perheessé eletdan samanaikaisesti tavallista lapsiperheen arkea
ja erityista arkea. Lapsen erityishaasteet saattavat vaatia vanhemman ole-
maan isan tai aidin roolin lisaksi lapsen kuntouttaja ja tukija vieden aikaa
muilta vanhemmuuden tehtavilta. Vanhempi voi kokea, ettei hanella ole riitta-
vasti aikaa itselle, parisuhteelle tai vanhempana toimimiseen ja omat harras-
tukset voivat jaada taka-alalle. Erityislapsen vanhempi voi tuntea voimakkaita
kielteisia tunteita kuten riittamattomyyden tunnetta, hapeaa ja surua. Lapsen
ongelmat saattavat aiheuttaa vanhemmassa jopa aggressiivisuutta. Vanhem-
man kokemat tunteet ja jaksaminen heijastuvat lapsen hyvinvointiin. (Vierikko

s.a.)

Huolta voivat aiheuttaa pelko tulevaisuudesta, epavarmuus, avuttomuuden-
tunne, huoli sisaruksista ja paivittaisten arkirutiinien hoitamisesta. Vanhem-
milla on saattanut olla jo pidempaan tunne siita, etta heidan lapsessaan on jo-
tain poikkeavaa. Epdvarmuus ja epéatietoisuudessa elaminen vaikeuttavat per-
heen ja vanhempien vélisia suhteita. (Taanila 2009, 92-93.) Erityislapsen van-

hemmuus voi vaatia vanhemmalta ymmartamista ja sopeutumista, jos oma
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lapsi ei esimerkiksi autismin kirjon piirteiden vuoksi anna vanhemman hellyy-
den osoituksiin vastakaikua. Vanhempi voi joutua tukemaan lastaan arjen ti-
lanteissa, joista toiset saman ikaiset lapset suoriutuvat jo itsenéisesti. (Nummi-
nen & Sokka 2009, 159.)

Haasteeksi voi muodostua toimivan kommunikaation puute erityislapsen ja
vanhemman valilla. Onkin tarke&aa luoda jokin kommunikointikeino, joka auttaa
vanhempia ymmartdmaan lasta. Kommunikoinnin luominen saattaa olla ty6las
prosessi, mutta se auttaa pidemmalla aikajaksolla. llman toimivaa kommuni-
kointikeinoa vanhemmat voivat kokea keinottomuutta ja voimattomuutta. Mit&
aiemmin kommunikointiyhteys vanhemman ja lapsen valille saadaan luotua,
sen paremmin sitd opitaan kayttamaan ja hydédyntamaan arjessa. (Kerola, Ku-
janpaa & Timonen 2009, 132.)

Vanhemmuuden tehtavat voivat muuttaa muotoaan, jos lapsella on erityisia
haasteita. Vanhemmuuden rooleista saattaa nousta keskioon rajojen asettajan
rooli, jos erityislapsen vanhemmat joutuvat rajoittamaan lastansa monissa ar-
kipaivan tilanteissa ja kieltamista tapahtuu usein. Jos rajoittamisia joudutaan
kayttamaan pitkdéan, lapsen onnistumisia on vaikea nahdéa haasteiden takaa.
Saadakseen vanhemmuuden tehtavat tasapainoon, erityislasten vanhempien
tulee tiedostaa ja hyvaksya vanhemmuuteen kuuluvat tehtévat ja tunnistaa
omassa vanhemmuudessa painottuvat osa-alueet. Sen jalkeen tulisi [bytaa
keinot, joilla pystyisi hoitamaan kaikki vanhemmuuden tehtavéat. Erityislapsen
vanhempi voi takertua lapsen vaikeuksiin ja haasteisiin ja ndhda lapsensa nii-
den kautta vajavaisena lapsena. Vanhemmat voivat kokea lapsensa haastei-
den takia hapeaa tai pettymysta ja ajatella muidenkin aikuisten pitavan hanen
lastaan heikompana kuin toisia lapsia. (Numminen & Sokka 2009, 53, 55,
129.)

Osana vanhemmuutta on tunteiden laaja kirjo. Oma lapsi saattaa herattaa
vanhemmassa positiivisten tunteiden lisaksi ahdistusta, artyneisyytta, syylli-
syytta, kiukkua ja jopa vihaa. Vanhemman tiedostaessa ja tarkkaillessa tAméan
kaltaisia tuntemuksia, voidaan valttya niiden kielteiselta vaikuttamiselta lapsen
ja vanhemman véliseen vuorovaikutukseen. (Holopainen & Korhonen 2015,
16.)
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Vanhemman ja lapsen suhdetta voi koetella, jos heidan vuorovaikutuksensa
on ajautunut kielteiselle kehalle (kuva 1). Vanhemman kokiessa ep&onnistumi-
sen tunnetta ja olevansa lapsen kanssa keinoton vanhempi voi alkaa koven-
taa otteitaan lisaamalla komentelua ja rangaistuksia tai toisessa aaripaassa
olla reagoimatta lapsen haastavaan kayttaytymiseen ja antaa vallan lapselle.
(Holopainen, ym. 2015, 16; Leppamaki, Pihlakoski, Puustjarvi & Voutilainen
2017a, 67.) Lapsen saadessa huomiota ainoastaan huonon kaytoksen takia,
vanhempi huomaamattaan vahvistaa tata kaytosta. Talléin vanhempi voi va-
sya ja lapsen itsetunto heikentya negatiivisen mindkuvan takia. Tama voi joh-
taa huonontuneeseen vanhemman ja lapsen valiseen vuorovaikutussuhtee-
seen. Tilanteen pitkittyessa vanhempien voimavarat vahenevét ja vanhemmat
voivat kokea toivottomuuden tunteita. Vanhempi voi masentua, kokea menet-
tdneensa tilanteen hallinnan tai stressaantua varsinkin, jos elamassa on silla
hetkella muitakin stressié aiheuttavia tekijoitéd. Vanhempi tai vanhemmat voi-
vat kokea jaaneensa tilanteeseen yksin, jolloin avun hakeminenkin tuntuu suu-
relta ponnistukselta. Tilanne voi tuntua umpikujalta, jos vanhemmilla ei ole riit-
tavaa tukiverkostoa ymparillaan, tarpeeksi voimavaroja eika keinoja tilanteen

parantamiseksi. (Seppénen & Hietala 2009, 5-6.)

1. Lapsen ﬂ 2. Lapsi hakee
hyvaa huomiota

kaytasta ei huonolla
vahvisteta kaytoksella

. 3. Vanhempi
6. Vanhemman ja lapsen ;
vuorovaikutussuhde rankazlasi%ilasta
huononee valinpitamatsn
4. Huono
5. Lapsen itsetunto kaytos jatkuu
heikkenee (kasitys / vanhempi

itsesta vasyyja
negatiivinen) ~ Kiukustuu
lapselle

Kuva 1. Negatiivisen vuorovaikutuksen keha (Seppéanen ja Hietala 2009)
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Vanhemman toivetta lapsen kayttaytymisen muuttumisesta parempaan suun-
taan ei voida kuitenkaan sysata lapsen hartioille, vaan vanhemman on otet-
tava vastuu omasta toimintatavastaan lapsen kanssa. Paastakseen kieltei-
sesta vuorovaikutuksen kehasta myodnteiseen kehaan, vanhempi tarvitsee riit-
tavasti aikaa omien kielteisten ajatusten ja tunteiden purkamiseen. Vanhem-
muuden muuttamiseksi myonteisemmaélle tasolle vanhempi tarvitsee omakoh-
taisen kokemuksen hyvéksyvasta ja empaattisesta huolten kuuntelijasta, voi-
dakseen itse suhtautua samoin omaan lapseensa. Vanhemman puhuessa
lapsestaan voimakkaan kielteisesti taustalta voi I6ytya vanhemman oma uupu-
mus, toivottomuus tai traumaattiset kokemukset. (Holopainen ym. 2015, 16.)
Vuorovaikutustyylin muuttamisella myonteiseen suuntaan saadaan suotuisia
vaikutuksia koko perheen hyvinvointiin (Halonen-Malliarakis, Parikka & Puust-
jarvi 2017, 17).

Vanhemman kayttaytymiseen vaikuttavat muun muassa lapsen tempera-
mentti, vanhemman oma temperamentti, vanhempien valinen parisuhde, tyo,
ympariston luomat paineet, perheen taloudellinen tilanne ja terveys. Edella
mainitut asiat voivat lisatd vanhemman arjen voimavaroja, mutta toisaalta taas
aiheuttaa huolestumista ja paineita. Huolet ja paineet voivat heijastua kotona
vanhemman sietamiskyvyn tasoon, jolla han kohtaa kasvatukseen liittyvia
haasteita. (Numminen & Sokka 2009, 115.)

Lapsen oireilu voi nostaa pintaan vanhemmissa heihin itseensa, puolisoonsa
tai oireilevaan lapseen kohdistuvia uudenlaisia tunteita. Oireilu voi aiheuttaa
perheessa kriisin, joka heijastuu sekéa vanhempien tunne-elamaan etta koke-
muksiin vanhempana. Riittaméattomyyden tunteet omaa vanhemmuutta koh-
taan voivat aiheuttaa stressia, joka vaikuttaa vanhempien kykyyn tukea oireile-
vaa lasta ja perheen muita lapsia. Vanhemman murehtiessa lapsen ja per-
heen tulevaisuutta voivat vanhempien asenteet ja roolit kotona ja kodin ulko-
puolella muuttua toisiksi kuin mitd ne ennen olivat. Vanhemmat voivat sitoutua
yhteen aiempaa tiivimmin tai parisuhde voi heikentya, jos vanhemmilla ei ole
enda voimavaroja suhteesta huolehtimiseen. (Jussila, Koponen, Lehto, Mai-
jala, Paavilainen, Potinkara & Astedt-Kurki 2008, 44-45.)
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2.1.2 Erityislapsen perheen arjen haasteet ja voimavarat

Vanhempien hyvinvointi vaikuttaa myo6s lapsen hyvinvointiin positiivisesti. V&-
syneena vanhempi voi kokea lapsen leikkisyyden ja energisyyden haasta-
vaksi, eivatka omat voimavarat tunnu riittdvan oman lapsen ohjaamiseen.
Lapsen oireilu saattaa kuormittaa herkemmin vanhempaa, ja talléin vanhempi
saattaa kokea kasvatustehtavan liian vaikeaksi. Omiin voimavaroihin kannat-
taakin kiinnittd& huomiota, koska se heijastuu koko perheen arkeen. Terveelli-
set elaméntavat kuten terveellinen ruoka ja saanndéllinen ruokailurytmi, lepo ja
likkuminen, vaikuttavat yleiskuntoon. Itsestaan huolehtiminen vahentaa vasy-
mysta, kohentaa mielialaa seka lisda stressinsietokykya. Vanhemman jaksa-
minen antaa myos lapselle mallin terveellisista elamantavoista, jotka heijastu-
vat lapsen omaan terveyteen ja hyvinvointiin. (Serenius-Sirve & Kippola-Paak-
kdénen 2012, 177.)

Haasteet arjessa erityislapsen kanssa rasittavat lapsen ja vanhemman keski-
naisen suhteen lisdksi myds vanhempien vélista suhdetta. Vanhempien véleja
voivat raastaa erimielisyydet lapsen kehitykseen liittyvista asioista ja kasvatuk-
seen liittyvat nakemyserot. Voi olla, ettd toinen vanhempi ei koe huolta lapsen
tilanteesta ja toisen mielesta lapsi tarvitsee tukea. Lapsen nakdkulmasta olisi
ihanteellista, etta vanhemmat voisivat hyvaksyéa hanet sellaisena kuin han on
ja nahda haasteiden lisdksi myo6s lapsen vahvuudet, jotta vanhempien tuki
lapsensa kasvuun ja kehitykseen voisi onnistua rohkaisevalla ja johdonmukai-
sella tavalla. (Numminen & Sokka 2009, 114.)

Lapsen oireilu voi nostaa perheessa pintaan kielteisia tunteita ja aiheuttaa eri-
puraa perheen sisélla. Perheenjasenten valiset ristiriidat voivat saada ilmapii-
rin kotona heikkenemaan ja lapsen neuropsykiatrisen oireilun lisaantymaan.
Samalla riski sairastua masennukseen ja kaytdshairididen puhkeamiseen kas-
vaa. Vanhempien olisi tdrkead saada tukea hyvinvoivan parisuhteen vaalimi-
seen, silla erityislapsen perheessa riski kriisien puhkeamiseen on madaltunut.
(Halonen-Malliarakis ym. 2017, 16—17.) Lapsen oireilun sulautuessa osaksi
perheen arkirytmia ja toimintaa vanhemmat voivat sokeutua omille toimintata-
voilleen. Vanhempien oikeuksiin kuuluu saada asianmukaista ohjausta osana
lapsen oireilun tai sairauden hoitoa. Perheen ulkopuolisen ammattilaisen voi

olla helpompi havaita toimintamallit ja tilanteet, jotka eivat edesauta perheen
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toimivuutta. Talloin lapsi ja perhe voivat saada hyotya uusista toimintamal-
leista omassa arjessansa. (Leppamaki, Pihlakoski, Puustjarvi & Voutilainen
2017b, 140.)

Erityislapsi saattaa vaatia vanhemmalta normaalia enemmé&n huomiota. Tama
voi lisdta vanhemman ahdistuneisuutta ja huomio kiinnittyy arjessa niihin het-
kiin, jotka eivat suju vanhemman nakdkulmasta oikealla tavalla. (Holopainen,
ym. 2015, 17.) Vanhempien oma ajatusmaailma vaikuttaa paljon hyvinvointiin.
Arki voi olla hyvinkin haastavaa, ja kielteiset ajatusmallit omaa lasta kohtaan
saattavat vallata ajatukset; "Tasta ei tule mitaan” tai ” Ei tuo ikina opi”. Myon-
teiset ajatukset, kuten "Lapseni tarvitsee viela tukea tassa” tai ” Pohditaanpa,
miten tdma asia ratkaistaisiin” vahvistavat onnellisuuden kokemista, lisaa tyy-
tyvaisyytta ja auttaa asioita ratkeamaan myodnteisella tavalla. Omia voimava-
roja kannattaa tarkastella ja kokeilla muuttaa niita myonteisempé&én suuntaan.
Jos tavallinen arki tuntuu raskaalta ja iloa tuottavat asiat hyvin kaukaisilta,
kannattaa pyrkia muuttamaan nakoékulmaa. Voi keskittya miettimaan, mitka
asiat tinaan tuottivat iloa ja mitka asiat ovat onnistuneet. On hyva oppia naut-
timaan elaméan pienisté iloista, kuten kupista kuumaa kahvia ja kevatauringon

paisteesta. (Serenius-Sirve & Kippola-Paakkénen 2012, 177-178.)

Lapsen neuropsykiatrinen oireilu voi aiheuttaa vanhemmille syyllisyytta ja kei-
nottomuutta toisten ihmisten arvostellessa vanhempien kasvatustaitoja. Lap-
sen erityispiirteiden vuoksi vanhempia voidaan syyllistaa epéonnistuneesta
kasvatuksesta tai lasta voidaan epailla yrittamisen puutteesta. Vanhemmat
voivat alkaa karttaa sosiaalisia, hankalaksi koettuja tilanteita, joissa lapsen
kaytdsta pitaisi rajoittaa tai alkaa selitelld muille. Vanhemmat voivat alkaa oh-
jailla erityislapsen arkea rajoittamisen ja kieltdmisen avulla, vaikka tietaisivat-
kin ne tehottomiksi keinoiksi. Neuropsykiatriset oireet voivat saada taitavam-
mankin vanhemman tehottoman ohjaamisen kierteeseen. Tehottomien keino-
jen avulla saatetaan hetkellisesti saada helpotusta arkeen, mutta ei vahennet-

tya lapsen oireilua. (Halonen-Malliarakis ym. 2017, 16.)

Vanhemmilla ei enaa valttamatta riitd aikaa eikd huomiota samalla tavalla per-
heen muille sisaruksille. Vanhemmat sisarukset voivat joutua ottamaan nor-

maalia enemman vastuuta erityissisaruksen hoidosta, joka voi aiheuttaa kitkaa
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sisarusten valeihin. Erityislapsen sisaruksille tulisi antaa ikédtasoon néahden riit-
tavasti tietoa neuropsykiatrisista hairigista, jotta he voisivat ymmartaa erityissi-
saruksen kaytosta. Heille tulisi myds antaa tilaa ilmaista kaikenlaisia tunteita ja
aikaa tehda heille itselle mieluisia asioita. Erityislapsen sisaruksilla on kohon-
nut riski sairastua mielenterveyshairioon, mutta kiinnittAmalla edell& mainittui-
hin asioihin huomiota saadaan suojaa. Sisarukset saatetaan jattaa syrjaan
myo0s erityislapsen tukitoimia ja hoitoa jarjestettdessa. (Halonen-Malliarakis
ym. 2017, 17; Leppamaki, ym. 2017b, 136.)

Aika ajoin vanhemmilla on hetki&, milloin tuntuu, etteivat omat voimat en&é
riitd. Jos voimavarat lapsen hyvinvoinnista huolehtimiseen ovat lopussa, kan-
nattaa hakea apua. Avun hakemista ei kannata eparoida. Mita varhaisem-
massa vaiheessa solmuja paastaan avaamaan, sita helpommin ne aukeavat.
Keskusteleminen vaikeasta elaméantilanteesta voi helpottua jo ystavéan tai la-
heisten ihmisten kanssa. Toisinaan ulkopuoliselle on helpompi avautua tilan-
teesta, mika voi merkittavasti tukea arjessa jaksamista. Keskustelutuen lisaksi
vanhemmille on tarjolla erilaisia kuntoutuksellisia tukimuotoja, vertaistukea ja
lastenhoitoa, joiden avulla vanhemmille jarjestyy omaa aikaa. (Serenius-Sirve
& Kippola-Paakkonen 2012, 177-178.)

Nummisen ja Sokan (2009) mukaan erityislapsen vanhempana voi olla hyo-
dyllista keskustella muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa.
Talloin voi reflektoida omaa vanhemmuuttaan toisten tarinoihin, peilata ja
muuttaa omia toimintamallejaan tarvittaessa. (Numminen & Sokka 2009, 56.)
Huhtasen (2004) mukaan jo sen tiedostaminen, etta toisillakin vanhemmilla on
samansuuntaisia huolia kuin itselld, lisdd voimavaroja jaksaa haastavien tilan-
teiden lapi (Huhtanen 2004, 38).

Erilaisten tukitoimien, kuten esimerkiksi taloudellisen tuen, kotona tapahtuvan
perhetyon, lastenhoitoavun tai terapian tarvetta on syyta selvittdd vanhemman
jaksamisen tukemiseksi. Vanhemman kanssa tyoskennelless& vanhemman
vahvuuksien ja hyvien puolien l&apikayminen voivat tybntdad vanhempaa armol-
lisempaan ja hyvaksyvampaan ajatteluun itsestaan. (Holopainen ym. 2015,
16.)
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Vanhemmuutta tukevassa, perhelahtdisessa tyoskentelysséa perhe toimii
oman tilanteen ja arkensa asiantuntijana. Perhelahtdisessa tytssa painottuvat
perheenjasenten valisten suhteiden huomioiminen, perhe kokonaisuutena,
perheenjasenet yksildina seka perheiden ainutlaatuisuus ja erilaisuus. Perhe-
lahtoisyydessa korostuvat perheen omat arvot, elamankokemus, eri asioille
antama merkitys ja perheen kaytdssa olevat voimavarat. Perhe maarittelee
itse, millainen oma perhe on, keta perheeseen kuuluu ja ketka tydskentelyssa
ovat mukana. (Jarvinen ym. 2012, 23-24.) Eettisyys on tarkea osa perheen
tukemista ja parhaimmillaan se tuo luottamusta asiakassuhteeseen. Luotta-
mus perheen ja tyontekijan valilla syntyy, kun perhe kokee tulleensa hyvéaksy-
tyksi haasteistaan huolimatta. Avoin ja luottamuksellinen suhde mahdollistaa
muutoksen perheen sisélla. (Vilén, Tapio, Janhunen, Nissinen & Seppéanen
2014, 63.)

2.1.3 Erityislapsen perheen avun jatuen tarve

Vanhempien kertoessa omassa lapsessaan heranneesta huolesta se tulisi ot-
taa todesta ja kuunnella vanhemmissa heranneita ajatuksia tilanteesta ja tule-
vaisuuden toiveista. Vanhemmat ovat voineet tarkkailla lastaan jo pidempaan,
mutta he ovat salaa toivoneet lapsen saavuttavan saman ikaiset toverit kehi-
tyksessaan. Vanhemmat ovat voineet kuulla toisilta vanhemmilta huonoja ko-
kemuksia samankaltaisissa tilanteissa tai he eivat tieda kenelle heidan kan-
nattaisi kertoa huolestaan. Toisinaan voi kayda myds niin, etta asiantuntija,
jolle vanhemmat ovat kertoneet epailyksistaan, vahéattelee lapsen vaikeuksia
tai kiistaa ne kokonaan. Molempien vanhempien saapuessa yhdessa keskus-
telemaan asiantuntijan kanssa lapseen kohdistuvasta huolestaan, vanhemmat
voivat saada tukea toisistaan ja kayda keskenaan lapi tunteita, saatua tietoa ja
kokemuksiaan. (Huhtanen 2004, 83.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tyéryhma on tarkastellut raportissaan
(2009) avuttoman henkilon toimintamahdollisuuksia ja niihin vaikuttavia raken-
teellisia kysymyksié. Raportista ilmenee, etta vaikka vammaisten tai sairaiden
lasten vanhempia ei voida useimmiten siséllyttda avuttomiin asiakkaisiin, niin
heilla voi olla omasta mielestddn haasteita saada tietoa niista palveluista, joita
heidan lapsensa tarvitsisivat. Apua hakiessaan vanhempien tulisi osata kertoa

lapsen tilanne siten, ettéd apua tarjoava taho ymmartaisi perheen avun tarpeen
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totuuden mukaisesti. Perheen ensimmaiseksi kohtaavan tyontekijan ammat-
tietiikka, asenteet ja ammattitaito ovat tarkeassa osassa maariteltdessa palve-
luiden oikea-aikaisuutta ja palvelutarpeen kiireellisyysastetta. (THL 2009, 9,
112.)

Vanhemmat kaipaavat tietoa lapsen tilanteesta ymmartaakseen kokonaistilan-
teen eri vaihtoehtoineen. Saamalla tietoa omiin voimavaroihin sopeutetusti,
vanhempien luottamus omaan selviytymiseen lisaantyy ja myds henkisen tuen
tarve voi vahenty&, koska silloin voidaan ennakoida tulevaa, vahentéaa van-
hemman mahdollisia syyllisyydentunteita tai poistaa jo muodostettuja kauhus-
kenaarioita. (Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen, Potinkara & As-
tedt-Kurki 2008, 87.)

Vanhemmat ovat usein osanneet varautua ja hankkineet lisatietoa lapsen oi-
reista, mutta lapsen sairaus ja diagnoosi, jolla on lyhemman ja pitemman aika-
valin vaikutuksia lapsen elamaan, ovat suuria asioita vanhemmille. Vanhem-
mat voivat tarvita psyykkista keskustelutukea asian kasittelyyn. Esimerkiksi
autististen lasten perheet voivat tarvita tiedon lisdksi ohjausta saadakseen toi-
mintamalleja arjen tilanteisiin ja heille uudenlaisia, vuorovaikutusta tukevia
kommunikaatiokeinoja, jotka korvaavat puhetta. Oleellista on saada tietoa hei-
dan perhettddn koskevista yhteiskunnan tuista ja palveluista, vertaistuesta,

hoitoavusta ja sopeutusvalmennuskursseista. (Vanhala 2014, 88.)

Kerola ja Sipila (2017) kirjoittavat, etté oireilevan lapsen saadessa terapiaa,
laékehoitoa tai muuta hoitoa, arjen haasteet ovat yha lasna perheen ela-
masséa. Uudet toimintamallit voivat auttaa perhettd sopeutumaan lapsen kay-
tokseen, joka voi olla ajoittain uuvuttavaa. Senkin vuoksi mieluiset puuhat,
toivo ja onnistumisen kokemukset paivittaisessa arjessa ovat todella tarkeita

keinoja jaksamisen tueksi. (Kerola & Sipila 2017, 101.)

Vanhempia voi kuormittaa erityislastaan koskevien uusien tietojen ja taitojen
omaksuminen. Vanhemmat tarvitsevat voimavaroja myos pystyakseen ja jak-
saakseen toteuttaa kuntouttavaa arkea ja tukea lastaan hanelle sopivien kas-
vatuskaytantdjen avulla. Vanhemmat voivat kokea raskaaksi, kun totutun arjen
lisdksi pitdd myds kotona tukea lapsen kuntoutumista ja kuitenkin samaan ai-

kaan elad mahdollisimman normaalia elamé&a. (Miller & Toérronen 2010, 73.)
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Lapsiperhekysely 2012-tutkimustuloksista selvisi, ettd vanhemmilla oli koke-
mus siita, ettd he saivat hyvin apua huoliin, jotka kasittelivat lapsen kasvua ja
kehitysta. Tulokset antoivat ymmartaa, etta sen sijaan apua vanhemmuuteen
ja perheen tilanteeseen liittyvissa huolissa ei saada yhta tehokkaasti. Avun
saantia voi hidastaa esimerkiksi viive huolten puheeksi ottamisessa tai varhai-
sessa tunnistamisessa tai resurssien vahaisyys ehkaisevissa palveluissa.
(Halme & Peréla 2014, 225.)

Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen ja hdnen vanhempiensa saadessa oikea-
aikaista apua, he voivat l6ytaa yhteenkuuluvuutta vahvistavia selviytymiskei-
noja arkeensa ja oppia nauttimaan elaman pienista onnen hetkista yhdessa.
Koko perhe voi saada kdannettyd neuropsykiatriset haasteet voimavaroiksi,
jolloin erityislapsi voidaan nahda omana persoonallisena itsendan perheessa.
Erityislapsi kokee perheeltdan ja erityisesti vanhemmiltaan saamansa tuen
merkitykselliseksi. (Halonen-Malliarakis ym. 2017, 18; Leppamaki ym. 2017a,
68.)

2.2 Neuropsykiatriset hairiot

Vanhatalon (2014) mukaan lasten neurologisten erityisvaikeuksien ja kehitys-
viiveiden ajatellaan olevan peréisin aivotoiminnan normaalia hitaammasta
kypsymisesta. Vauva-iassa poikkeavuutta on helpoiten havaittavissa vuorovai-
kutuksen ja motoriikan alueella, kahden ikavuoden jalkeen aiempien lisaksi tu-
lee poikkeavuudet kommunikaatiotaidoissa. Leikki-ik&isen toiminnassa koros-
tuu ongelmat tunne-elaman saatelyssa ja oman toiminnan ohjauksessa. Toi-
set lapset voivat saavuttaa ikaistensa kehitystason, mutta osalla kehitysviive
tarkennetaan kehitysvammaisuudeksi tai tietyksi poikkeavuudeksi, kuten esi-
merkiksi autismikirjon hairioksi tai ADHD:ksi. (Pihko & Vanhatalo 2014, 19.)

Toisinaan voi olla vaikeaa |0ytaa syy lasten ja nuorten oireille ja oireiden diag-
nosointi voi olla haasteellista. Jos diagnoosista ei olla tdysin varmoja, sen an-
tamista voidaan viivytella, jotta lapsi tai nuori ei turhaan leimautuisi. Diagnoo-
sin perusteella annettavat tukitoimet jaavat silloin lapsen tai nuoren saavutta-
mattomiin, jolloin avun viivastymisella voi olla vaikutuksia lapseen tai nuoreen

ja hanen kehitykseensa. Ensimmaisten oireiden havaitsemisesta diagnoosin
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saamiseen voi menna pitkiakin aikoja, jopa vuosia, jolloin vanhempia raastaa
epéatietoisuus lapsen tai nuoren tilanteesta. Vanhemmat tietavat, etta lapsessa
on jotain poikkeavaa, mutta he eivat tieda syyta siihen. Téllaisissa tilanteissa
vanhemmat saattavat tayttda aukot tiedoissaan mielikuvituksen avulla, jolloin
voi syntya pelkotiloja. Vanhemmat voivat syyllistdd muita lapsen oireista tai
heilla voi olla itseensa kohdistuvia syytoksia. (Lamsa 2013, 198-199.)

2.2.1 ADHD ja ADD

ADHD (attention-decifit and hyperactivity disorder) on itsehillinnan kehitykselli-
nen hairid, jonka ydinpiirteitd ovat haasteet tarkkaavaisuudessa ja impulsiivi-
suudessa seka yliaktiivisuus. Tarkkaamattomuus ilmenee keskittymisvaikeuk-
sina, silla ADHD:stéa karsivalla lapsella on haasteita pitad mielenkiintoaan ylla
pitkakestoisesti. Impulsiivisuus ilmenee vaikeutena odottaa esimerkiksi vuoro-
aan tai jonkin toiminnon loppumista. ADHD-lapsi usein toimii ennen kuin ajat-
telee ja voi altistua tavallista lasta enemmaé&n onnettomuuksille, silla he eivat
etukateen ajattele tekojensa seurauksia. Yliaktiivinen toiminta voi ilmeta levot-
tomuutena, jatkuvana hopottamisend, hermostuneisuutena tai liikehtimisena.
Jatkuvan liikkeen lisaksi ADHD-lapset ovat ylireagoivia. (Barkley 2008, 8, 35,
54-55, 59-61, 63, 65.)

ADHD ei ilmene kaikilla lapsilla samalla tavalla, vaan joillakin voi olla kaikkia
oireita ja joillakin tarkkaamattomuus ilman yliaktiivisuutta ja impulsiivisuutta ja
toisinpain. ADHD:n ilmeneminen ei ole harvinaista, ja on arvioitu, ettd 1-2 %
lapsista kérsii vaikea-asteisista oireista ja noin 5 %:lla lapsista ilmenee sel-
vasti haittaavia oireita. ADHD voi olla periytyvaa ja usein ADHD:sta karsivan
lapsen vanhemmalla voi olla sama hairio. ADHD:n ilmenemiseen ei ole |16y-
detty yhtd ainoaa syytd, vaan sen taustalla arvellaan olevan vaihtelevasti pe-
rinnollisten tekijoiden lisdksi aivojen sikiGaikaiseen kehitykseen vaikuttaneet
tapahtumat kuten infektiot, aidin tupakointi tai runsas paihteiden kaytto, syn-

nynnainen temperamentti ja ympariston yhteisvaikutukset. (Huttunen 2016.)

ADHD:n alatyyppi ADD (attention deficit disorder) on tarkkaavaisuushairio il-
man ylivilkkautta. Lapsena todettu ADHD-diagnoosi saattaa kasvun myota

muuttua, jolloin ylivilkkaus vdhenee nuoruudessa tai viimeistaan varhaisaikui-
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suudessa. Tall6in diagnoosi saattaa vaihtua ADHD-diagnoosiksi ilman ylivilk-
kautta, eli ADD:ksi. ADD-diagnoosin saaminen viivastyy usein ylivilkkauden ja
impulsiivisuuden puuttumisen vuoksi, koska lapsella ei esiinny koulussa héi-
rickayttaytymista. Diagnoosi on jonkin verran yleisempi tytdilla poikiin verrat-
tuna. (Leppamaéaki 2012, 45-47.)

ADD-oireista lasta luonnehtii toiminnan hitaus. Se johtuu useasta osatekijasta:
toiminnan aloittamisen vaikeudesta, toiminnan yllapitdmisesta ja ohjaamisen
vaikeudesta. ADD-lapsi hairiintyy herkasti ulkoisista arsykkeista ja toisinaan
lahtee seuraamaan siséisia impulssejaan. ADD-lapsen toiminta saattaa ulko-
puolisen silmissa nayttaa suunnittelemattomalta ja poukkoilevalta. ADD ei kui-
tenkaan tarkoita, etteiko lapsi pystyisi koskaan keskittyméaan mihinkaan. Pain-
vastoin, ADD-lapsi saattaa keskittya erittéain hyvin ja uppoutua joihinkin asioi-
hin, jotka h&n kokee mielenkiintoisina. (Serenius-Sirve & Kippola-Paakkonen
2012, 177-178.)

ADD-lapsi saattaa pysya kahdenkeskeisessa keskustelussa hyvin intensiivi-
sesti mukana varsinkin, jos aihe kiinnostaa hanta. Sen sijaan tarkkaavaisuu-
den yllapitdminen ei onnistu suuremmassa ryhmassa. Han saattaa vaikuttaa
valinpitamattémaltd, koska ei pysy keskustelussa mukana. ADD:hen liittyvat
muun muassa alisuoriutuminen koulussa ja tydelamassa, vaikeudet kaveri-
suhteissa ja sosiaalisessa elaméssa seka kesken jaaneet harrastukset. Tois-
tuvat epaonnistumisen kokemukset ja negatiivinen palaute muokkaavat ADD-
oireisen lapsen mindkuvaa. (Serenius-Sirve & Kippola-Paakkoénen 2012, 177—-
178.) ADHD:n tai ADD:n varhainen tunnistaminen ja hoito ovat ensiarvoisen
tarkeita oireista karsivalle lapselle. Hoitotulokset ovat yleensa hyvié ja hoidon
onnistuessa lapsi voi saada paremmat lahtékohdat elamalle. (Leppamaki
2012, 50.)

2.2.2 Autismin kirjo ja dysfasia

Autismin kirjo on hairididen ryhma, joka pitaa sisalladn monien kehityksellisten
alueiden viivastynytta tai epanormaalia kehitysta. Kehityksen haasteet voivat
ilmeté sosiaalisissa, kommunikointi-, kayttaytymis-, kognitiivisissa tai motori-

sissa taidoissa. Autismin kirjoon kuuluvat maarittelematon laaja-alainen kehi-
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tyshairio, autismi, hyvatasoinen autismi ja Aspergerin syndrooma. Maarittele-
mattomassa laaja-alaisessa kehityshairiossa on autismin piirteité. Tyypillisin
laaja-alaisin kehityshairid on autismi, jossa autismin vakavuusasteen vaihtelu-
vali on suuri. Vaikeasti vammautuneet voivat olla nonverbaalisia, vetaytyvia ja
toistavia ja toinen aaripaa on henkilot, joiden autismi ilmenee erityismielenkiin-
nonkohteina ja epatavallisena keskustelutyylind. Hyvatasoisesta autismista
karsiva lapsi sopii autismin méaaritelmiin, vaikka han voi olla kognitiivisilta ja
oppimistaidoiltaan normaalia tasoa. Hanella on voinut ilmeta kielen kehityksen
ongelmia, mutta lopulta han on lahes saavuttanut ikdistensa tason. (Dawson,
McPartland & Ozonoff 2009, 17.)

Dysfasia eli kielenkehityksen erityisvaikeus pitaa sisallaan vaikeat kielen- ja
puheenkehityksen hairiét. Muuten lapsi suoriutuu ikdtasonsa mukaisesti muilla
tiedonkasittelyn osa-alueilla. Kielenkehityksen erityisvaikeuksien asteet vaihte-
levat suuresti, jonka takia tuen ja kuntoutuksen tarve on yksil6llista. Lapset,
joilla on vain lievia haasteita kielenkehityksessa saattavat selvita yleisopetuk-
sessa pienin tukitoimin, mutta keskivaikeasti tai vaikeasti dysfasiasta oirehti-
vien lasten opetus voidaan jarjestaa luokalla, jossa on erikoistuttu kielih&iridi-
hin tai oppimisvaikeuksiin. Dysfasialasten oppivelvollisuutta voidaan pidentaa,
jotta lapsen koulunkaynti helpottuu. Usein ennen diagnoosia tekemista puhe-
terapeutti tai neuropsykologi on arvioinut lapsen kielellisen kehityksen, jonka
pohjalta lastenneurologi tai puheeseen ja kielenkehitykseen erikoistunut 1&&-
kari eli foniatri tekee dysfasiadiagnoosin. (Numminen & Sokka 2009, 64-65.)

2.2.3 Touretten oireyhtyma

Touretten oireyhtyméa on neuropsykiatrinen oireyhtyma, jonka tunnusomaisin
piirre ovat erilaiset tic-oireet, jotka voivat olla motorisia, danellisia tai sensori-
sia. Sensoriset tic-oireet ovat ennen varsinaista tic-oiretta tulevia epamieluisia
ennakkotuntemuksia. Tic-oireet ovat hallitsemattomia ja epasaanndllisesti tu-
levia adnnahdyksia tai liikkeité ja niita voi ilmeta hyvinkin epasopivissa tilan-
teissa. Touretten oireyhtyma alkaa lapsuudessa. Noin joka viidennen lapsen
kehitysvaiheisiin voi liittyd lyhytaikaisia, ohimenevia tic-oireita ja suurin osa
naista lapsista on tic-oireiden ilmenemisvaiheessa 5-7-vuotiaita tai 10-12-
vuotiaita. Touretten oireyhtymassa tic-hairiot ovat pitkaaikaisia ja siiné ilmenee

vahintaan kaksi monimuotoista motorista ja yksi aanellinen tic-oire. Tic-oireita
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voivat laukaista tai vahvistaa arjen tilanteet, joissa lapsi kokee stressia tai
olonsa epamukavaksi, kuten kiire, jannittaminen, vasyneisyys tai se, etta lap-
selta vaaditaan enemman kuin hanen taitonsa antavat mydéten. Tic-oireita voi-
vat hillita esimerkiksi lapselle mieluisa puuhailu, rentoutuminen, lukeminen tai
toistuvat arjen rutiinit. Tic-oireiden alkamiseen tai vahvistumiseen voi toisinaan
olla osasyyna muutokset perheen elamantilanteessa kuten lasta stressaavat
tapahtumat kuten vanhempien ero. (Leppamaki ym. 2017a, 27, 29-30, 33-35,
41-42, 58, 60, 67.)

Touretten oireyhtyman kanssa on havaittavissa usein rinnakkaisoireina
ADHD, autismikirjon hairioita tai pakko-oireita. Lonngvistin (2014) mukaan tau-
tiin liittyy geneettinen alttius, vaikka viela ei ole l6ydetty varmuudella yhtaan
Tourette-geenid. Touretten oireyhtyméaa arvioidaan esiintyvan 0,3-0,8 %:lla
lapsista. (Lonnqvist 2014, 195.)

2.3 Neuropsykiatrisia diagnooseja yhdistavat piirteet ja niiden tukemi-
nen

Lapsen toimimista havainnoimalla voidaan kartoittaa, onko lapsella diagnoo-
siin kuuluvia piirteita. Tarkkailtavia osa-alueita ovat esimerkiksi lapsen tai nuo-
ren tarkkaavuus, kayttaytyminen, asioihin keskittyminen, toimiminen sosiaali-
sissa tilanteissa, kommunikaation sujuvuus ja aisteihin liittyvat toiminnot. Au-
tismin kirjon hairiodén kuuluvat myds tavanomaisista poikkeavat rituaalit ja rutii-
nit. Kayttaytyminen voidaan jaotella tiedollisiin, emotionaalisiin ja motorisiin
prosesseihin, jotka vaikuttavat toisiinsa lapsen kayttaytymisessa ja voivat ai-
heuttaa seurauksia toisella osa-alueella. Havaintojen perusteella ladkari antaa
diagnoosin seka tarkkaavaisuuden ja ylivilkkauden hairidista etta autismin kir-
jon hairiosta. Diagnoosin antamista voi hankaloittaa se, ettéa diagnoosien va-
lilld on paljon samankaltaisuutta. Lapsen kasvaessa ja kehittyessd myos kay-
tos voi muuttua, jolloin aiemmin annettu diagnoosi ei enéé vastaakaan lapsen
tai nuoren haasteita. (Kerola & Sipila 2007, 14-15.) ADHD:n, ADD:n, autismin
kirjon ja Touretten oireyhtyman aiheuttamat haasteet voivat olla paallekkaisia
toistensa kanssa. Naita kaikkia neuropsykiatrisia hairioitéa yhdistavat haasteet
toiminnanohjauksessa. (Juusola 2017, 35, 39.)
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2.3.1 Toiminnanohjaus, tarkkaavaisuus ja lapsen tukeminen

Hallitun toiminnanohjauksen avulla lapsi pystyy saavuttamaan haluamansa ta-
voitteet. Toiminnanohjaukseen kuuluvat toiminnan suunnitteleminen, toteutus-
tavan valinta, itse toiminnan aloitus, joustavuus ja toiminnasta saadun palaut-
teen kautta tehtavat toiminnan muuttaminen ja arviointi. Tarkkaavuudella ja
toiminnanohjauksella tarkoitetaan saman suuntaisia asioita. Puutteellinen aloi-
tekyky voi ndkya lapsen toiminnassa niin, etta lapsi vaikuttaa silta, kuin teh-
tava ei kiinnostaisi hanta. Tehtavan aloittaminen ja jatkaminen tuottavat haas-
teita ja ohjeiden noudattaminen toiminnan loppuun asti ja oman toiminnan oh-
jaus eivat suju. Puutteet joustavuudessa nékyvat lapsen vaikeuksina sopeutua
muutoksiin arjessa, epéoleelliseen toimintaan juuttumisena. Lapsi ei osaa
muuttaa kaytostaan palautteen mukaiseen suuntaan, vaan jatkaa tutulla toi-
mintatavalla tehden samoja virheita kuin aiemminkin. Lapsi voi jumiutua tun-
netilaan ja siita selviytyminen tuottaa haasteita. Suunnitteluvaiheessa lapsi ei
osaa ajatella ennen toimintaa, vaan aloittaa toimintansa ilman suunnittelua.
Toiminnan aloittaminen voi aiheuttaa my6s hankaluuksia, jos lapsen ongel-
mana on kokonaisuuden pilkkominen pienemmiksi osa-alueiksi. Toiminnanoh-
jausta lapsella saattaa hankaloittaa hatainen reagointi, alttius hairiéille ja huoli-
mattomuus. Esimerkiksi lapsesta oman vuoron odottaminen voi tuntua sieta-
mattomalta. (Laasonen s.a., 8—-9.) Vanhempi voi auttaa lastaan pilkkomalla
lapselle haastavat arkipaivan toiminnot yksinkertaisiksi komennoiksi kuvalli-
sine ohjeineen. Kuvallisista ohjeista tehdaan jarjestetty kuvalista, josta lapsi
saa apua toimintaa aloittaessa ja suorittaessa. (Halonen-Malliarakis ym. 2017,
148.)

Haasteet tarkkaavaisuudessa ja vahainen motivaatio voivat nakya lapsella
juuri kerrottujen ohjeiden unohtamisena, jonka seurauksena han voi saada
osakseen negatiivista palautetta ja tulla vaarin ymmarretyksi hanen kysyessa
ohjeita uudelleen. Toisaalta tarkkaavaisuushairié voi ilmeta myos keskittymi-
sen herpaantumisena ja omiin ajatuksiin uppoutumisena. Toisten puheen seu-
raaminen voi tuntua liilan tyolaélta ja silloin lasta voidaan pitdd epakohteliaana.
Talloin ihmissuhteet voivat karsid. (Juusola 2017, 36—-37.) Lapsen liian matala
tai liilan korkea vireystila voivat estaa lapsen keskittymista vaikuttaen tarkkaa-
vuuteen. Vanhemmat voivat tukea tarkkaavaisuuden hairigista karsivaa las-

taan lyhyiden, ytimekkaiden ja konkreettisten ohjeiden avulla. Lapsi voi hydtya
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esimerkiksi ilmatyynyn suomasta liikkehdinn&sta, painotuotteista, stressipal-
losta, purulelusta tai purukumin syomisesté. (Halonen-Malliarakis ym. 2017,
177-179, 180.)

2.3.2 Aistitoiminnot, impulsiivisuus ja impulsiivisuuden hallinnan tuke-
minen

Jotkut neuropsykiatrisesti oireilevat lapset saattavat omata poikkeavuutta aisti-
toiminnoissaan ja niiden yhdentymisessa. Aistit voivat olla ylivirittyneita, jolloin
esimerkiksi tuntoaistinsa kautta lapsi kokee hipaisunkin kipuna tai aliviritty-
neitd, jolloin lapsi ei tunne kipua, vaikka hanella olisi luunmurtuma. Poik-
keavaisuuksia voi olla myds haju-, kuulo- tai makuaistissa. Aistitoimintojen
poikkeavuudet eivat valttamatta pysy koko ajan saman laatuisina, vaan niiden

maara voi olla lapsella vaihtelevaa eri aikoina. (Kerola & Sipila 2017, 76.)

Valolle yliherkka lapsi voisi hyotya esimerkiksi aurinkolaseista tai kotioloissa
valaistuksen maaran saatelysta. Aanille yliherkalle lapselle vanhemmat voisi-
vat tarjota korvatulppia tai kuulokkeita, kun taas visuaalisille arsykkeille yli-
herkké&a lasta voisi tukea rajoittamalla hanen tilaansa esimerkiksi sermin tai
nakodsuojan avulla. Vanhempien olisi hyva oppia saatamaan oman kosketuk-
sen voimakkuutta kosketusherkkaa lasta hellitellessa. Antamalla aktiivityynyn
lapsen pepun alle vanhemmat voivat saada liikkehakuisen lapsen pysymaan
aloillaan. Suuhunsa aistimuksia haluavalle lapselle vanhemmat voivat tarjota
purukaulakorua ja levottomille kéasille stressipalloa. Erilaiset painotuotteetkin,
kuten esimerkiksi painokoira tai painopeitto, voisivat auttaa lasta pysymaan pi-
temman aikaa aloillaan ja keskittymaan esimerkiksi sadun kuunteluun. (Halo-
nen-Malliarakis, ym. 2007, 182.) Kotkassa lainaamosta ja materiaalipankista
saa kokeiltavaksi erilaisia kuntoutusvalineita ja peleja. Arjen tueksi on saata-
villa myds kuvia ja opastusta niiden kayttoon. (Tammekas 2017.)

Impulsiivinen lapsi ei malta kuunnella ohjeita vaan ryntdd suoraan toimintaan.
Han innostuu nopeasti ja tekee miettimatta. Impulsiiviselle lapselle tyypillista
on malttamattomuus, jolloin kaikki tapahtuu samalla hetkella. Vanhempien
opettaessa lapselle impulsiivisuuden hallintaa, he tukevat samalla perheen ar-

jessa selviytymista. Lapsen oppiessa tdman taidon onnettomuusriski, sosiaali-
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set yhteentérmaykset ja alisuoriutuminen voivat vahentyd merkittavasti. Van-
hemmat voivat hydtya impulsiivisen lapsen kanssa strukturoidusta paiva- ja
viilkkosuunnitelmasta tai likennevaloista. Liikennevaloja voidaan kayttaa py-
sahdy, mieti, toimi -toimintamallin tukena samoin kuten liikenteessakin valot
toimivat. Muita apuvalineitd impulsiivisuuden hallintaan ovat kortit, joita kayte-
tdan tehtavan ja toiminnan pilkkomiseen ja osittamiseen ja erilaiset kuvat toi-

minnanohjaamiseen. (Halonen-Malliarakis ym. 2017, 166—-168.)

2.3.3 Sosiaaliset taidot ja arjenhallinta ja niiden kehityksen tukeminen

Sosiaaliset suhteet voivat olla koetuksella, jos lapsi ei osaa olla sosiaalisissa
suhteissa vastavuoroisesti. Lapsen valtellessa silmiin katsomista, paastellessa
suustansa muiden mielesta liilan erilaisia toteamuksia tai kertoessa omista eri-
koisista kiinnostuksen kohteistaan lapsi voi joutua helposti muiden kiusan koh-
teeksi. Muiden kanssa kommunikoimiseen voi tuoda haasteita myos kielellis-
ten erityisvaikeuksien aiheuttamat haasteet puheen selvyydessé, asioiden sel-
kedssa ulosannissa tai muiden puheen ymmartamisessa. (Juusola 2017,
37-38.)

Sosiaalisia suhteita voi hankaloittaa my0gs autismin piirteisiin kuuluva luistava,
huolitellun kuuloinen puhe monimutkaisine ilmaisuineen, joka ei vastaakaan
lapsen tai nuoren oikeaa ymmarrysta asioista. Toisaalta taas lapsi voi olla hy-
vinkin osaava monella osa-alueella, mutta han ei ymmarra vertauskuvia, luo-
via ilmaisuja eika han kasita elekielta tai vihjeita, joita yleensa sosiaalisiin ti-
lanteisiin liitetaan. Lapsi voi my6s nauraa toisen vahingolle avoimesti, silla h&n
ei ole oppinut sellaisia sosiaalisia taitoja, joiden avulla han peittaisi vahin-
gonilonsa. My6s etaisyyden arviointi puhekumppaniin voi olla epaonnistunutta
molempiin suuntiin. (Kerola & Sipild 2017, 88—-89, 126.)

Lapsen sosiaaliset taidot rakentuvat vuorovaikutuksessa toisten ihmisten
kanssa. Jos lapsella on kehityksen ongelmia vuorovaikutuksessa olemisessa
muiden ihmisten kanssa eika hanen tarkoituksiaan ymmarreta, lapsi voi sul-
kea korvansa ulkopuolisten viesteilta, jolloin han keskittdd voimavaransa na-
kemalla havaittuihin asioihin. Tall6in lapsesta saattaa kehkeytya hyvamuisti-
nen visuaalinen havainnoija. Talléin lapsen kanssa voidaan kayttdd kommuni-

koinnin apuna kuvia helpottamaan lapsen ymmartamista. (Kerola & Sipila
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2017, 90-91.) Sosiaalisesti kompelolle lapselle voi olla haastavaa saadella
omia tunteitaan ja kayttaytymistaan, vaikka tietaisikin, millaista kaytdsta tilan-
teessa haneltd odotetaan. Lapsi, jolla on neuropsykiatrisia haasteita, tarvitsee
vanhempien tukea sosiaalisten taitojen ja tunteiden hallinnan harjoitteluun ar-
kipaivaisissa tilanteissa. Harjoittelun apuna voi kayttdd muun muassa erilaisia
kortteja kuten esimerkiksi tunnekortteja, draamaa, lehtikuvia tai elokuvia. (Ha-
lonen-Malliarakis ym. 2017, 155, 158-160, 164.)

Vanhemmat voivat tukea lastaan arjen hallinnassa ja tilan hahmottamisessa
muokkaamalla kotia toimivaksi. Tama tapahtuu karsimalla lapsen tavaroita ja
jarjestamalla sailytettavat tavarat selkeasti omille paikoilleen. Sailytyslaatikot,
jossa on kuva sen sisdltamista tavaroista auttaa lasta [oytamaan tavarat ja
[oytamaan niille palautuspaikan kayton jalkeen. Neuropsykiatrisiin diagnoosei-
hin saattaa liittya haasteita myos ajan ja sen kulun hahmottamisessa. Kellon-
aikojen hahmottaminen voi mygs tuntua lapsesta vaikealta. Vanhempien her-
moja voi raastaa, jos ajankaytén hahmottamisen vaikeuden takia lapsella
ajantaju katoaa ja han jaa esimerkiksi tv:n dareen, vaikka pitéisi olla jo me-
nossa. Vanhempi voi auttaa lasta hahmottamaan aikaa erilaisten kalenterei-
den, paiva- tai viikkojarjestysten tai ajastimien avulla. Ajastimen avulla van-
hemmat voivat tukea lapsensa muistia ja saada jarjestysta lapsen toimintaan.
Time timer on visuaalinen ajastin, jonka avulla lapsi voi seurata kaytettavana
olevaa aikaa ja sen kulumista. (Halonen-Malliarakis, ym. 2017, 169-176.) Sen
avulla voidaan auttaa lasta hahmottamaan kaytdssa olevaa aikaa esimerkiksi

aamutoimia tehdessa tai peliaikaa rajatessa (Leppamaki, ym. 2017b, 145).

2.3.4 Kommunikoinnin tukeminen ja neuropsykiatrinen valmennus

Vanhempien voi olla hankalaa ymmartéaa lastaan, jos lapsella on ongelmia aa-
nentuotossa tai puhe puuttuu. Onneksi kommunikointiin on tarjolla apukeinoja,
joiden avulla voidaan tukea tai korvata puhetta. Niiden avulla voidaan myds
helpottaa lapsen puheen ymmartamista. Puhetta tukeva ja korvaava kommu-
nikointi tunnetaan myds nimella AAC (Augmentative and Alternative Commu-
nication). Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ovat keskendan hyvin erilaisia ja
toisilla tarve korvaavien kommunikaatiokeinojen kayttamiseen on toisia lyhy-
empi. Puhetta tukevaan kommunikointiin sisaltyy esimerkiksi viittomien, esi-

neiden, kuvien tai kirjoittamisen kayttaminen taydentdmassa ja tukemassa
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lapsen puheen tuottoatai ymmartamista. Puheen puuttuessa kokonaan tai sen
olevan riittamaton kommunikoinnin véalineena kaytetaan puhetta korvaavaa
kommunikointia. Se pitaa sisallaan viittomien, esineiden, kuvien tai bliss-sano-
jen kayton ja kirjoittamisen. Apuvéline lapsen kommunikoinnin tueksi tapahtuu
yhteistytssa lapsen, vanhempien ja ammattilaisten yhteistydssa mieluiten lap-
sen omassa toimintaymparistossd. Kommunikoinnin tukemisessa vanhem-
milla on suuri rooli ja heidan tuleekin opetella kommunikointikeino, jonka
avulla molemmin puoleinen ymmarrys lapsen kanssa mahdollistuu. (Huuhta-
nen, Ohtonen & Ylatupa 2010, 98-100 & 105.)

Neuropsykiatrisen valmennuksen avulla pyritddn kehittamaan neuropsykiatri-
sia erityispiirteitd omaavien henkiléiden arjen- ja elaméanhallintaa, itsetuntoa ja
ihmissuhdetaitoja heidan omassa, tavanomaisessa toimintaymparistéssaan
osana arkena. Valmennus on ennaltaehkaiseva, terapeuttinen kuntoutusme-
netelma, jonka avulla pyritaan tukemaan henkilon myénteista kehittymista la-
hestyen niita ratkaisu- ja voimavarakeskeisesti tulevaisuuteen suunnaten,
henkilon omia voimavaroja etsien ja tukien. Jos asiakkaana on lapsi tai nuori,
olennainen osa neuropsykiatrista valmennusta on vanhempien tukeminen.
Valmennus toimii parhaiten, kun sen rinnalla kaytetdan muitakin hoitomuotoja
kuten terapiaa, laakitysta ja kuntoutusta. Valmennuksen avulla ei valttamatta
saada ongelmia tyostettya kokonaan pois, mutta se auttaa sopeutumaan ja
elamaan ongelmien kanssa arjessa. Neuropsykiatrisena valmentajana voi toi-
mia sosiaali-, terveys- tai kasvatusalan ammattilainen, joka on kaynyt neuro-

psykiatrisen valmentajakoulutuksen. (Huotari & Tamski 2015, 8-9.)

2.4 Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen tunnistaminen ja tukitoimet
neuvolassa, varhaiskasvatuksessa ja koulussa

Lapsen kayttaytyminen saattaa herattaa huolta vanhemmassa jo neuvolaikai-
sena. Neuvolan tyontekija tapaa lasta ja vanhempia normaalien terveystarkas-
tusten yhteydessa ja tarvittaessa neuvolaan voidaan sopia myos tukikaynteja.
Perheelle pyritaan jarjestaméan haastatteluaika, jossa kartoitetaan perheen
tilanne ja havainnoidaan lasta. Neuvola voi tarvittaessa koota monialaisen asi-
antuntijaryhman, johon voi kuulua esimerkiksi lapsen perhe, perheohjaaja ja

varhaiskasvatuksen tyontekija. (Tammekas 2017.)
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Varhaiskasvatuksen tyontekija tapaa paivahoidon alkuvaiheessa lapsen per-
heen ja he laativat yhdessa varhaiskasvatussuunnitelman, jossa keskustel-
laan ja arvioidaan lapsen kasvua ja kehitysta. Varhaiskasvatuksessa havain-
noidaan lasta arjessa ja erityisopettaja voi tarvittaessa olla mukana arvioi-
massa lapsen kehitysta. Varhaiskasvatuksessa voidaan myos koota monialai-

nen ryhma lapsen ja perheen tueksi. (Tammekas 2017.)

Neuvola ja varhaiskasvatus tekevét tiivista yhteistyota. Varhaiskasvatuksen ja
vanhempien yhdessa tayttama lomake 4-vuotiaasta lapsesta toimitetaan neu-
volaan, jolloin lapselle tehdaan laaja terveystarkastus. Seka neuvola etté var-
haiskasvatus voivat olla yhteydessa toisiinsa vanhempien suostumuksella.
Monialaiset asiantuntijaryhmét koostuvat muun muassa neuvolan ja varhais-
kasvatuksen asiantuntijoista. Perhetilanteen kartoittamiseen voidaan kayttaa
neuvolan perheohjaajaa. Terveydenhuoltolain 15. 8:ssa maarataan vanhem-
muuden ja perheen muun hyvinvoinnin tukemisen ja lapsen ja perheen erityi-
sen tuen ja tutkimusten tarpeen varhaisen tunnistamisen, heidan tukemisen ja
tarvittaessa tutkimuksiin tai hoitoon ohjaamisen kuuluvan osaksi neuvolapal-
veluita. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326, 15. 8).

Kouluidssa oireilevan lapsen opettaja seuraa lapsen tai nuoren oppimista kou-
lussa, keraa tietoa lapsen aikaisemmasta tilanteesta ja on yhteydessa oppi-
laan vanhempiin. Opettaja keraa tarvittaessa monialaisen asiantuntijaryhman,
johon voi kuulua esimerkiksi kuraattori, terveydenhoitaja, koululaakéari, koulu-
psyykkari, psykologi tai erityisopettaja. Erityisopettaja voi seurata ja ohjata lap-
sen tai nuoren oppimista ja tarkkaavuutta luokkatilanteessa seka tehda luki-
testeja yksittaisille oppilaille. Erityisopettaja suunnittelee oppimisen tukitoimia
yhdessa muiden opettajien kanssa ja konsultoi lasta tai nuorta opettavia opet-

tajia seka on tarvittaessa yhteydessa lapsen vanhempiin. (Tammekas 2017.)

Jos oppilaalla on haasteita, jotka ovat esteend tai hidasteena lapsen oppimi-
selle tai hairitsevat opetusta, koulun tulee puuttua niihin. Talléin voidaan ai-
kaansaada positiivinen muutos oppilaassa, muokata hanen oppimisymparisto-
aan tai mukauttaa oppimistavoitteita. (Huhtanen 2007, 230.) Terveydenhuolto-
lain 16. 8:ssa& maaratdan kouluterveydenhuollon velvollisuudesta tukea oppi-

laan vanhempien kasvatustyoté ja tunnistaa varhaisessa vaiheessa oppilaan
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tarve erityiselle tuelle tai tutkimuksille ja tukemiselle (Terveydenhuoltolaki
30.12.2010/1326, 16. 8).

Kotkassa koulun tukitoimet aloitetaan monialaisesti heti, kun havaitaan toi-
minta- ja oppimiskyvyn ongelmia. Tukitoimien aloittaminen ei vaadi diagnoo-
sia. Koulun pedagogisiin asiakirjoihin kirjataan kaytdssa olevat oppimisen tuki-
muodot. Kolmiportainen tuki kasittaa yleisen, tehostetun ja erityisen tuen ta-
son. Tukimuotoja voivat olla kouluympaériston strukturointi, koulunkaynninoh-
jaajan tuki luokkatilanteessa, koulupsyykkarin tai opiskeluhuollon tuki ja yksilo-
kohtainen opiskeluhuolto ja monialaiset asiantuntijaryhmatapaamiset. Koulu
tekee yhteistyota erikoissairaanhoidon kanssa, kun oppilaalla on hoitokontakti
esimerkiksi neurologian poliklinikalle tai osastolle, lasten- ja nuorten psykiat-

rian poliklinikalle tai osastolle ja Ensio-tyoryhmé&éan. (Tammekas 2017.)

Koulussa toimii opiskeluhuolto, joka koostuu kouluterveydenhuollosta ja psy-
kologin- ja koulukuraattorin palveluista. Kouluterveydenhoitaja ja laakari tyos-
kentelevat tydparina lapsen asioissa ja tapaavat lasta terveystarkastuksissa ja
tukikaynneilla. Kouluterveydenhuolto kartoittaa lapsen terveystottumuksia ja
opastaa vanhempia tukemaan koululaisen tervetta kehitysta. Kouluterveyden-
huolto kokoaa oppilaan aiemmat terveystiedot ja vanhempien luvalla myds eri-
tyistyontekijoiden tutkimuksen tulokset. Opettajat tekevat kouluterveydenhuol-
lon kanssa yhteistyota ja saavat tarvittavan tiedon, mika helpottaa lapsen ope-
tuksen suunnittelua. Laakari tekee perustutkimukset ja arvion seké kirjoittaa

laékarinlausuntoja. (Tammekas 2017.)

Psykologi tapaa oppilaan ja kartoittaa hénen tilanteen. Psykologi havainnoi
oppilasta seka kahden kesken ettd ryhnmassa ja tekee tarvittavat yksil6tutki-
mukset. Tarvittaessa psykologi tekee suositukset jatkotutkimuksiin ja auttaa

tukitoimien suunnittelussa. (Tammekas 2017.)

Kuraattori kartoittaa oppilaan elamantilannetta (perhetilanne, vanhemmuus,
mieliala) ja kayttaytymistad ryhméassa ja kahden kesken. Kuraattori tekee viran-
omaisyhteisty6ta oppilaan ja perheen asioissa. Tunnistamisen tukena kayte-
tddn muun muassa seuraavia lomakkeita; Perheen arjen voimavarat, Viivi-ky-

sely ja Vahvuudet ja vaikeudet -kysely (SDQ). (Tammekas 2017.)
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Lapset ja nuoret tarvitsevat opintojensa aikana erityista tukea aiempaa enem-
man. Esimerkiksi vaikeudet oppimisessa, tarkkaavaisuudessa tai sosiaali-
sessa sopeutumisessa voivat oikeuttaa tarpeita vastaavaan tukeen. Jos aloite
erityiseen tukeen tulee koulun puolelta, vanhemmilla voi olla haasteita hyvak-
sya oman lapsen erityisyys. Vanhempien reaktiot voivat olla monenlaisia, esi-
merkiksi he voivat olla hyokkaavia opettajaa kohtaan tai leimata héanet syy-
paaksi lapsen kouluvaikeuksiin. Vanhemmat voivat kuvitella opettajan leiman-
neen heidat epaonnistuneiksi kasvatustehtavassaan, jolloin he voivat alkaa
karttaa vuorovaikutustilanteita koulussa. Edella kuvatun kaltaisissa ristiriitati-
lanteissa tulisi muistaa lapsen tai nuoren etu, jolloin hAnen mahdolliset ongel-
mat tavoitetaan jo varhaisessa vaiheessa ja han saa tarpeidensa mukaisen
erityistuen. (Lamsa & Karhuniemi 2013, 135-136, 138, 164.)

2.4.1 Ekologinen teoria

Bronfenbrennerin ekologinen teoria nostaa esiin nakokulman, jossa ihmisen
kehitys tapahtuu vuorovaikutuksessa ympariston kanssa. Puroila ja Karila tii-
vistavat Bronfenbrennerin (1979) ekologisessa teoriassa esitetyn ndkemyksen
ihmisen kehityksesta siten, ettd kehittyessaan inminen on itse mukana raken-
tamassa omaa ymparistdddn molemmin puoleisessa vuorovaikutuksessa sen
kanssa. Ymparistoon luetaan heidan mukaansa lahiympariston liséksi muiden
lahiymparistdjen valiset suhteet ja laajemmat ulkoapain tulevat ymparistovai-
kutukset. (Karila & Puroila 2001, 207-208.)

Ekologisessa teoriassa on nakemys, jonka mukaan kehitykseen vaikuttava
ymparisto pitaa sisallaan mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemit. Mikrosys-
teemiksi kutsutaan kehittyvan inmisen ymparisttd, jossa han itse toimii aktiivi-
sesti vuorovaikutussuhteessa, naitéa ovat esimerkiksi lapsella koti ja koulu ja
vanhemmalla koti ja tytpaikka. Mikrosysteemit pitavét sisallaan toiminnot, roo-
lit ja ihmisten valiset suhteet. Olennainen ja tarkea asia ihmisen kasvun ja ke-
hityksen tueksi ovat merkitykset, jotka ihminen antaa tilanteille. Mesosysteemi
syntyy, kun kehittyva yksilo kohtaa toisen mikrosysteemin esimerkiksi lapsen
aloittaessa koulun kaynnin. Mesosysteemilla voi olla yhta tarked merkitys kuin
yksittaisilla mikrosysteemin tapahtumilla. Sek& meso- etta eksosysteemit muo-
dostuvat joko yhden tai useamman mikrosysteemin valisistd suhteista. Bron-

fenbrenner kutsuu eksosysteemiksi niité jarjestelmia, joissa kehittyva yksilo ei
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ole itse aktiivisesti esilla, mutta ymparistd on silti kehityksen n&kdkulmasta tar-
ke&. Eksosysteemeiksi voidaan esittdd muun muassa vanhempien tydolosuh-
teet, mika on yksi tarkeimmistéa lapsen kehitykseen vaikuttavista tekijoista.
Neljas ymparistotaso eli makrosysteemi perustuu ajatukseen, missa eri yhteis-
kuntien, kulttuurien ja alakulttuurien toimintoja ohjataan samalla tavalla. Yh-
teiskunnassa syntyvat sisdiset eroavaisuudet ja samankaltaisuudet kuuluvat

myo6s makrosysteemin piiriin. (Karila & Puroila 2001, 209-213.)

Bronfenbrenner korjasi mikrosysteemin alkuperaista maaritelmaa havaittuaan
siind epakohdan. Aiemmin luodussa maaritelmassa inmisen lasnéolo maaritel-
tiin ainoastaan hanen sosiaalisten roolien ja suhteiden osalta eika ihmisen
temperamenttia eikd persoonallisuutta otettu huomioon. Bronfenbrennen lisasi
mikrosysteemin maaritelmaan henkilén tunnusomaiset temperamentin, per-
soonallisuuden seka kasitysjarjestelmien piirteet. (Bronfenbrenner 2016,
263-264.)

2.4.2 Kasvatuskumppanuus

Kasvatuskumppanuudella tarkoitetaan Rimpelan (2013) mukaan ihmisten ja
instituutioiden valista vuorovaikutusta, joka tapahtuu yhtaaikaisesti. Ekologi-
sen nakokulman mukaan perhe on lapselle tarkein kasvatusymparistd, mutta
se ei voi olla yksinaan lapsen kehityksen ohjaaja. Perheen rinnalla toimii myos
muita kehitysyhteisdja, joihin lapsi ohjataan, joutuu tai hakeutuu, kuten esi-
merkiksi paivakoti ja koulu. Perheen ja lapsen muut kehitysyhteis6t muodosta-
vat lapselle ainutlaatuisen kasvatuskokonaisuuden. Kasvatuskumppanuuteen
vaikuttavat osaltaan vanhempien ja ammattikasvattajien véalinen vuorovaikutus
ja kehitysyhteisojen toimintaa ohjaavat arvot, rakenteet ja ammattikaytannot.
(Rimpela 2013, 32-33.)

Osallisuutta vanhempien ja ammattilaisten valille rakennetaan toista kuunnel-
len ja yhteisty0ssé ratkaisuja etsien. Toimivan yhteistydn onnistumisessa van-
hempien rooli korostuu, silla he ovat viime kadessé vastuussa lapsen kasva-
tuksesta. Kasvatuskumppanuuden hedelmallisyytta rajoittavia arkisia hidas-
teita voi muodostua esimerkiksi vanhempien vuorotoisté tai vanhempien moni-
lapsisuuden vuoksi. Vanhempien odotukset kasvatuskumppanuuden yhteis-

tyosté vaihtelevat kouluikaisen lapsen luokka-asteilla. Vanhemmat kokevat
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tarvitsevansa tukea muutosvaiheissa kuten koulun aloitusvaiheessa ja lapsen
siirtyessé ylaasteelle. Koulua aloittaessa vanhempia mietityttdd heidan oma
roolinsa ja osallisuutensa koulunkéynnissa, ylaasteelle siirryttdessa vanhem-
mat kaipaavat vertaistukea lasten kasvatuksellisiin asioihin kuten kotiintuloai-
koihin ja lasten vapaa-ajanviettoa koskeviin kysymyksiin. (Arminen, Helenius,
Lang & Metso 2013, 229, 233, 243.)

Kasvatuskumppanuutta haastaa, jos lasten saama tuki vanhemmiltaan on riit-
tamaton vanhempien osaamattomuuden tai jaksamattomuuden takia. Talldin
ammattikasvattajien vastuu lapsesta kasvaa. Toimimattoman kasvatuskump-
panuuden seurauksena lapsi voi ajelehtia monien kehitysyhteiséjen valissa il-

man aitoa kohtaamista. (Rimpela 2013, 32.)

Lapselle aikuisten, paikkojen ja kasvatusilmaston jatkuvuuden turvaaminen on
tarkeaa kriittisissa muutosvaiheissa kuten paivahoitoon tai kouluun siirrytta-
essd, mutta viela tarkedmpéaa se on silloin, jos vanhempien voimavarat ovat
heikentyneet, heiltéa puuttuu keinoja lapsensa tukemiseen tai lapsen kehityk-
sessa on viiveita. Tallaisissa tapauksissa lapsen identiteettia tulee pyrkia vah-
vistamaan perheen liséksi julkisen vallan jarjestamien tukien ja palveluiden
muodoissa. (Rimpela 2013, 26-27.)

2.4.3 Varhainen puuttuminen

Varhainen puuttuminen kiinnitetd&n usein lapsiin, nuoriin tai perheisiin kohdis-
tuvaksi toiminnaksi, jolla voidaan ehkaista syrjaytymisriskid. Varhainen puuttu-
minen on yhteistoiminnallinen tapa, jossa osallisuus ja avoimuus korostuvat.
Koskimiehen ja Pyhdjoen (2009) mukaan varhaisessa puuttumisessa kes-
keisté on ottaa varhainen vastuu omasta toiminnasta, jotta voidaan tukea toi-
sia. (Koskimies & Pyh&joki 2009, 186.) Varhaisella puuttumisella tarkoitetaan
seka ongelmien ennaltaehkéisya etta toiminnan korjaamista. Tuloksellisinta
valiintulo on vauva- tai leikki-idssa aloitettuna, mutta neuropsykiatristen haas-
teiden tuottamat ongelmat eivat aina ilmene viel& varhaislapsuudessa. Naissa
tapauksissa varhainen valiin tuleminen tai puuttuminen tulisi alkaa ensimmais-
ten oireiden ilmaannuttua. Varhainen puuttuminen lapsen ongelmiin nahdaéan

koko perhettd koskettavana asiana. (Huhtanen 2004, 45, 48.)
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Jos varhaiskasvattaja huomaa paivahoidossa tai opettaja koulussa lapsella
huolta aiheuttavia haasteita, heidan kuuluu puuttua asioihin. Heidan tehtava-
naan ei ole diagnosoida lasta vaan puuttuminen tarkoittaa naissa konteks-
teissa huolta herattaneen asian puheeksi ottamista ja lapsen ja vanhempien
ohjaamista sellaisen ammattihenkilon luo, jolla on osaamista kyseisesta asi-
asta. (Huhtanen 2007, 105.) Jos hoito ja tuki eivat onnistu neuvolan, varhais-
kasvatuksen ja koulun keinoin kirjoitetaan lahete varhaisen tuen tiimiin. Han-
kalimmissa tapauksissa voidaan kirjoittaa lahete erikoissairaanhoitoon. (Tam-
mekas 2017.)

Puuttumalla lapsen tai perheen elamaan, perhe saa lupauksen siita, etta lap-
sen ja perheen hyvinvoinnista on kiinnostuttu ja sitéa halutaan tukea. Ammatti-
laisen kertoessa huolestaan vanhemmille hénen tulee ilmaista huolensa niin,

ettd han pyytdaa vanhemmilta apua huolen selvittdmiseksi. Varhainen puuttu-

minen ja huolen puheeksi ottaminen edellyttaa yhteistydta vanhempien

kanssa myds tulevaisuudessa. (Koskimies & Pyhajoki 2009, 190.)

Kaynnistyakseen varhainen puuttuminen tarvitsee vanhemmilta hyvaksynnan
toiminnan kaynnistamiselle ja sitoutumista. Varhaisessa puuttumisessa yhteis-
tyd vanhempien kanssa nousee keskeiseen rooliin. Vanhempien ja ammattilai-
sen toimiva yhteisty0 vaatii taakseen selkeat periaatteet, joista Huhtanen eh-
dottaa keskeisimmiksi kasitteiksi yksilollisyyden, perhekeskeisyyden, suunni-
telmallisuuden, jatkuvuuden ja vastuullisuuden. Varhaisen puuttumisen taus-
talla on ajatus perhekeskeisyydesta. Tukitoimia toteutetaan myds perheen ko-
tona, jolloin tydskentely vaikuttaa muihinkin perheenjaseniin. Varhainen puut-
tuminen suuntaa tulevaisuuteen ja prosessin aikana selkeytyvat niin haasteet
ja niiden taustalla olevat syyt kuin toimenpiteet, joilla tilanne saadaan korjaan-
tumaan. Ennalta ei pysty tietdmaan, miten kauan prosessi tulee viemaan ai-
kaa tai miten asiat tulevat edistymaéan. Mielekkaan ratkaisun saavuttamiseksi
tarvitaan yksilOlliset ja realistiset tavoitteet. (Huhtanen 2007, 156, 183-184,
230.)

2.4.4 Huolen vydhykkeist6 ja huolen puheeksi ottaminen -tydmenetelméa

Huolen vydhykkeistd on tyontekijdiden varhaisen avoimen yhteistyon apuva-
line, joka on suunniteltu selkiyttdmaan tyontekijdiden ja asiakkaiden keski-

naista yhteistyota (kuva 2).
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Ei huolta Pieni huoli Tuntuva huoli Suuri huoli
I Il [l \Y
Ei huolta Huoli tai ihmet- Huoli on tuntuvaa. Huoli on erit-
lainkaan. tely kaynyt mie- tain suuri.
lessi. Omat voimavarat
ovat ehtymassa. Omat keinot

Luottamus omiin
mahdollisuuksiin
hyva.

Lisavoimavarojen
ja kontrollin lisaa-
misen tarve.

ovat lopussa.

Tilanteeseen
on saatava

_ o muutos heti.
Ajatuksia lisa-

voima-varojen
tarpeesta.

Kuva 2. Huolen vyohykkeet (THL 2014b)

Ei huolta -vy6hykkeelld ihminen kokee, etté ihmisen tai yhteisén asiat ovat hy-
vin, eiké koe huolta tilanteesta. Lisaksi hanen suhteensa ihmiseen toimii hy-
vin. Pienen huolen vydhykkeelld ihmisella on pieni huoli tai ihmettely, joka kay
mielessa toistuvasti. Tyontekijalla on kuitenkin vahva luottamus omiin autta-
mismahdollisuuksiinsa. Tuntuvan eli harmaan huolen vy6hykkeelld ihminen
kokee kasvavaa huolta ja kaipaa tilanteeseen apua ja tukea. Usein ihminen
kuitenkin saattaa kokea epavarmuutta tilanteesta ja pelata liioittelevansa. Har-
maalle vyohykkeelle on tyypillista epaselvyys. Se, keitéd kokonaisuudessa on
mukana ja mika kenenkin osuus on epaselvaa samoin kasitys siitd, onko ky-
seessa pieni vai suuri huoli. Ominaista harmaalle vy6hykkeelle on, etté ainoa
selva asia on, ettei tilanne ole yksin maarattavissa eika omassa hallinnassa.
Suuren huolen vydhykkeella tyontekija kokee, ettd hanen keinonsa ovat lo-
pussa ja tilanteeseen taytyy saada muutos heti. Huolet voivat kasvaa suuriksi,
jos pulmatilanteet pitkittyvat ja tyontekija kokee keinojen valuvan hukkaan.
Tarvittavat yhteistyotahot otetaan mukaan tyoskentelyyn. (Huolen vydhyk-

keistd ja huolen puheeksi ottaminen s.a.)

Taulukon avulla tydntekijan on mahdollista jasentéa ja tutkia lapsen, nuoren ja

perheen tilanteesta noussutta huolta. Tyontekija pystyy myods arvioimaan
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omien auttamismahdollisuuksien riittavyytta seka lisdvoimavarojen tarvetta.
Vyohykkeist6 on tarkoitettu vain omien tydskentelysuhteiden tilanteen ja yh-
teistyotarpeiden jasentelyyn. (Huolen vydhykkeist6 ja huolen puheeksi ottami-

nen s.a.)

Jokaisella perheella on huolenaiheita, mutta niistd puhuminen saattaa olla vai-
keaa. Perheella voi olla pelko, etta heidéat lokeroidaan, tuomitaan tai ymmarre-
tadan vaarin, jos he avautuvat huolenaiheistaan ja ongelmistaan. Jokaisella
vanhemmalla on halu olla hyva aiti tai isé lapselleen. Vanhemmat saattavat
kuitenkin kokea pettymyksen tunteita, jos he kokevat, etteivat riitd muille tai he
eivat itse onnistu tavoitteissaan. Huolet kannattaa ottaa esille tyontekijan
kanssa, jolloin huoli voidaan ottaa kasittelyyn. Tyontekijan kanssa voi yhdessa
pohtia, miksi vanhemmat ovat huolissaan jostakin ja I6ytyisikd ongelmille arvi-
ointi- tai tukitoimia. Usein jo keskustelu tydntekijan kanssa rauhoittaa vanhem-
paa. (Vilén, Hansen, Janhunen, Kytépuu, Salo, Seppanen, Seppéanen & Tapio
2014, 41.)

2.5 Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen tai nuoren tukeminen Kotkan
peruspalveluissa

Kotkan kaupungilla neuropsykiatrinen tukitydéryhma tarjoaa ensitietoryhmia
vanhemmille, jotka sisaltéavat neuropsykiatristen oireiden maarittelya, arjen tu-
kea, palveluita ja kuntoutusta seka kartoituskaynteja. Kotikaynnilla kartoite-
taan haastattelun avulla perheen alkuvaiheen tilanne ja tehdaan yhteenveto
seka suunnitelma jatkosta. Jatkotoimenpiteita voivat olla perheenjasenten tu-
keminen (esimerkiksi ryhmatoiminta), mahdolliset tutkimukset, seurantakayn-
nit ja kuntoutus. (Tammekas 2017.)

Vanhemmat tuntevat oman lapsensa parhaiten, joten vanhempien asiantunti-
juudella on paljon painoarvoa lapsen tarpeet kohtaavaa palvelusuunnitelmaa
tehdessa. Vanhempien ja monialaisen tiimin yhteisty6lla luodaan paremmat
edellytykset I16ytaa ja toteuttaa lapselle sopivimmat palvelut. (Havukainen &
Korventaival 2010, 6.)
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2.6 Varhainen tukeminen ja menetelmia vanhemman kohtaamiseen

Varhaisen tukemisen paamaarané on hyvinvoiva lapsi. Varhaisen tukemisen
tyossa ajatellaan, etta lapsen hyvinvointiin voidaan vaikuttaa tukemalla per-
hetta ja vanhemmuutta. Vanhemmuuteen paneutuvassa tydssa voi nousta
haasteeksi muistaa pitda lapsi toiminnan keskiéssa. Varhaisessa tuessa asi-
akkaan roolissa ovat seké lapset etta aikuiset. Varhaisen tukemisen ty0 par-
haimmillaan on perheen tarpeisiin nahden oikea-aikaista ja oikein kohdennet-
tua. Lindgvistin (2008) mukaan vanhemman ja lapsen yhteistoiminnalla voi-
daan aikaansaada lapsen nakdkulmasta valitonta hyvaa lapsen ja vanhem-
man valisen tunnesiteen ja vuorovaikutuksen vahvistuessa. (Lindqgvist 2008, 4,
11-12, 15.)

Varhaisella tukemisella pyritaan tunnistamaan riskitekijoita, jotka uhkaavat
lapsen hyvinvointia ja puuttumaan riskeihin ennen niiden muuttumista suuriksi
ongelmiksi. Onnistuneen varhaisen tuen avulla voidaan nahda tukemisen vai-
kutukset ja tulokset. Varhaista tukea tarjotaan perheen haasteiden ollessa
viela pienid. Talloin pystytaan hydédyntdmaéan vanhempien omia voimavaroja
tyon onnistumisen apuna. Varhaisessa tukemisessa vanhempien voimavarat,
motivaatio ja monialainen yhteistyd lapsen hyvinvoinnin eteen ovat merkitta-
vassé osassa. Toteutettaessa varhaista tukea, on huolehdittava toiminnan
muokkautumisesta asiakkaiden tarpeiden pohjalta. Pohtimalla asiakkaan na-
kokulmasta paikkaa, keinoja ja palvelun laatua toteuttaa varhaista tukemista
vanhemmat saadaan osalliseksi toimintaan. Vanhemmille jaa kokemus siita,
ettd he voivat vaikuttaa omaan elamaansa koskeviin asioihin. (Lindgvist 2008,
4,11-12,15)

Vanhempien nakodkulmasta avun ja tuen hakeminen ei ole aina ihan yksinker-
taista. Kynnys hakea palveluita voi olla korkea ja oikeanlaisen avun l6ytami-
nen haastavaa. Vanhempien oma aktiivisuus on merkittdvassa asemassa, kun
he etsivat kysymyksiin vastauksia ja perheen tarpeisiin vastaavia palveluita.
Vanhemmat eivat valttaméattd hahmota monialaisuuden kasitettéd; millainen
vastuunjako ja kuka monialaista yhteisty6téa koordinoi, kenen tehtaviin van-
hemmuuden tukeminen kuuluu ja mitéa se kdytannossa tarkoittaa. Vanhempien
on ehka vaikea ymmartaa, miten perheiden kanssaan tyéskennellaan, mita

heiltd odotetaan ja miten heitéa arvioidaan. Aikaisemmat kokemuksetkaan eivat
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valttamatta tuo turvaa, koska tydskentelytavat ja menetelmat vaihtelevat
asuinpaikkakunnan mukaan. (Jarvinen ym. 2012, 40-41.)

Parhaimmillaan vanhemmat voivat saada varhaisen tukemisen kautta koke-
muksia siita, ettd heidat kohdannut ammattilainen valittda juuri heidan per-
heen tilanteesta ja ottaa heidat suojiinsa perheen asioihin perusteellisesti tu-
tustumalla. Perheelle valittyy kuva siita, etteivat he ole tilanteessa yksin vaan
heilla on tyontekija heidan tukenaan. (Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavi-
lainen, Potinkara & Astedt-Kurki 2008, 86-87.)

2.6.1 Kuulluksi tuleminen

Kuulluksi tullut vanhempi kokee, etta tyontekija on ymmartanyt hédnen sano-
mansa sanat, kokemukset ja tarkoitukset. Kuulluksi tullut kokee saaneensa ar-
vostusta ihmisena virheistdan huolimatta ja ettéa hanen nakékulmansa on tullut
huomioiduksi. Kuulluksi tullut vanhempi voi saada aidon kuuntelemisen kautta
omia ajatuksiaan ja tunteitaan kootuksi ja kokea uusia oivalluksia itsestaan.
Kuulluksi ja nahdyksi tuleminen voi vaikuttaa jopa vanhemman kokemuksiin
siitd, ettd han tuntee saaneensa lisda voimia tilanteeseensa. Toisinaan am-
mattilainen voi kuunnella vanhempaa huolimattomasti, esimerkiksi ainoastaan
sanoihin keskittyen, jolloin kuva vanhemmasta voi muodostua pikaisen ha-
vainnoinnin ja pintapuolisen kuulemisen kautta. Vanhempi voi joutua luokitel-
luksi myds ammattilaisen omien olettamusten tai tulkintojen kautta, jos han
heijastaa omia kokemuksiaan, uskomuksiaan ja nakemyksidéan vanhempaan.
Talloin tyontekija kuuntelee vanhempaa, mutta ei kuule hanen sanomaansa.
(Dunderfelt 2015, 10, 18.)

Aina vanhemman ja tyontekijan kohtaaminen ei tapahdu toivotulla tavalla,
vaan keskustelussa voi olla toisen puheen paalle puhumista, keskeyttamista,
puheenaiheen vaihtamista, Kiistelya, puolustelua tai voidaan joutua todistele-
maan omaa nakdkulmaa. Vanhempi voi jaada kohtaamisessa ilman vastauk-
sia tai han voi kokea, ettei tullut aidosti kuulluksi. (Haarakangas 2008, 80-81.)
Vanhempien kokiessa vuorovaikutuksen itsenséa ja ammattilaisen valilla hei-
koksi, perheelle voi jadda kokemus siita, etta he jaivat ilman apua. Vanhem-
mat voivat olla pettyneita asiantuntijan ammattitaitoon, saamaansa tietoon ja

palveluihin, jolloin esiin voi nousta katkeruus tilanteen vaarin ymmartamisesta,
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jolloin apua tilanteeseen ei saada oikea-aikaisesti. Vanhemmille voi jdada am-
mattilaisen kohtaamisesta tunne, etta heité ei ole kuunneltu ja heidat on jatetty
yksin puolustamaan heille kuuluvia oikeuksia. (Jussila, Koponen, Lehto, Mai-
jala, Paavilainen, Potinkara & Astedt-Kurki 2008, 88.)

2.6.2 Dialogisuus

Dialogisuus on keino hahmottaa asiakassuhdetta ja ammattilaisen roolia asia-
kastyossa. Dialogisuuden kautta tavoitellaan yhteisen ymmarryksen rakentu-
mista vastavuoroisessa suhteessa. Siihen sisaltyy taito edistaa vuorovaikutuk-
sen kehittymista yhteisen ymmarryksen suuntaan seka vanhemman ettéa am-
mattilaisen ehdoilla. Dialogi vaatii onnistuakseen keskustelijoiden vélisen luot-
tamuksen, jotta toisistaan poikkeavia ajatuksia ei koeta uhkana. (Ménkkénen
2007, 86-87, 89.)

Dialogin muodostumiseen vaikuttaa puhutun kielen lisaksi konteksti. Yhtei-
seen ymmarrykseen paasemiseksi tulisi esittda tarkentavia kysymyksia, jotta
vanhempi ja tyontekija olisivat varmoja siita, ettd he puhuvat samasta asiasta
ja sanan merkitys tarkoittaa heille samaa asiaa. Toisinaan sama sana merkit-
see eri ihmisille eri asioita. Psykologian tohtori Haarakangas (2008) on toden-
nut, ettd Ei ole lainkaan harvinaista, ettd puhumme keskendmme mieles-
tdmme samaa kieltd ymmartamatta kuitenkaan toisiamme. Dialogisuudessa
muodostetaan asioille yhteinen merkitys kuuntelemalla, kysymalla ja vastaa-
malla. lIman todellista keskinaista ymmarrysta on mahdollisuus tulla vaarinym-
marretyksi, jos tyontekija tai vanhempi joutuu arvailemaan tai kuvittelemaan

toisen ajatuksia tai tuntemuksia. (Haarakangas 2008, 32-34.)

2.6.3 Mentalisaatio

Mentalisaatiossa keskeista on asioiden katsominen toisen ndkdkulmasta.
Mentalisaation avulla pystymme olemaan suhteessa toisiin ihmisiin ja se on
perustana empatiakyvyn kehittymiselle. Tunnetilojen jdsentamista ja kuvaa-
mista ja omien tunteiden erottelua toisten tunteista kutsutaan mentalisoinniksi.
(Golding 2014, 106.) Mentalisaatiota kutsutaan my6s mielellistamiseksi. Mie-
lellistamiseen kuuluu ajatusten, toiveiden, motiivien, tunteiden ja arvojen ym-
martdminen toiminnan osana. (Friberg, Keskitalo, Lampinen, Mankila, Ruis-
maki & Vanska 2016, 16.)
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Vanhempien mentalisaation vahvistamisella voidaan tukea neuropsykiatrisesti
oireilevan lapsen vuorovaikutuksen pulmia. Pulmatilanteet syntyvat usein vas-
tavuoroisuuden puutteen vuoksi, jolloin vanhempi saattaa jattaa huomioimatta
lapsen itkun tai vastaa vihamielisesti tai on reagoimatta lapsen aloitteisiin.
Vanhempi voi kayttaytya esimerkiksi tunkeilevasti tai katkaista toistuvasti lap-
sen aloitteen. Pulman ydin voi olla vanhemman haluttomuus tai kyvyttomyys
jakaa lapsen tunteita ja kokemuksia. Vanhemmalle voi tuottaa haasteita olla
lapsen saatavilla hanen harjoitellessa tunteiden saatelya esimerkiksi petty-
mysten suhteen. Vanhempien mentalisaatiokykya vahvistavalla tyolla voidaan
helpottaa vanhempia ymmartamaan lapsen sisdistd maailmaa. Menetelméan
avulla vanhempi voi oppia ymmartamaan, ettd vanhemmuuteen kuuluu erilais-
ten tunteiden kohtaaminen ja epavarmuuden sietdminen. (Viinikka 2014, 36—
37.) Vanhempien heikon mentalisaatiokyvyn taustalla voi olla esimerkiksi fyy-
sisia tekijoita kuten vireystila, huonosti nukutut yot tai vahaisten voimavarojen,
taloudellisten haasteiden tai masennuksen aiheuttama pitkaaikainen stressi.
Mentalisaation onnistumisen esteena voi olla vanhemman puutteellinen ym-

marrys omien ja lapsen tunteiden erilaisuudesta. (Friberg ym. 2016, 51-52.)

2.6.4 Vertaistukitoiminta

Vertaistukiryhmissa samassa elamantilanteessa tai samankaltaisia kokemuk-
sia kokeneet ihmiset kohtaavat toisensa ja tukevat toisiaan seké selvittelevat
ja etsivat ratkaisuja vaikeisiin elaméantilanteisiin. Vertaistuella tarkoitetaan va-
paamuotoisesti tai jarjestetysti suunniteltua keskinaista apua ja tukea. (Jarvi-
nen ym. 2012, 212.)

Ihminen on luontaisesti sosiaalinen ja toimii erilaisissa yhteisdissa. Tasta loy-
tyykin selitys tarpeelle hakeutua vuorovaikutukseen muiden ihmisten kanssa.
Vertaistukitoiminnan kautta vanhempi voi kohdata toisia samankaltaisessa ti-
lanteessa olevia tai samanlaisia asioita kokeneita vanhempia. Vanhemmat,

jotka eivat valttaméattd muuten kohtaisi toisiaan, luovat yhteisen kokemuksen
kautta valilleen yhteisen ymmarryksen. Vertaistoiminnan pohjana on koke-

muksellinen asiantuntijuus. Kohtaamisissa korostuu tasa-arvo ja keskinainen

kunnioitus. Vertaistoiminnan kautta vanhempi voi kokea voimaantuvansa, kun
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han huomaa omien voimavarojen lisdantyneen. Vertaistuesta syntyva vuoro-
vaikutus tukee ja eheyttdd vanhemman omaa jaksamista. Vertaistuki on tun-
nustettu etenkin haastavissa elaméntilanteissa yhteiskunnallisesti merkityksel-
liseksi auttamisen muodoksi. Vertaistuen merkitys korostuu ennaltaehkaisyn
kautta. Tarkeda on huomata, etteivadt ammattilaisten tarjoama apu ja vertaistu-
kitoiminta ole kesken&an kilpailuasemassa. Vanhempi voi |0ytaa vertaistukea
toiselta saman kokeneelta, rynmasta, kasvokkain tapaamisista, elaméankerta-
kirjallisuudesta, artikkeleista tai internetin keskustelupalstoilta. (Karnell & Lai-
mio 2010, 9-13.)

Huuskosen (2010) mukaan ainakin nuoremmat vanhemmat ovat l6ytaneet yh-
teistlliseen mediaan kuuluvat vertaistukiryhmat. Verkossa tapahtuvaan ver-
taistoimintaan on matala kynnys menna mukaan, koska siella voi esiintya ha-
lutessaan nimettdmana. Verkkovertaistuen vahvuuksiin kuuluu myés se, etta
vanhempi voi itselleen sopivimpaan aikaan hakeutua toiminnan piiriin ja ihan
mista pain maailmaa tahansa, kunhan verkkoyhteydet toimivat. Suomalaiset
ovatkin omaksuneet internetin merkittavaksi kanavaksi tiedon hakemisessa.
Ihmiset myods keskustelevat keskenaéan yhd enemman verkon valityksella.
(Huuskonen 2010, 71-72, 75.)

2.6.5 Vanhemmuuden roolikartta

Vanhemmuuden roolikartta on Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhty-
massa kehitetty vanhemmuuden arvioinnin tyovaline (kuva 3). Menetelman
taustalla on J. L. Morenon rooliteoria vuorovaikutussuhteista ja ihmisen eri
roolien suhteista toisiinsa. Menetelma kehitettiin sosiaalisten roolien havain-
nollistamisen avuksi. Roolikarttaa voi kayttaa esimerkiksi vanhempainilloissa,
vanhempainryhmissa tai vain oman puolisonsa kanssa. Vanhemmuuden sisal-
toja jasennetdan viiden eri roolin avulla, jotka ovat: huoltaja, rakkauden antaja,
elaméan opettaja, ihmissuhdeosaaja ja rajojen asettaja. (Jarvinen, Lankinen,
Taajamo, Veistila & Virolainen 2012, 172.) Vanhemmuuden roolikartan avulla
voidaan hahmottaa perheen tilannetta ja ndéhda vanhemmuus ymmarretta-
vana, arkisena kokemuksena, vaikka siihen kuuluisikin vaikeita asioita. Van-
hempien omien voimavarojen hiipuessa, on hyva saada tilanne rauhoitettua ja
kaaos hallintaan. Vanhemmuuden roolikartan avulla vanhemmat voidaan

saada huomaamaan omaan vanhemmuuteensa kohdistuvien vajavaisuuksien
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liséksi vahvuuksia ja saada heidat uskomaan, ettd muutos kohti parempaa

vanhemmuutta on mahdollinen. (Ylitalo 2011, 13, 23.)

VANHEMMUUDEN ROOLIKARTTA®

Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

- arkielaman taitojen opettaja - keskustelja

- oikean ja vadran opettaja h - kuuntelija

y ;“iﬂ;:’ﬁ*;m ELAMAN OPETTAJA IHMISSURDEOSARJA - F=071008S3 s

- tapojen opetiaja § (¥ - temeiden hyvaksyja

- penintelden vazlja - anteeksianz)a’ pyytaja
- $0siaalistien taitojen opetiza - tsenalsyyden tukja

- kauneuden anostaja - tasapuolisuuden toleultaja

- perheen ja lapsen
Ihmissuhteiden vaalija
Lapsen tarpeet eri
kehitysvaiheissa

3 ::sinsa rakasiaja b - fyysisen koskemattormaauden
o :"Cw'/?’m"e:" antaja 1 RAJOJEN ASETTAJA B takaza
::“-”;‘a’?ga RAKKAUDEN ANTAJA | & - turvallisuuden (uoja
< - $33n0jen ja sopirmusten
- suojelja ! noudattaja ja vavoja
- yvaksyja - en-sanoja
- hyvan huomnag)ja - vuorokausinytmista huotehtija
- omien rajojensa asettaja
ﬁ - ruoan antaja - puhtaudesta huolehtija
- Yaatettaja - yrpanistosta huokhtia
- vinkkelden anta)a - salraucenhoitzja
VARSINAIS . SUOMEN LASTENSUQJELUKUNTAYHTYMA - levon turvasja - ulkoltzja
- rahan kaytta)a

Kuva 3. Vanhemmuuden roolikartta (Varsinais-Suomen Lastensuojelukuntayhtyma 2013)

Roolikartan avulla voidaan helpottaa ja jasentdd vanhemmuuteen ja perhe-
elamaan liittyvid kysymyksia. Ne voivat tehostaa ja syventaa ajattelua autta-
malla vanhempia tai perheenjasenia jasentamaan elamantilannettaan, mietti-
maan tarvittavia ratkaisuja ja ottamaan asioita puheeksi ammattilaisen
kanssa. Roolikartan avulla voidaan parhaimmillaan tehda ongelma nékyvaksi
ja saada tietoa esimerkiksi lapsen kehityksesta. Vanhemmuuden rooleihin tar-
vitaan herkkyyttd ymmartaa lapsen tarpeet ja kehitystaso iasta riippuen. (Jar-
vinen, ym. 2012, 171.)

Vanhemmuuden roolikarttaa hyddyntamalla voidaan saada vanhempi laajen-
tamaan omaa mielikuvaa vanhemmuudesta ja oivaltamaan ne osa-alueet,
jotka toimivat hyvin omassa vanhemmuudessa. Roolikartan avulla voidaan
I6ytad seka olemassa olevia vahvuuksia, etta kehitettavia kohteita vanhem-
muudessa. Vanhemman ymmarrys itseaan kohtaan saattaa kasvaa, jos héan

huomaa murehtineensa sellaisia asioita, joihin h&nella ei ole vaikutusvaltaa.
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(Holopainen, ym. 2015, 32.) Perheen arjenhallinta lisdantyy, kun vanhemmuu-
den taitoja kehitetdéan myonteisempaan suuntaan ja vanhemmille annetaan

keinoja ohjaavan kasvatuksen tueksi (Olsson 2010, 8).

Vanhemmuuden rooleja pohtiessa on syytad muistaa, etta vanhemman roolit
kehittyvat vanhemman ja lapsen yhteisen, vastavuoroisen kohtaamisen
kautta. Roolien muovautuminen onnistuu vanhemman kohdatessa lapsensa
aidosti ja mahdollistaen nain vastavuoroisen yhteyden. Vanhemman huomat-
tua lapsen tarpeiden jaaneen liiaksi taka-alalle jollain osa-alueella, h&n voi
my6s omatoimisesti keskittad huomionsa roolien kehittamiseksi. Roolikartan
soveltamisen pohjana on hyva kayttaa kysymysta: Mita lapsi myonteisen kehi-
tyksensa tai hyvinvointinsa tueksi tarvitsee?. Tama sama kysymys patee muu-
tenkin vanhempana toimimiseen. Lapsen tilannetta on hyva paivittaa aika
ajoin. Lapsen tarpeisiin vaikuttavia tekijoitd ovat muun muassa ik&, kehitys-
vaihe, lapsen sukupuoli ja temperamentti. Tarpeet ovat yksilollisia eikéd saman
perheen lapsillakaan ole valttamatta keskenaan samoja tarpeita. Nain myos
sisarusten kokema vanhemmuus ja aidin tai isén vanhempana oleminen on
yksilollista. Ammattilaisen kayttdessa vanhemmuuden roolikarttaa ja hanen
kokiessa huolta lapsen tilanteesta, huolen ilmaiseminen tulee tapahtua van-
hempaa syyllistaméatta. Vanhemmalle on hyva jattaa mielikuva myodnteisen
muutoksen mahdollisuudesta. (Ylitalo 2011, 10-11, 17, 21.)

2.7 Aiemmat tutkimukset aiheesta

Asplund, Heikkola ja Merilainen (2017) selvittivat opinnaytetydssaan autismin
kirjoon kuuluvien lasten ja heidan perheidensa tarpeiden ja palveluiden koh-
taamista Kymenlaaksossa. Tutkimustulosten mukaan heille on tarjolla palve-
luja ja tukea, mutta palvelut ja tuki eivat kohtaa kaikkien perheiden kanssa.
Kirjoittajien mukaan tuen ja palvelujen saamiseen vaikuttavat sekd vanhem-
pien oma aktiivisuus, ettda ammattilaisen taito nahda perheille sopiva avun-
tarve. Heidan tutkimustytssaan keskiogssa olivat palvelut, meidan tydmme na-

kékulma painottuu vanhemmuuden tukemiseen.

Kouhia ja Partinen (2010) tarkastelivat pro gradu -tutkielmassaan Tampereen
kaupungin neuropsykiatrisen perhetytn asiakkaana olleita perheitd. Neuro-

psykiatrinen perhety6 (nepsy-ty6) on ennaltaehkaisevaa palvelua perheille,
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joiden lapsella tai lapsilla on neuropsykiatrista oireilua tai neuropsykiatrinen
diagnoosi. Nepsy-tyd oli vuonna 2010 uudenlainen tydmuoto, joten Kouhian ja
Partisen tavoitteena oli kuvata nepsy-tyén asiakkaina olleiden lasten ja van-
hempien kokemuksia ty6skentelysta. Tutkimuksen avulla selvitettiin asiakas-
perheiden tyytyvaisyyttd saamaansa palveluun ja kokemuksia tydskentelyn
hyodyllisyydesta. Tutkimuksessa selvitettiin vastaajien taustatekijoiden ja lap-
seen ja vanhemmuuteen liittyvien tekijoiden yhteytta palvelusta koettuun hyo-
tyyn. Tutkimuksen avulla saatiin selville, ettéd neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten perheet kokivat l[&hiymparistoon viedyn kuntouttavan, tukevan ja opas-

tavan palvelun tarpeelliseksi.

Koivukangas (2012) tarkasteli vaitoskirjassaan autististen lasten vanhempien
kirjoittamia tarinoita narratiivisella tutkimusotteella. Tarkastelun kohteena on
se, mitd he kertovat vanhemmuudesta, saamastaan tuesta ja avusta seka voi-
mavaroistaan. Tutkimuksessa selvisi, etta tuen saamisen esteena tai hidas-
teena voi olla vanhempien kokema hépeén tunne tai kokemus siitd, etta lahei-
set eivat ymmarra perheen tilannetta. Koivukangas sai tydssaan selville, etta
lapsen isan- tai aidinaiti toimi [&hipiirista aktiivisimmin perheen tukijana tutki-
mukseen osallistuneiden keskuudessa. Tutkimuksessa korostui vertaistuen

suuri rooli tukemisessa.

Sandberg (2016) tutki vaitoskirjassaan ADHD-perheissa koettuja opetus-, so-
siaali- ja terveystoimen tukimuotojen vaikutuksia. Sandbergin kerddman ai-
neiston mukaan osa vastaajista koki saaneensa ylisektorisia tukitoimia vasta
silloin, kun perheen tilanne oli muuttunut erittdain hankalaksi. Tall6in myos per-
heiden ongelmat olivat kerdantyneet ja omat voimavarat loppuneet. Vastaajien
mukaan monen perheen tilanteeseen puututtiin korjaavalla tuella ennaltaeh-

kaisevan tuen sijasta.

Vihantavaara (2015) kuvasi pro gradu -tutkielmassaan autististen lasten van-

hempien kokemuksia perheen saamasta tuesta. Vaikka meidan tydmme kasit-
taa muitakin neuropsykiatrisia hairidita kuin autismin kirjon, niin halusimme ot-
taa tAman mukaan, silla meidan mielestamme tama liittyy vahvasti tybhémme.
Tutkimuksen mukaan autististen lasten vanhemmat kokivat tarvetta saada jak-

samista edesauttavia palveluita arkeen. Tutkimuksesta kay ilmi, etta vasta lap-
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sen oireiden diagnosoinnin jalkeen on mahdollista saada muita tukia. Van-
hempien kokemusten perusteella |&heisten tuki, vertaistuki ja viranomaisilta
saatu tuki lisdsivat vanhempien omaa jaksamista. Jaksamista edesauttoi
myos erityislapsen tarpeiden huomiointi paivakodissa ja koulussa. Tutkimuk-
sen mukaan erityislapsen kayttaytyminen vaikutti perheen muihin lapsiin kiel-
teisesti. Aiteja uuvutti muiden perheenjasenten tukeminen, mutta myds muuta
perhetta rasitti aidin uupuminen. Vihantavaaran saamien tutkimustulosten pe-
rusteella autististen lasten perheet tarvitsevat palveluohjausta. Perheiden tar-
vitsemien tukien ja palveluiden saamisen tulisi olla aiempaa joustavampaa. Vi-
hantavaaran mukaan vanhemmat tarvitsevat varhaisessa vaiheessa asiallista
tietoa autismista. Myos viranomaisten autismitietoisuutta tulisi tutkimuksen

mukaan lisata.

3 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimustydmme kaynnistyi tutkimussuunnitelman laatimisella tammikuussa
2017, jonka esittelimme aloitusseminaarissa helmikuussa. Aloitusseminaarin
jalkeen jatkoimme teoriatietoon perehtymista samalla 16ydoksia opinnaytety6-
hon kirjoittaen. Huhtikuussa aloitimme tutkimuskyselylomakkeen hahmottelun.
Valiseminaari oli koululla toukokuussa, jonka jalkeen viimeistelimme kyselylo-
makkeen. Avasimme kyselylomakkeen vastaajille toukokuun puolivalissa, jo-
hon vastausaikaa oli varattu yksi kuukausi. Tutustuimme reaaliajassa saa-
miimme vastauksiin. Kasittelimme ja analysoimme tutkimustulokset elo-tammi-

kuussa ja ty6 valmistui tammikuussa 2018.

3.1 Tutkimustehtavan tavoitteet, rajaus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetydmme tavoitteena oli saada tietoa neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten vanhempien kokemuksia varhaisesta tuesta, sen riittavyydesta ja oikea-
aikaisuudesta. Teimme rajauksen, etta tutkimuksemme koski alle 18-vuotiai-
den neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempia, jotta saisimme mahdolli-
simman kattavan kuvan varhaisen tuen tarpeesta. Taméan tutkimuksen koh-
teena olivat vanhemmat, joiden huoli oli herannyt oman lapsen kayttaytymi-

sesta tai oireilusta. Tutkimuksessa etsittiin vastausta paéakysymykseen:

"Milla keinoin voitaisiin tukea neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen perheessa

vanhemmuutta?”.
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Tahan pyrimme saamaan vanhemmilta omiin kokemuksiin perustuvaa tietoa

Webropol-kyselyn avulla. Tutkimuksen alakysymyksia olivat:

1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on ollut huolen kohtaamisesta ja var-
haisen tuen peruspalveluista?

2. Kokivatko vanhemmat saaneensa apua oikeaan aikaan?

3. Millainen vanhemmuuden tukeminen on koettu hyoddyllisimmaksi?

3.2 Tutkimus- ja aineistonkeruumenetelmat

Opinnaytetydmme oli kvantitatiivinen tutkimus. Ensin pohdimme, toteuttaisim-
meko pelkastaan kvantitatiivisen vai kvalitatiivisen tutkimuksen. Paadyimme
kayttamaan kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa, jonka avulla kysyimme pie-
neltd joukolta tutkittavaa ilmiota ja tutkimuskysymykseen liittyvia kysymyksia.
Laitoimme kyselylomakkeeseen suljettujen kysymysten lisaksi myds avoimia
kysymyksia, ettei tiedonkeruusta tulisi liian ohjailevaa. Avoimet kysymykset
tarjosivat vastaajille mahdollisuuden vastata kysymyksiin vapaammin. Vastaa-
jien edellytettiin edustavan perusjoukkoa ja tutkimustulosten katsottiin edusta-
van talléin koko joukkoa. (Kananen 2008, 10-11).

Kaytimme tutkimuksessamme internetkyselya. Internetkysely on nopea ja
helppo tapa toteuttaa tutkimus, koska vastaukset tallentuvat reaaliajassa tieto-
kantaan. Nain ollen aineistoa voidaan kasitella tilasto-ohjelmistolla valittbmasti
vastausajan umpeuduttua. (Heikkila 2014, 66.)

Kyselylomake on kvantitatiivisessa tutkimusmenetelmassa yleisimmin kaytetty
tapa kerata aineistoa. Kyselylomaketutkimukseen osallistuva henkilé seka lu-
kee ettd vastaa kysymyksiin kirjallisesti. Tallainen aineistonkeruutapa soveltuu
tiedon kerddmiseen vastaajajoukolta, joka voi olla etaalla toisistaan. YKksi ta-
man kyselylomakkeen eduista on vastaajien pysyminen anonyymeina. (Vilkka
2015, 94.) Hyva tutkimuslomake on selkeé ja kysymykset siinéd ovat hyvin ase-
teltuja. Vastaajille on annettu vastaamiseen selvét ohjeet ja kysymykset kasit-
televat yhta asiaa kerrallaan. Kyselylomake ei saa olla liian pitka, jotta vastaa-
jien mielenkiinto sailyy vastaamisen loppuun asti. Lomakkeen avulla on hyva
saada vastaajalle kokemus vastaamisen tarkeydesta. Lomakkeen esitestauk-
sen avulla voidaan varmistua kysymysten toimivuudesta ja ymmarrettavyy-
desta. (Heikkila 2014, 47.)
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Aineistonkeruumenetelmana kvantitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan kysy-
myksia. Kysymykset voivat olla strukturoituja eli valmiilla vastausvaihtoehdoilla
varustettuja tai avoimia. Kysymykset tiedon keradjana tulee laatia niin, etta
vastaaja ymmartaa kysymykset oikein, vastaajalla on kysymysten edellyttama
tieto ja vastaaja haluaa antaa kysymyksiin liittyvan tiedon. Laadituista kysy-

myksista riippuu tutkimuksen luotettavuus ja laatu. (Kananen 2008, 25).

3.3 Kysymysten hahmottelu teorian kautta

Tilastollisten tutkimusten avulla tutkitaan usein sellaisia asioita, joiden kysymi-
nen suoraan ei ole suositeltavaa. Saadaksemme tutkimuskysymyksiimme
vastauksia meidan tulee esittaa useita kysymyksia, joiden vastausten kautta
toivomme saavamme niihin vastauksia. (Melkas & Simpura 2013, 99.) Kysy-
myksemme pohjautuivat etsimadamme teoriatietoon ja toimeksiantajamme
haastatteluun (taulukko 1). Pyrimme kysymyksia laatiessamme huomioimaan,
ettd saisimme kyselylomakkeen avulla tutkimuskysymyksiin vanhemmilta re-
hellisia ajatuksia ja kokemuksia neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen vanhem-
muudesta. Olemme avanneet kysymykset tutkimustulosten yhteyteen, jotta lu-
kija pystyy hahmottamaan aihekokonaisuuksien sisallét helpommin.

Taulukko 1. Kysymysten hahmottelu teorian kautta
TEORIA KYSYMYS

Taustatiedot 1. Kuka on vastaaja?

2. Lapsen ik, jolloin ensimmaisen kerran pohditte voi-
siko hanella olla neuropsykiatrisia oireita?

3. Lapsen kotikunta?

Huolen hera- 4. Oliko huoli lapsesta pieni vai suuri?
tesséa 5. Miké asia huolestutti teita lapsen toiminnassa?
Varhainen tu- 6. Huolen lapsesta otti puheeksi?
keminen 7. Otimme_huolgmme lapsesta puheeksi?_
’ 8. Tyontekija otti huolen lapsesta puheeksi?
kasvatus- 9. Millaista tukea perheellenne on tarjottu tdh&n men-
nessa?
kumppanuus
Vanhemmuu- 10. Mitk& seuraavista vaittamista vastaavat saamaanne
. apua?
den tukemi-

11.Missa vaiheessa varhainen tuki olisi mielestanne ollut
nen oikea aikaista?
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12. Millaisia tunteita koitte vanhempina apua saades-
sanne?

13.Oletteko kokeneet tarvitsevanne tukea omaan van-
hemmuuteenne?

14.Jos vastasitte edelliseen kysymykseen kyll&, niin mil-
laista tukea?

Erityislapsen 15.Mika on mielestanne haastavinta omassa vanhem-
muudessanne neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen
vanhemmuus
vanhempana?
Tarjottavat 16.Minkalaisia peruspalveluita olette saaneet vanhem-
muuden tukemiseksi tAh&n mennessa?
palvelut
Vertaistuki 17.Jos olette saaneet vertaistukea saman kokemuksen
lapikayneelta henkildlta, niin mista vertaistukea 16y-
tyi?
18.Koitteko vertaistuen hyddylliseksi tukimuodoksi?
19. (Jos kyselyyn vastaaja oli kokenut saaneensa ver-
taistuesta jonkinlaista hyotya, niin hanelle aukesi
seuraava kysymys.) Mita vertaistuki teille antoi?
Kehittamistyo 20. Millaisia kehittamisideoita teilla on vanhemmuuden

varhaiseen tukemiseen liittyen?

Laadimme kyselyn neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmille Webro-
pol-ohjelmaa kayttaen. Kyselyyn vastaaminen oli vapaaehtoista ja siihen vas-
tattiin anonyymisti. Kyselymme julkaisivat internetsivuillaan lapsiperheiden
auttamiseen keskittyva Tukeavanhemmille.fi-sivusto, lapsiperheille ja tyonteki-
jOille ratkaisukeskeisesti tukea ja apua tarjoava Olomo ja Kaakkois-Suomessa
kielellisista erityisvaikeuksista karsivien, ADHD-oireisten ja autismin kirjoon
kuuluvien henkiléiden ja heidan perheidensa yhdyssiteena ja tukena toimiva
Kymenlaakson AADA ry. Lisaksi kysely julkaistiin seuraavien Facebook-ryh-
mien sivuilla: Korialaiset aidit, Kouvolan alueen aidit ja isat ja Kotkan mammat/
Leikkitreffit. Tarjosimme mahdollisuuden osallistua kyselyyn myds meidan
henkilokohtaisilla Facebook-sivuillamme. Jaoimme edelld mainituille ryhmille
linkin, jonka kautta vastaajat ohjautuivat meidan tutkimuskyselyymme. Kysely
avattiin saatekirjeineen (liite 1) 16.5.2017, ja se oli avoinna 15.6.2017 asti.
Saatekirjeessa kerroimme vastaajille tutkimuksemme tarkoituksesta ja siita,
miksi keradmme tietoa. Kerroimme muun muassa kyselyyn vastaamisen ta-

pahtuvan niin, ettei vastaajaa voida tunnistaa, vastaamisen olevan vapaaeh-
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toista ja ettd vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti. Laitoimme saatekirjee-
seen omat sahkopostiosoitteemme, jotta vastaajat voisivat olla meihin yhtey-

dessa, jos heilla olisi kysyttavaa tutkimukseemme tai kyselyymme liittyen.

3.4 Aineiston analyysimenetelmat

Aineiston analyysissa pilkoimme, jasentelimme ja luokittelimme tutkimusai-
neistoa. Aloittaessamme aineiston analysoinnin tutustuimme avoimin mielin
aineistoon. Hahmotimme kyselyymme vastanneiden taustatietoja, vastattuja
kysymyksia, millaisia saamamme vastaukset olivat ja mitd saamamme ai-
neisto kertoi. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa saimme nama tiedot selville
suorilla jakaumilla ja prosenttitaulukoiden avulla. Kvantitatiivisen tutkimuksen
analyysia varten tulokset muutettiin numeroiksi ja havaintomatriisiin soveltu-
viksi. Maarallisessa tutkimuksessa hyddynnettiin maarien jakautumia, muutok-
sia ja eroja, jotta tutkittava ilmié yhteyksineen ja vaikutussuhteineen saatiin
kuvattua ja tulosten tulkinta onnistui. Saadaksemme onnistuneen tilastollisen
analyysin, meidan oli tunnettava asia, jota tutkimme. Silloin osasimme etsia
selityksia oikeanlaisista asioiden yhteyksisté ja pystyimme aloittamaan aineis-
ton tulkinnan. Analyysin viimeisessa vaiheessa tutkimme tekemiamme havain-
toja pohtien, mistd havainnoistamme voisi olla kyse. (Lindblom-Ylanne, Paavi-
lainen, Pehkonen & Ronkainen 2011, 80, 83-84, 124-125.)

Kaytimme kyselymme tekemiseen Webropol-ohjelmaa, ja aineistomme koos-
tui 36 vastauksesta. Luimme aluksi vastaukset lapi saadaksemme kokonais-
kuvan vastauksista. Olimme kysymyksia suunnitellessa ottaneet analysointi-
vaiheen huomioon. Suunnittelimme kysymykset niin, etta vastaukset pystyttiin
ryhmittelemaan laatimamme teoriataulukon mukaisesti (taulukko 1). Sen jal-

keen paasimme aloittamaan vastausten analysoinnin.

4 TUTKIMUSTULOKSET

Ryhmittelimme tutkimustulokset tutkimuskysymystemme mukaisesti kolmeen
osaan seuraavasti: Millaisia kokemuksia vanhemmilla on huolen kohtaami-
sesta ja varhaisen tuen peruspalveluista, kokivatko vanhemmat saaneensa
apua oikeaan aikaan ja millainen tukeminen on koettu hyddyllisimmaksi. Kay-
timme analysoinnin tukena suoria lainauksia avoimista vastauksista numeraa-

listen vastausten tukena.
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4.1 Vastaajien taustatiedot

Ensimmaisilla kysymyksilla halusimme kartoittaa vastaajien taustatietoja, jotta
tyomme toimeksiantaja voisi saada tietoa nimenomaan Kotkan alueelta ja ver-
tailun vuoksi muualta Suomesta. Pohdimme, ettei vanhemman tai lapsen ta-
man hetkisella ialla ole merkitysta tutkimuksen kannalta, vaan enemmankin
ratkaisevaa oli lapsen ika vanhemman pohtiessa ensimmaista kertaa, voisiko
lapsella olla neuropsykiatrisia oireita. Mielenkiintoista oli tietdd myos vastaa-
jien rooli lapsen elamassa, joka selvisi kysymyksen "Kuka on vastaaja?”

avulla.

Saimme kyselyymme kaiken kaikkiaan 36 vastaajaa, joista 34 oli diteja ja yksi
isa (kuva 4). Kysely oli kohdennettu perheille, joilla on neuropsykiatrisesti oi-
reileva lapsi, mutta emme kuitenkaan halunneet rajata pois esimerkiksi iso-
vanhempia tai muita laheisia vastaamasta kyselyyn. Halusimme antaa heille
my6s mahdollisuuden osallistua kyselyymme omien nakemysten ja kokemus-

ten valossa. Nain ollen kyselyymme vastasi yksi tati.

N=36 EI 2 4 rl:u" 8 1.” 1.2 1.4 1.5 1.8 2.” 2.2 2.4 2.5 2.8 3.0 3.2 3.4 3.6

Eiti 34
Joku muu, kuka? B 1

Isd B 1

Kuva 4. Vastaajien taustatiedot 1

Taustatietoihin halusimme saada tiedon siita, milloin vanhemmilla ensimmai-
sen kerran herasi huoli lapsesta (kuva 5). Kysymys antoi meille tiedon siita,
minka ikaisend ensimmaiset haasteet tulivat nakyviin lapsiperheen arjessa.

N=36 o2 4 &6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34
1-G-vuotiaana az
7-12-yuotiaana 4

13-18-vuntiaana |0

Kuva 5. Vastaajien taustatiedot 2
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89 % vastaajista pohti ensimmaisen kerran lapsen ollessa 1-6-vuotias, voisiko
lapsella olla neuropsykiatrisia oireita. 11 % vastaajista herasi sama ajatus lap-
sen ollessa 7-12-vuotias. Kukaan vastaajista ei pohtinut asiaa ensimmaista

kertaa enaa 13-18-vuotiaan lapsen kohdalla.

Suurin osa vastaajista asui Kotkassa (28 %) ja toiseksi eniten vastaajia asui
Kouvolassa (19 %). Lappeenrannasta ja Helsingista oli saman verran vastaa-
jia (6 %). Seuraavista kaupunkien vastausprosentit olivat 3: Hamina, Haus-
jarvi, litti, Ikaalinen, Imatra, Jyvaskyla, Kontiolahti, Koria, Kuopio, Lapua, Mart-
tila, Oulu, Savonlinna, Sipoo ja Ylojarvi.

4.2 Tulokset

Ensimmaisessa osiossa selvitimme vastausta ensimmaiseen tutkimuskysy-
mykseemme "Millaisia kokemuksia vanhemmilla on huolen kohtaamisesta ja

varhaisen tuen peruspalveluista?” Tassa osiossa kysymyksia oli seitseman.

Tiedustelimme vanhemmilta, millaiseksi he kokivat huolen suuruuden, kun
huoli lapsesta alkoi herata (kuva 6). Annoimme vastaajille seuraavat kolme
vaihtoehtoa, joista he valitsivat omaan tilanteeseen sopivimman:

Suuri huoli: Huolemme oli erittain suuri ja omat selviytymiskeinomme olivat lo-
pussa. Koimme, etta tilanteeseen oli saatava muutos heti.

Tuntuva huoli: Huolemme oli tuntuvaa. Omat voimavaramme olivat ehtymassa
ja koimme tarvetta saada liséa voimavaroja.

Pieni huoli: Huoli tai ihmettely oli kaynyt mielessamme, mutta luottamus omiin
selviytymismahdollisuuksiin oli hyva. Meilla oli ajatuksia lisdvoimavarojen tar-
peesta.

N=36

o1 2 3 4 5 6 7 &8 9 10 11 12 13 14 15 16 17

Tuntuva huoli Huslemme ol
turtuvaa. Omat voimavaramme
olivat ehtymassa ja koimme
tarvetta saada lis&d voimavarcja.

18

Fieni huoli: Huoli tai inmettely oli
kaynyt miglessdmme, mutta
luottamus omiin
selviytymismahdollisuuksiin o

Suuri huoli: Hualermme oli erittdin
suuri ja omat selviytymiskeinomme
olivat lopussa. Koimme, ettd
tilanteeseen ol sastava muut ...

Kuva 6. Vanhempien huoli lapsesta
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44 % vastaajista koki huolen lapsesta olleen tuntuvaa. 31 % vastaajista koki
huolen olleen pienta ja 25 % vastaajista koki huolen olevan suurta. Lahes

puolet vastaajista koki huolen lapsesta olevan tuntuvaa.

Huolen heratessd vanhemmat voivat olla huolissaan useasta lapsen kayttayty-
miseen tai toimintoihin liittyvista haasteista. Halusimme tietaa, millainen oireilu
heratti huolta (kuva 7). Vastaajilla oli mahdollisuus valita annetuista vaihtoeh-
doista useampi. Jos annetuista vaihtoehdoista ei |0ytynyt sopivaa, vastaajilla

oli mahdollisuus vastata avoimeen kohtaan kokemansa huolenaihe.

N= 36

Haasteet ihmissuhteissa

Keskittymisen hairid

Oelottamisen vaikeus

Kayttaytymisen hairid

Tarkkaavaisuuden hairid

Ylivilkkaus

Motoriset haastest

Taipumus vetdytya omiin oloihin

Joku muu, mika?

Oppimisvaikeudst

Kuva 7. Huoli lapsen toiminnassa

Saimme 36 vastaajalta téhan kysymykseen 141 vastausta.

Yli puolet (61 %) vastaajista koki huolta lapsen ihmissuhteisiin liittyen ja kes-
kittymisvaikeuksiin (56 %) liittyen. 53 %:lla vastaajien lapsista oli vaikeuksia
odottaa. 44 % vastaajista koki huolta seka lapsen kayttaytymiseen etta tark-
kaavaisuuteen liittyen. 39 % vastaajista koki huolta lapsen ylivilkkaudesta.
Joka neljas vastaaja koki huolta seka lapsen motoriikasta etta taipumuksesta
vetaytya omiin oloihinsa (25 %). Vastaajista 17 %:a huolestutti lapsen oppi-
misvaikeudet. Noin viidennes vastaajista (22 %) kuvaili avoimessa kohdassa
lapsessa huolestuttaneen seuraavat asiat: puheentuotto tai sen viivastyma,
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puheen kehityksen hitaus, impulsiivisuus, puhumattomuus, leikin tai harrastus-
ten puute, kiinnostuksenkohteiden kapea-alaisuus, motivoinnin ongelmat muu-
hun toimintaan, yliherkkyydet kuulo- ja tuntoaisteissa tai se, etta lapsi on aina

aanessa.

Halusimme saada lisatietoa vanhemmille tarjotusta varhaisesta tuesta ja mo-
nialaisesta tyéryhmasta. Seuraavien syventavien kysymysten avulla halu-
simme saada vastauksen siihen, kuka otti huolen lapsesta puheeksi ensim-
maisena ja millaista tukea perheelle oli tarjottu kyselyyn vastaamiseen men-

nessa.

Seuraavalla kysymyksella halusimme kartoittaa, kuka otti ensimmaisené huo-
len puheeksi (kuva 8). Vaihtoehtoina olivat: vastaaja itse, tydntekija tai joku
muu. Jos annetuista vaihtoehdoista ei I6ytynyt sopivaa, vastaajalla oli mahdol-
lisuus kirjoittaa avoimeen kohtaan, kuka huolen otti puheeksi.

N=36 IZI 2 4 B B 1.0 1.2 1.4 1.6 1.8 EIEI 2.2 2.4 2.6 2.8
Ming itse 26
Tydntekija &

Joku muu, kuka? 4

Kuva 8. Huolen puheeksiotto

72 % vastaajista otti huolen puheeksi itse. 17 %:ssa tapauksista tyontekija otti
huolen puheeksi ja 11 %:ssa tapauksista joku muu otti huolen puheeksi.
Avointen vastausten mukaan muut puheeksi ottajat olivat tarha, aiti, opettaja

tai hoitotati.

Seuraava kysymys koski niitd vastaajia, jotka olivat ottaneet huolen puheeksi
itse (kuva 9). Halusimme selvittaa, missa huoli lapsesta oli otettu ensimmai-

sen kerran puheeksi.
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Kuva 9. Vastaajan huolen puheeksiottaminen

72 % vastaajista otti itse huolen lapsesta puheeksi. Huolen heréttya osa vas-
taajista otti huolen puheeksi useammassa paikassa kuin vain yhdessa pai-
kassa. Valtaosa (69 %) heista otti huolen puheeksi neuvolassa.

Vastaajista 38 % kertoi paivakodissa herdnneesta huolestaan ja 27 % kou-
lussa. Myds perhe- ja kasvatusneuvola koettiin tarkeaksi vaylaksi (23 %).

12 % itse huolen puheeksi ottaneista vastaajista kertoi huolestaan jossain
muualla. Avoimien vastausten mukaan huoli otettiin puheeksi yksityisella laa-
karilla, lastenpsykiatrian poliklinikalla tai erikoissairaanhoidon monialaisessa

ryhmassa. Kukaan ei ottanut huolta puheeksi vertaistukiryhmassa.

Suurimmaksi osaksi vastaajat kertoivat ottaneensa huolen puheeksi itse. Ha-
lusimme kuitenkin selvittéaa, kuka huolen oli ottanut puheeksi, jos ei vastaaja
itse (kuva 10).

N=6 0 1 2 3 4

Faivakodissa 4
Jossain muualla, missi? z

Perhe- ja kasvatusneuvolassa [0

Koulussa

(=]

MNeuolassa

Kuva 10. Tyontekijan huoleksi puheenotto

17 % kertoi, etté huolen otti puheeksi tyontekija. Kaikissa vastauksissa huoli

otettiin puheeksi lapsen paivahoitopaikassa. 67 % vastasi, etta paivakodissa
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huolestuttiin lapsesta ja 33 % perhepaivahoidossa, jolloin huoli otettiin pu-
heeksi. Kotkassa ainoastaan kaksi paivakodin tyontekijaa otti huolen lapsesta
puheeksi (paivakodissa). Muissa Kotkan vastauksissa kerrottiin, etta huolen-
puheeksi otti iti (80 %).

Seuraavat kysymykset liittyivat vanhemmuuden tukemiseen. Halusimme
saada tietoa ja vastaajien kokemuksia avunsaamisesta ja sen oikea-aikaisuu-
desta. My6s koetut tunteet kiinnostivat meita. Halusimme selvittda kokevatko

vanhemmat tuen tarvetta omaan vanhemmuuteensa.

Selvitimme, millaista tukea vastaajat olivat saaneet (kuva 11). Kyselylomak-

keessa oli mahdollisuus valita useampi tuen tai palvelun muoto.

N= 36 o 2 4 B g 10 1z 14 16 18 20 22 24 26 248
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Kasvatus- ja perhensuvalan
palveluja

Keskusteluapua

“ertaisryhmatoimintaa

Olemme saanut muuta tukea, mita?

anhempainryhmatoimintaa

Emme ole saanut tukea (0

Kuva 11. Perheille tarjottu tuki

75 %:lle vastaajista oli tarjottu tukitoimia ja terveyspalveluja, kuten esimerkiksi
toimintaterapiaa ja kayttaytymiseen liittyvaa apua kotona, paivakodissa tai
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koulussa. 69 %:lle vastaajista oli tarjottu erikoissairaanhoidon/lastenneurolo-
gian tai lasten psykiatrian palveluja ja 64 %:lle vastaajista oli tarjottu kasvatus
— ja perheneuvolan palveluita. 56 %:lle vastaajista oli tarjottu keskusteluapua,
36 %:lle vastaajista vertaisryhmatoimintaa ja 11 %:lle vastaajista vanhempain-
ryhmétoimintaa. 28 %:lle vastaajista tarjottiin muuta tukea. Avoimien vastaus-
ten mukaan muu tarjottu tuki oli pienryhmatydskentelyd, puheterapiaa, perhe-
tyota, kaupungin lasten poliklinikkapalveluja ja perhetyontekijan apua. Tukea
oli saatu my6s sopeutumisvalmennuskursseilta, Laku-kuntoutuksesta, psyko-
terapiasta tai yksityiselta palveluntarjoajalta. Kukaan vastaajista ei kokenut

jdaneensa ilman tukea.

Kaikille Kotkan vastaajista oli tarjottu tukea tai palveluita. Tarjottu tuki painottui
Kotkassa tukitoimiin ja terveyspalveluihin lapselle jopa 90 % vastaajan koh-

dalla. Erikoissairaanhoidon seka lasten neurologian tai lasten psykiatrin palve-
luita tarjottiin 70 %:lle vastaajista. Keskusteluapua tarjottiin puolelle vastaajista
ja kasvatus- ja perheneuvolan palveluita 40 %:lle vastaajista. Vanhempainryh-

matoimintaa oli tarjottu ainoastaan yhdelle vastaajista.

Seuraavassa kysymyksessa halusimme kartoittaa vastaajien kokemuksia tar-
jotun avun saannista (kuva 12). Vastaajat valitsivat vaittamiin valmiiksi anne-
tuilla vaihtoehdoilla: samaa mieltd, melko samaa mielt, ei ollenkaan samaa

mielta tai en osaa sanoa.
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Kuva 12. Perheen kokemukset avun saannista

69 %:a vastaajista oli sitd mielta, ettd he saivat apua juuri oikeaan aikaan. Kol-
mannes (31 %) vastaajista koki avun viivastyneen. Kotkalaisista vastaajista 80
%:a olivat samaa tai melko samaa mielta, etta saivat apua oikeaan aikaan.
Suurin osa (74 %) vastaajista katsoi saamansa tuen vastaavan perheen tar-
peita. Neljdsosa (23 %) oli tuen vastaavuudesta eri mieltd. Kotkalaisista vas-
taajista 80 %:a oli samaa tai melko samaa mielta, ettéa apu vastasi avun haki-

jan tarvetta.

Kotkalaisista vastaajista kaikki (100 %) olivat samaa tai melko samaa mielta,
ettd he olivat tulleet kuulluksi. Koko maan kattavien tulostenkin mukaan vas-
taajista merkittdva osa (86 %) koki tulleensa kuulluksi. 14 %:lla vastaajista oli

kokemus siita, etteivat he olleet tulleet kuulluksi.
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Suurimmalla osalla (89 %) vastaajista oli kokemus siita, etta heita ymmarret-
tiin. Kaikki kotkalaiset vastaajat olivat samaa tai melko samaa mielta siita, etta

heitd ymmarrettiin apua saadessa.

74 % vastaajista koki saaneensa avun myotd myds henkista tukea. Kolmas-
osa (31 %) vastaajista esittivat eroavan mielipiteensé henkisen tuen saami-
sesta. Kotkalaisista vastaajista puolet olivat melko samaa mielta siita, etta he
saivat henkista tukea. 10 % vastaajista oli asiasta samaa mielta ja 40 % eri

mieltd henkisen tuen saannista.

33 %:lla vastaajista oli kokemus siita, etta heidat ymmarrettiin tai tulkittiin vaa-
rin. 61 % vastaajista koki suurimmaksi osaksi tulleensa oikeinymmarretyksi.
Kotkalaisista 20 % oli melko samaa mielta, etta heidat tulkittiin tai ymmarrettiin

vaarin. 80 % vastaajista oli eri mielta.

Noin puolet (56 %) vastaajista koki saamansa tuen olleen heidén tarpeisiinsa
nahden riittavaa. Melkein puolella (42 %) vastaajista oli kokemus siitd, etta he
olisivat tarvinneet enemmaén tukea. Kotkalaisista 80 % oli samaa tai melko sa-
maa mielta siita, ettd heidan saamansa tuki oli riittavaa ja 20 % vastaajista ei

kokenut saamansa tuen olevan riittavaa.

61 % vastaajista koki saaneensa apua vahintaankin melko nopeasti. 36 %:lla
oli kokemus avun saannin viivastymisesta. Kotkalaisista 70 % koki saaneensa

apua nopeasti tai melko nopeasti, mutta 30 % koki, ettd avun saanti viivastyi.

Enemmiston (64 %) kokemuksen mukaan he olivat saaneet apua ajoissa. 28
% oli sitd mielta, etta apu oli tullut lian myohaéan. 10 % kotkalaisista vastaa-
jista oli melko samaa mielta, ettd apu tuli lian mydh&aan. 90 % kotkalaisista

vastaajista koki saaneensa apua ajoissa.

64 % oli joutunut vaatimaan apua. 31 % vastaajista ei ollut joutunut vaatimaan
apua, vaan saivat sitd helpommin. Kotkalaisista vastaajista 70 % oli samaa tai
melko samaa mielta siitd, ettd he joutuivat vaatimaan apua. Ainoastaan 30 %

vastaajista, koki saaneensa apua ilman vaatimista.
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Valtaosa (77 %) vastaajista koki, etta heidan huolensa otettiin tosissaan. 20
%:lla vastaajista oli kokemus siitd, ettei heidan huoltaan otettu ollenkaan vaka-
vasti. Kaikki kotkalaiset vastaajat (100 %) olivat samaa tai melko samaa

mielta siitd, ettd heidan huoli otettiin tosissaan.

78 % vastaajista koki saaneensa avun saannin my6ta myos lisaa tietoa. 19
%:lla vastaajista oli kokemus siitd, ettei saatu tieto vastannut tarpeita. Yksi
vastaaja ei osannut sanoa. Kotkalaisista vastaajista 90 % koki saaneensa tie-

toa ja 10 % koki ja&neensé ilman tietoa.

Reilusti yli puolet (60 %) vastaajista oli saanut apua arjessa toimimiseen. Vas-
taajilla oli my6s péainvastaisia kokemuksia (37 %). Kotkalaisista 89 % vastasi
olevansa samaa tai melko samaa mielta siitd, ettéa he saivat apua arjessa toi-

mimiseen.

Yli puolet (57 %) vastaajista koki jaaneensa asian kanssa yksin. 37 %:lla vas-
taajista ei ollut kokemusta siita, etta heidat olisi jatetty parjaamaan asian
kanssa yksin. Kotkalaisista 44 % oli melko samaa mielté siité, etta he jaivat
yksin asian kanssa. 56 % vastaajista koki, etta heita ei jatetty yksin asiansa

kanssa.

66 % vastaajista koki, etta he olivat saaneet tilanteeseensa sopivaa apua.
Neljasosa (26 %) vastaajista koki, etta heidan saamansa apu ei ollut ollen-
kaan perheen tarpeita vastaavaa. Kotkalaisista vastaajista 89 % olivat samaa
tai melko samaa mielta siita, ettd he saivat tilanteeseensa sopivaa apua. 11 %

vastaajista oli eri mielta asiasta.

Toisessa osiossa selvitimme vastausta toiseen tutkimuskysymykseemme "Ko-
kivatko vanhemmat saaneensa apua oikeaan aikaan?” Tassa osiossa on yksi
kysymys. Kyselylomakkeessa pyydettiin arvioimaan, milloin avun saanti olisi
oikea-aikaista (kuva 13). Vastaajille annettiin kolme vastausvaihtoehtoa: oman
huolen heratessa, omien voimavarojen hiipuessa tai perheen ulkopuolisen
huolestuttua lapsesta. Jos valmiista vaihtoehdoista ei [6ytynyt sopivaa, vas-

taajalla oli mahdollisuus kirjoittaa oma vastaus avoimeen kohtaan.
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Kuva 13. Avun oikea-aikaisuus

36 vastaajasta suurin osa (69 %) ajatteli, etta tukea tulisi saada oman huolen
heratessa. Joka viides vastaajista (19 %) koki avun olevan oikea-aikaista
omien voimavarojen hiipuessa, 8 % vastaajista vastasi ulkopuolisen huolestu-
essa lapsesta. 3 % vastaajista vastasi avun olevan oikea-aikaista jossain
muussa vaiheessa. Avoimen vastauksen mukaan tuki on oikea-aikaista aina,

kun joku huolestuu tai vasyy.

Kolmannessa osiossa selvitimme vastauksia kolmanteen tutkimuskysymyk-
seemme” Millainen vanhemmuuden tukeminen on koettu hyoddyllisimmaksi?”

Tassa osiossa kysymyksia oli kahdeksan.

Halusimme selvittda, millaisia tunnetiloja avunsaanti vastaajissa heratti (kuva
14). Seuraavassa kysymyksessa vastaajat valitsivat valmiiksi annetuista vaih-

toehdoista sopivimman.
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Kuva 14. Vastaajien kokemat tunteet apua saadessa

Paallimmaiset vastaajien tunteet olivat helpotus (78 %) ja toiveikkuus (75 %)
perheen saadessa apua elamantilanteeseen. 58 % vastaajista koki seka huo-
jennusta etta kiitollisuutta. Positiivisten tunteiden liséksi vastaajat kokivat
usein uupumusta (47 %), riittdmattomyytta (44 %), avuttomuutta (42 %). Silti
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tyytyvaisyytta koki 42 % vastaajista. Noin kolmannes vastaajista koki syylli-
syytté (33 %), turhautumista (33 %), epaonnistumisen tunnetta (31 %) tai luot-
tamusta (28 %). Joka neljas vastaaja koki pelkoa (25 %), arsytysta (25 %),
pettymysta (25 %), ahdistusta (22 %), epauskoa (22 %). Alle viidennes vas-
taajista koki hammastysta (19 %), epatoivoa (17 %), yksinaisyyden tunnetta
(14 %), noyryytysta (14 %) tai tyytymattomyytta (11 %).

Kotkalaisten vanhempien saadessa apua paallimmaiset tunteet olivat helpotus
(80 %), kiitollisuus (70 %), uupumus (60 %), epaonnistumisen tunne (50 %),
tyytyvaisyys (50 %), huojennus (60 %), syyllisyys (50 %), avuttomuus (50 %),
pelko (40 %), riittamattomyys (40 %) ja luottamus (40 %). Kotkalaisista vas-
taajista 60 % tunsi toiveikkuutta. Joka kolmas kotkalainen vastaaja oli petty-
nyt, turhautunut ja epauskoinen. Ainoastaan yksi vastanneista tunsi tyytymat-
tomyytta (10%). Toinen yksittainen vastaaja tunsi tilanteessa ahdistusta (10
%).

Tiedustelimme vastaajilta, kokevatko he tarvitsevansa apua omaan vanhem-

muuteensa (kuva 15).

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28

Kuva 15. Vanhemmuuden tukemisen tarve

Vastaajista suurin osa (75 %) oli kokenut tarvitsevansa tukea omaan vanhem-
muuteen. Vastaavasti yhdekséan vastaajaa (25 %) ei ollut kokenut tarvitse-

vansa tukea omaan vanhemmuuteen.

Kotkalaisista vastaajista suurin osa (80 %) koki tarvitsevansa tukea omaan
vanhemmuutensa. Ainoastaan 20 % kotkalaisista vastaajista koki parjgavansa

ilman ulkopuolista vanhemmuuden tukemista.

Valtaosa vastaajista koki tarvitsevansa apua omaan vanhemmuuteen. Tiedus-
telimme tarkemmin nailta vastaajilta, millaista tukea he toivoivat oman van-

hemmuuden tueksi (kuva 16).
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Kuva 16. Vanhemmuuden tuen tarpeet

Valtaosa vastaajista, jotka koki tarvitsevansa apua omaan vanhemmuuteensa,
toivoi henkisté tukea eli kuuntelua ja voimavarojen lisdamista (70 %). 59 %
vastaajista toivoi konkreettista tukea, eli apua soveltaa tiedot arkeen, 56 %
vastaajista toivoi tuen olevan emotionaalista eli esimerkiksi tunteiden ja myo-
tatunnon jakamista ja 52 % vastaajista toivoi tiedollista tukea, eli ohjausta,

neuvontaa tai tiedon jakamista.

11 % vastaajista toivoi konkreettista tukea, kuten apuvalineiden kayton oh-
jausta. Valineilla tarkoitettiin tdssé kohdassa kommunikaatiovalineitd, raken-
nekaavioita, joissa toiminnot ovat ositettuna visuaalisesti, kuntoutumisessa
tarvittavia vélineita ja taloudellista tukea. 11 % vastaajista koki tarvitsevansa
muunlaista tukea. Avoimien vastausten mukaan muulla tuella tarkoitettiin hen-
gahdyshetkid ja mahdollisuuksia lepoon ja apua muun muassa viranhaltijoiden
ja vakuutusyhtididen kanssa. Avoimissa vastauksissa yksi vastaajista oli ku-

vannut kotiolojaan seuraavasti:

Kun lapsi voi huonosti mun aika ja energia menee siihen. Pyykata ja

imuroida voisi joku muukin.

Osa vastanneista toivoikin tuen kohdistuvan kotitdiden helpottamiseksi.
Kotkalaisista vastaajista enemmisto toivoi vanhemmuuden tuen olevan hen-
kistd (62,5 %) ja konkreettista eli vastaajat kokivat tarvitsevansa apua sovel-
taa tiedot arkeen (62,5 %). Puolet kotkalaisista vastaajista koki tarvetta tiedol-
liselle tuelle eli ohjaukselle, neuvonnalle ja tiedon jakamiselle (50 %). Emotio-
naaliselle tuelle eli esimerkiksi tunteiden ja myoétatunnon jakamisen kaltaista
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tukea kaipasi 37,5 % vastaajista. Neljasosa vastaajista (25 %) koki konkreet-

tista tuen tarvetta apuvalineiden kayton ohjaukseen.

Halusimme tiedustella vanhemmilta avoimella kysymykselld, mika neuropsyki-
atrisesti oireilevan lapsen vanhemmuudessa on haastavinta. Useissa vastauk-
sissa ilmeni vanhempien vasymysta, jaksamattomuutta ja uupumisen tunteita,

varsinkin tilanteissa, missa lapsi koettelee rajoja.

On aika normaali reaktio, etta ylivilkkkaan, aistiyliherk&n, aggressiivisen
vanhempana vasyy. Vasyy arkeen, jossa lasta ei voi paastaéa hetkeksi-
kaan silmistaan, vasyy kymmeniin palavereihin vuodessa, vasyy use-
ampia kertoja viikossa toistuviin terapia yms. kuljetuksiin jne. Se ei kui-
tenkaan mielestéani kerro huonosta vanhemmuudesta vaan normaaliu-
desta. Kuka tahansa normaali ihnminen vasyy téllaisessa rumbassa.

Lapset, joilla on heikot sosiaaliset taidot, joutuvat usein ristiriitatilanteisiin mui-
den lasten kanssa. Vanhemmat ovat joutuneet pitamaan lapsensa puolia ja
usein selittdmaan ja selvittamaan lapsensa epaasiallista kaytosta. Tama on
vahentanyt vanhempien voimavaroja. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd ympa-
rilla olevat inmiset ajattelevat, ettéa lapsen kasvatus on mennyt pieleen. Useilla
vanhemmilla on tunne myos siité, etteivat he ole osanneet kasvattaa omaa
lastaan. Haasteet ajankayton suhteen mietityttivat vanhempia. Perheessa voi
olla useampia sisaruksia ja tunne siita, etteivat voimavarat riitd huolehtimaan

perheen muiden lasten tarpeista oli yleista.

Avoimista vastauksista kavi ilmi, ettd vanhemmat ovat kohdanneet ammattilai-
sia, joiden on vaikea ymmartad, miten rankkaa arki todellisuudessa onkaan
haastavasti oireilevan lapsen kanssa. Vanhemmilla on kokemuksia kouluista,
joissa ei ymmarreta riittavasti erilaisuutta ja erilaista oppimista. Opettajilla ei
vastaajien mukaan ole tarpeeksi ymmarrysta, osaamista tai tietoa neuropsyki-
atrisesti oireilevan lapsen ongelmista. Yksi vastaaja koki olevansa hyvin tietoi-
nen lapsensa auttamistarpeista, mutta koulu ei kuunnellut vanhempia, psyko-

logia eika neuropsykiatria.

Monella vastaajalla oli kokemus siitd, miten hajallaan kuntien auttamisjarjes-
telmé& on. Avun hakijoilla on kokemusta siitd, miten he ovat joutuneet palvelui-

den "valiinputoajaksi”, eika vanhempien mielesta tarpeita vastaavaa tukea ole
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loytynyt. Myos ammattilaisilla on erilaisia ndkemyksia siitéa, miten lapsen

kanssa tulisi toimia, mik& haastaa vanhempaa entisestaan.

Tiedustelimme vastaajilta vanhemmuuden tukemiseen tarjotuista peruspalve-
luista ja halusimme kartoittaa, millaisia peruspalveluita vanhemmat ovat saa-
neet. Kysyimme vastaajilta, millaisia peruspalveluita vastaajat olivat saaneet

vanhemmuuden tukemiseksi tahan mennessa (kuva 17). Vastaajilla oli mah-

dollisuus valita useampi palvelu annetuista vaihtoehdoista tai kertoa avoi-

messa kohdassa, mité palveluja he olivat saaneet.
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Kuva 17. Saadut peruspalvelut vanhemmuuden tukemiseksi

67 % vastaajista oli saanut ohjausta ja neuvontaa, 58 % vastaajista oli saanut
keskusteluapua ja 42 % vastaajista vertaistukea. Perhety6té ja terapiaa oli
saanut 39 % vastaajista. Joka neljas vastaaja oli saanut lastenhoito- tai koti-
apua (25 %). 14 % vastaajista oli saanut tukea ryhmatoiminnasta ja 11 % vas-
taajista muita palveluita. 8 % vastaajista ei ollut saanut apua vanhemmuuden
tukemiseen ollenkaan. Avoimien vastausten perusteella muu tuki oli: ammatil-
linen tukihenkil6 omasta toiveesta, kuntoutusta ja omaishoidon tukea. Yhden
perheen aiti oli saanut psykologin keskusteluapua, joka ei vastaajan mielesta

ollut tarpeen eika oikeanlaisen suunnitelman mukaisesti toteutettu.
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Puolet kotkalaisista vastaajista (50 %) kertoi saaneensa vanhemmuuden tuke-
miseksi ohjausta ja neuvontaa, keskusteluapua ja terapiaa. 40 % kotkalaisista
vastaajista kertoi saaneensa vertaistukea, 30 % lastenhoito- tai kotiapua ja 20
% ryhmatoimintaa. 10 % vastaajista kertoi saaneensa perhety6ta tai avoimen
vastauksen kautta kerrottiin saadusta kuntoutuksesta (10 %). 20 % kotkalai-
sista vastaajista kertoi, ettei ollut saanut lainkaan peruspalveluita vanhem-

muuden tukemiseksi.

Kysyimme vastaajilta, jotka olivat saaneet vertaistukea, mista tukea l0ytyi
(kuva 18). Vastaaijilla oli mahdollisuus valita annetuista vaihtoehdoista use-

ampi tai vastata avoimeen kohtaan, mista vertaistukea oli 16ytynyt.

N=36

Internetista 19
Yetavilta
Yhistylksestd

Jostain muualta, mista?

Tydntekijan ohjaamana

Crmilta vanhemmilta |0

Kuva 18. Vertaistuen lahde

Vastaajat, jotka olivat saaneet vertaistukea, I6ysivat vertaistukea useasta eri

paikasta. Ylivoimainen vertaistuen l&ahde oli Internet (53 %).

Ystavat (31 %) osoittautuivat tdssa tutkimuksessa myds tarkeaksi vertaistuen
vaylaksi yhdistysten (28 %) ohella. 17 % vastaajista sai vertaistukea jostain
muualta ja 14 % vastaajista sai vertaistukea tyontekijan ohjaamana. Vastaus-
ten mukaan kukaan ei saanut vertaistukea omilta vanhemmiltaan. Avoimien
vastausten mukaan vertaistukea oli saatu sopeutumisvalmennuskurssilta,
kuntoutuksesta, perhekoulusta, sova-kurssilta seka vahissa maarin Fondo
Oy:lta. Yksi vastaaja vastasi tahan avoimeen kysymykseen, ettei ollut saanut
vertaistukea ollenkaan.

Kotkalaisista vastaajista puolet (50 %) oli saanut vertaistukea internetista. Alle

puolet (40 %) kotkalaisista vastaajista kertoi saaneensa vertaistukea ystavilta.
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20 % vastaajista kertoi vertaistukea l0ytyneen yhdistykselta, kuntoutuksesta
tai sopeutumisvalmennuskurssilta. Tyontekijan ohjaamana sai 10 % kotkalai-
sista vastaajista vertaistukea. Kukaan ei saanut Kotkassakaan vertaistukea

omilta vanhemmiltaan.
Seuraavassa kysymyksessa halusimme tiedustella vertaistuen hyddyllisyy-

desta. Kysyimme, kokivatko vastaajat vertaistuen hyodylliseksi (kuva 19).

Vastaajilla oli mahdollisuus valita neljasta vaihtoehdoista sopivin.
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Kuva 19. Vertaistuen koettu hyoéty

Suurin osa vastaajista (91 %) koki hydtyneensa vertaistuesta. Ainoastaan 3 %
vastaajista koki, ettei vertaistuki ollut ollenkaan merkittavaa. Kotkalaisista vas-
taajista enemmisto (80 %) kertoi kokeneensa vertaistuen suuressa maarin
hyodylliseksi tukimuodoksi. Loput (20 %) kotkalaisista vastaajista kertoi koke-

neensa vertaistuen jossain maarin hyodylliseksi tukimuodoksi.

Kysyimme vastaajilta, mita vertaistuki heille antoi (kuva 20). Vastaajilla oli
mahdollisuus valita valmiista vastausvaihtoehdoista useampi tai kirjoittaa avoi-

meen kohtaan saamansa tuki.
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Kuva 20. Vertaistuesta saadun avun laatu

Merkittavimmat vertaistuesta saadut hyddyt vastaajien mielesta olivat koke-
mus siita, etteivat he ole yksin asian kanssa (83 %) ja oman ymmarryksen li-

saantyminen (77 %).

Yli puolet vastaajista koki, etta vertaistuki lisdsi omaa jaksamista (57 %) ja yh-
teenkuuluvuuden tunnetta (51 %). Merkittava osa vastaajista sai keskustelutu-

kea (46 %) ja huomasi lapsessaan vahvuuksia (46 %).

Vertaistuen avulla 43 %:lla oma vanhemmuus vahvistui. Vertaistuen kanavien
kautta 40 % vastaajista sai tietoa palveluista ja oikeuksista. Joka kolmannen
vastaajan kohdalla voimavarat (31 %) ja luottamuksentunne (29 %) lisaantyi-
vat. Avoimen vastausmahdollisuuden kautta 3 % vastaajista koki hyotyvansa
vertaistuesta siksi, etta sai itse auttaa muita samassa tilanteessa olevia ihmi-

sia.

Kotkalaisista vastaajista enemmisto (80 %) kertoi saaneensa kokemuksen
siitd, etteivat he ole yksin ongelman kanssa. Muut merkittdvimmat vertaistuen
hyodyt olivat kotkalaisten vastaajien mielesta oman jaksamisen lisdantyminen
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(70 %), ymmarryksen lisaantyminen (70 %) ja lapsen vahvuuksien huomaami-
nen (70 %). Vertaistuen kautta kotkalaiset vanhemmat saivat keskustella (60
%), tietoa palveluista ja oikeuksista (50 %) ja yhteenkuuluvuuden tunnetta (50
%). 40 % kotkalaisista vastaajista kertoi oman vanhemmuuden vahvistuneen,
luottamuksen tunteen lisdéntyneen (30 %) ja voimavarojen lisdantyneen (20
%).

Kyselylomakkeen lopuksi halusimme antaa vastaajille mahdollisuuden kertoa
omiin kokemuksiin pohjautuvia vanhemmuuden varhaisen tuen tai palveluiden
kehittamisajatuksia. Tarkeimmiksi kehittdamisajatuksiksi nousivat perhelahtoi-
syys, vanhempien kunnioittava kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen. Vanhem-
milla on tarve purkaa tunteitaan ja puhua arjen haasteista toiselle ihmiselle.
Vanhemmat toivoivat saavansa kaytannon tukea ja apua arkeen, kuten esi-
merkiksi lasten- ja kodinhoitoon. Perheen tukiverkoston puuttuessa, tulisi kiin-
nittéa erityistd huomiota vanhempien jaksamiseen. Vastaajat toivovat tukea
my6s parisuhteen hyvinvointiin ja yhteista aikaa puolison kanssa. Vanhemmat
toivoivat, etté saisivat tukea vanhemmuuteensa ja etta asioihin puututtaisiin
ajoissa. Varhaisen tuen- ja matalankynnyksen palvelut nousivat esiin kehitta-
misajatuksista. Vertaistuki ja -perhe koettiin voimavarana, jota perheet tarvit-
sevat erityisesti siind vaiheessa, kun lapsi saa diagnoosin. Yksi vanhemmista
toivoi kokemusasiantuntijan tukea. Kehittdmisajatuksista halusimme nostaa

esiin seuraavat vastaukset:

Sosiaalipuolen palveluihin pitaisi rohkaista avoimemmin, niilla on
edelleen turhan negatiivinen leima. Oma kokemus ammatillisesta
tukihenkilostéa lapselle on ollut valtavan hyva asia ja olemme saa-
neet juuri sellaista apua, jota sosiaalitoimesta itse toivoimme, ei
siis lastensuojelullista syyta

Jonkinlainen vertaisperhe rinnalle, kun asioita tutkitaan ja diag-
noosi on tuore. Kun on monta vuotta selvinnyt yksin ja loytanyt
omia, hyvia keinoja luovia arjessa, niin kasvatusneuvolliset apu-
keinot eivat valttamétta ole parhainta tukea, vaan enemman hy-
van palautteen saaminen hyvista asioista myds ammattilaisilta.
Huonous vanhemmudessa muuttuu helposti pysyvaksi identitee-
tiksi ja vie voimavaroja. Vertaisilta on helpompi ottaa vastaan
vinkkeja, kun ne eivat tule niin ulkopuolelta. Ammattilaisena kuun-
teleminenkin joskus riittdd, ja asenne ratkaisee. Taytyy olla varo-
vainen sanoissaan, ettei syyllista: syyllisyytta kertyy ihan luonnos-
taan erityispiirteiden vuoksi esim kauppareissuilla.
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5 TULOSTEN TARKASTELU, JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISEH-
DOTUKSET

5.1 Tulosten tarkastelu

Tassa luvussa tarkastellaan tutkimuskysymysten kautta tutkittavilta saatua tut-
kimustietoa, jota peilataan aikaisemmin kaytettyyn teoriatietoon. Tarkoitus on
tuoda esiin padkohdat uusista tutkimustuloksista. Tutkimuksen tarkoitus oli
saada selville vastaajien kokemuksia saamastaan vanhemmuuden varhai-
sesta tuesta ja nostaa esille juuri tahan tutkimukseen osallistuneiden vastaa-

jien ajatukset ja ndkemykset myos palveluiden kehittamistydhon liittyen.

Enemmisto kyselyyn vastanneista oli diteja, mista paattelimme, etta aidit ha-
kevat aktiivisesti tietoa ja heilla on halu ja tarve keskustella perheen asioista
perheen ulkopuolisten kanssa. Huoli lapsesta herési useimmiten lapsen ol-
lessa 1-6-vuotias. Vastaajiemme keskuudessa teini-ikaisten lasten toimin-
nassa ei enaa nakynyt uusia viitteita siita, etta lapsella olisi neuropsykiatrisia
oireita. Vastauksista voimme paéatella, etta lasten oireiluihin oli kiinnitetty huo-
miota viimeistaan alakoulun aikana. Suurin osa vastaajista asui Kotkan ja

Kouvolan alueella. Saimme vastauksia kuitenkin ympari Suomen.

Suurin osa vastaajista koki huolen heratessa huolen lapsesta olevan tuntuvaa,
jolloin omat voimavarat olivat ehtyméssa ja vastaajat kokivat tarvetta saada li-
saa voimavaroja. Huoli lapsen oireilusta saattaa alkaa pikkuhiljaa ja vanhem-
mat voivat pitkiakin aikoja pohdiskella mielessaéan, onko lapsella kaikki hyvin.
Pohdimme, alkaako huoli heratd usein siina vaiheessa, kun vanhemmat vasy-
vat ja heille tulee tunne, etta omat voimavarat ovat ehtymassa. Neuropsykiatri-
sesti oireilevan lapsen vanhemmat saattavat kokea, etta heidan omien voima-
varojensa hiipuessa arjesta tulevan liilan haastavaa. Talloin tulisi ottaa huomi-
oon vanhempien voimavarat ja hyvinvointi. Perheissé voi olla muitakin lapsia,
joten vanhempien voimavarojen pitéisi riittdd myds muiden lasten kasvattami-

seen.

Yli puolet vastaajista koki huolta lapsen ihmissuhteisiin ja keskittymisvaikeuk-
siin liittyen. Suurella osalla lapsista oli vaikeuksia odottaa ja vastaajat kokivat
huolta myds lapsen kayttaytymiseen, tarkkaavaisuuteen ja ylivilkkkauteen liit-

tyen. Vastaajia huolestuttivat monet asiat lapsen toiminnassa. Saimme 36



70

vastaajalta tahan kysymykseen 141 vastausta, mistd voimme paatella, etta
lapsen oireilu ndkyy useassa kayttaytymiseen liittyvassa toiminnassa. Valta-
osa vastaajista otti itse huolen puheeksi. Kyselyyn vastanneista 36 vastaa-
jasta 34 oli aiteja, joten nain voimme olettaa, ettd useimmiten lapsen aiti otti
huolen ensimmaisena puheeksi. Tutkimuksen mukaan nayttaisi silta, ettei yk-
sik&an isa ottanut huolta ensimmaisena puheeksi. Vastaajat olivat ottaneet
itse huolensa puheeksi padosin neuvolassa ja paivakodissa. Neuvolakayn-
neilla tyontekijan ja asiakkaan tapaaminen on avainasemassa huolen pu-
heeksi otossa. Tapaamisessa vanhemmalla on mahdollisuus keskustella aja-
tuksistaan ammattilaisen kanssa ja parhaimmillaan saada uusia ajatuksia ja
nakdkulmaa heranneeseen huoleen. Jos kyselyyn vastanneista itse ei ollut ot-
tanut huolta lapsesta puheeksi, niin useimmiten paivakodissa oli kiinnitetty
huomiota lapsen kayttaytymiseen ja huoli otettu puheeksi. Kaikissa vastauk-
sissa tyontekijat ottivat huolen puheeksi lapsen paivahoitopaikassa. Vanhem-
pien kdydessa toissa tai opiskellessa, lapsi viettda suuren osan paivastaan
paivahoidon ammattilaisten valvovien silmien alla. He havainnoivat lapsia hoi-

topaivien aikana ja tarkastelevat lapsia ammattilaisen nakokulmasta.

Suurimmalle osalle vastaajien perheista oli tarjottu tukitoimia ja terveyspalve-
luja kuten esimerkiksi toimintaterapiaa ja kayttaytymiseen liittyvaa apua ko-
tona, paivakodissa tai koulussa. Yli puolelle oli tarjottu myds erikoissairaanhoi-
don tai lasten neurologian tai psykiatrian palveluja ja kasvatus- ja perheneuvo-
lan palveluita seka keskusteluapua. Kartoitimme vastaajien kokemuksia tarjo-
tun avun saannista. Suurin osa vastaajista oli sitd mielta, etta he saivat apua
juuri oikeaan aikaan ja apu vastasi heidan tarpeitaan. Valtaosalla vastaajilla oli
kokemus kuulluksi tulemisesta ja siita, etta heita tulkittiin oikein ja ymmarret-
tiin. Osa vastaajista koki, ettei saatu tuki ollut riittdvaa. Vajaa puolet vastaa-
jista koki saaneensa liilan vahan apua arjessa toimimiseen. Suurin osa vastaa-
jista ajatteli, ettd varhaista tukea tulisi saada silloin, kun oma huoli heraa, jotta

tuki olisi oikea-aikaista.

Yli puolet vastaajista oli kokenut jA&neensa asian kanssa yksin hakiessaan
apua peruspalveluista. Lahes jokainen vastaaja kuitenkin kertoi saaneensa
vertaistuen kautta kokemuksen siitd, ettei ole ongelman kanssa yksin. Poh-
dimme, kuinka merkittdva osa vertaistuella on vanhemmuudessa jaksamiseen

ja kokemukseen siita, ettei ole asian kanssa yksin. Vanhempien tiedostaessa,
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etta erityislapsiperheita on paljon ja he kamppailevat samantapaisten haastei-
den kanssa, he voivat kokea helpotuksen tunnetta.

Avun saanti heratti vastaajissa paaosin positiivisia tunteita kuten helpotusta,
toiveikkuutta, huojennusta ja kiitollisuutta. Vastaajat kokivat myds negatiivisia
tunteita kuten uupumusta, riittdmattomyyden tunnetta, avuttomuutta ja syylli-
syytta. Kysyimme vastaajilta, kokivatko he tarvitsevansa tukea omaan van-
hemmuuteensa. Valtaosa vastaajista koki tarvetta vanhemmuuden tuke-
miseksi. Vastaajat, jotka kokivat tuen tarvetta omaan vanhemmuuteensa, toi-
voivat henkistéa tukea eli kuuntelua, voimavarjojen lisaamista ja konkreettista

tukea eli apua soveltaa tiedot arkeen.

Pyysimme vastaajia kertomaan mika neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen
vanhemmuudessa on haastavinta. Useissa vastauksissa ilmeni vanhempien
vasymysta, jaksamattomuutta ja uupumisen tunteita, varsinkin tilanteissa,
missé lapsi koettelee rajoja. Suurin osa vastaajista oli saanut vanhemmuuden
tukemiseksi tdhan mennessa ohjausta ja neuvontaa, keskusteluapua ja ver-
taistukea. Huomiomme Kiinnittyi siihen, ettei pieni osa vastaajista ollut saanut
tukea vanhemmuuteen ollenkaan. Pohdimme, olivatko vastaajat todella jaa-
neet ilman vanhemmuuden tukea vai oliko tyontekijan ja asiakkaan vuorovai-
kutuksessa haasteita tapaamishetkellda. Tapaamisessa kasitellaan usein pal-
jon henkilokohtaisia asioita, jolloin asiakas saattaa olla herkassa mielenti-
lassa. Asiakkaasta voi tuntua vaikealta muistaa ja ymmartaa saamaansa uutta

tietoa yhdella tapaamisella ja talloin joku tarkea asia voi jaada huomiotta.

Vastaajat, jotka olivat saaneet vertaistukea, l10ysivat vertaistukea enimmak-
seen Internetista, ystavilta ja yhdistyksiltd. Vastaajat kokivat vertaistuen suu-
ressa maarin hyodylliseksi tukimuodoksi. Vertaistuesta vastaajat saivat koke-
muksen siita, etteivat ole yksin ongelman kanssa ja kokemuksen siita, etta
heitd ymmarretaan. Vertaistuki lisdsi vanhempien omaa jaksamista ja yhteen-

kuuluvuuden tunnetta.
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5.2 Kotkan tulosten tarkastelu eriteltyna

Saimme Kotkasta kymmenen vastaajaa, joista yhdeksan oli aiteja ja yksi lap-
sen tati. Myos kotkalaisista vastaajista suurin osa pohti ensimmaisté kertaa

voisiko lapsella olla neuropsykiatrisia oireita lapsen ollessa 1-6-vuotias.

Vastaajista valtaosa koki huolen lapsesta suureksi tai tuntuvaksi. Vastaajia
huolestuttivat lapsen haasteet inmissuhteissa seka keskittymisen ja kayttayty-
misen hairidt. Avointen vastausten perusteella yhta vastaajaa huolestutti lap-
sen puheen kehityksen hitaus. Suurin osa vastaajista otti itse huolen lapsesta
puheeksi, mik& tapahtui useimmiten neuvolassa. Vastaajat kertoivat otta-
neensa huolen puheeksi paivakodissa, perhe- ja kasvatusneuvolassa, kou-
lussa ja lasten psykiatrian poliklinikalla. Kaksi vastaajaa kertoi paivakodin

tyontekijan ottaneen huolen lapsesta puheeksi.

Kotkalaisille vastaajille oli kyselyyn vastaamiseen mennessa tarjottu enimmak-
seen tukitoimia ja terveyspalveluja lapselle, kuten esimerkiksi toimintatera-
piaa, kayttaytymiseen liittyvaa apua kotona, paivakodissa ja koulussa. Vastaa-
jille oli tarjottu my06s erikoissairaanhoidon kautta lasten neurologian- tai lasten
psykiatrian palveluja, keskusteluapua, vertaisryhmatoimintaa ja kasvatus- ja
perheneuvolan palveluja. Avointen vastausten kautta vastaajat kertoivat saa-
neensa tukea Laku-kuntoutuksesta ja pienryhmatoiminnasta. Ainoastaan yh-
delle vastaajalle oli tarjottu vanhempainryhméatoimintaa. Kotkassa kukaan vas-
taaja ei ollut jadnyt ilman tukea. Kotkalaisista vastaajista suurin osa oli saanut
apua oikeaan aikaan ja he kertoivat avun vastanneen hakijan tarvetta. Kaikki
kotkalaiset vastaajat olivat kokeneet tulleensa kuulluiksi ja ymmarretyiksi. Va-
jaalla puolella kotkalaisista vastaajista oli kokemus siita, etta he eivat saaneet
henkista tukea. Moni vanhempi on voinut keréaté pitkdan rohkeutta ja voimava-
roja, jotta pystyy hakemaan lapselle ja perheelle apua. Tallgin heidan avuntar-
peeseensa tulisi reagoida mahdollisimman pian. Reilusti yli puolet vastaajista
olivat joutuneet vaatimaan apua. Lahes puolella kotkalaisista vastaajista oli
kokemus siita, etté he jaivat yksin asian kanssa. Kaikilla kotkalaisilla vastaa-
jilla oli kokemus siita, ettéd heidan huolensa otettiin tosissaan. Lahes kaikki kot-

kalaiset kokivat saaneensa tietoa ja saivat apua arjessa toimimiseen. Melkein
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kaikki vastaajat kokivat, etta he olivat saaneet oikeaan aikaan ja tilantee-
seensa sopivaa apua. Suurin osa kotkalaisista vastaajista oli sitd mielta, etta

varhainen tuki on oikea-aikaista oman huolen heréatessa.

Kotkalaiset vanhemmat kokivat monenlaisia tunteita apua saadessaan. Paal-
limmaiset positiiviset tunteet olivat helpotus, kiitollisuus, toiveikkuus ja huojen-
nus. Enemmiston kokemat negatiiviset tunteet olivat uupumus, syyllisyys,
avuttomuus ja epaonnistumisen tunne. Suuri osa vastaajista koki tarvitse-
vansa tukea omaan vanhemmuuteensa. Suurimmat tuen tarpeet kohdistuivat
konkreettiseen tukeen, eli he kaipasivat apua tietojen arkeen soveltamisessa
ja henkiseen tukeen eli kuuntelua ja lisda voimavaroja. Kotkalaisten vastaajien
mielestad haastavimmat asiat omassa vanhemmuudessa neuropsykiatrisesti
oireilevan lapsen vanhempana liittyvat vanhemman omaan jaksamiseen. Vas-
taajat kertoivat kokeneensa vasymysta seka itsesyyllisyyden, riittAmattomyy-
den ja keinottomuuden tunteita. Yksi vastaaja kertoi, ettéa lapsen realistinen
kuvailu uusille aikuisille ja lapsen yksil6llisten tarpeiden huomioiminen riitta-
valla tasolla vievat voimavaroja vanhemmalta. Vastauksista tuli ilmi, etta ylivi-
rittyneena lapsi voi raivota ja jankata, jolloin vanhemmalta vaatii taitoa hillita
omia tunteitaan, ettei hermostuisi lapselle. Vastaajat kertoivat lisdksi seuraa-

via kokemuksia omasta jaksamisestaan:

Tunne, etti ei osaa kasvattaa omaa lastaan. Muiden aikuisten
mielipiteet omasta lapsesta.

Ymmértaa, mikad on “normaalia” ja mika ei. Lapsi kehittyy omaan
tahtiin, sen hyvaksyminen.

Suurin osa kotkalaisista vastaajista oli saanut erilaisia peruspalveluita van-
hemmuuden tukemiseen. Vastauksissa korostui ohjaus ja neuvonta, keskuste-
luapu, terapia seka vertaistuki. Pieni osa vastaajista kertoi jAdneensa ilman

vanhemmuuden tukea.

Suurin osa kotkalaisista oli I6ytanyt vertaistukea internetisté ja ystavilta. Aino-
astaan yksi vastaajista kertoi l0ytaneensa vertaistukea tyontekijdn ohjaamana.
Kaikki kotkalaiset vastaajat olivat kokeneet vertaistuen hyddylliseksi tukimuo-
doksi. Heidan mielestaan suurimmat hyddyt vertaistuesta olivat ymmarryksen

ja oman jaksamisen lisdantyminen seka kokemus siita, etteivat he ole yksin
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ongelman kanssa. Vastaajat oppivat myds vertaistuen kautta huomaamaan

oman erityislapsen vahvuuksia, jotka voivat jaada arjessa huomaamatta.

Kotkalaisten vastaajien toiveet liittyivat nopeaan reagointiin avun saamiseksi.
Vanhempien huoli lapsesta tulisi ottaa tosissaan, jolloin tutkimusten ajoissa
aloittamisella turvattaisiin oikea-aikainen terapiaan paasy. Sita kautta lapsi
hyotyisi mahdollisimman paljon terapiasta. Toiveissa ilmeni puheterapiaan
paasyn vaikeus Kotkan seudulla. Eras vastaaja toivoi puheterapiaan paasyn
helpommaksi lynyempien jonotusaikojen kautta. Vastaajalla oli kokemus siita,
ettd jonotusajat ovat lapselle liian pitkat. Tarpeiden mukaisen avun viivastymi-
sen vuoksi terapiasta saatu hyoty voi jaada vahaisemmaksi kuin ajoissa aloi-
tettu. Pohdimme, ettd moni vanhempi on voinut keréata pitkaan rohkeutta ja
voimavaroja, jotta avun hakeminen lapselle ja perheelle kdaynnistyy. Vanhem-

pien avunpyyntoon tulisi reagoida mahdollisimman pian.

Vastaajien toiveissa ilmeni myds konkreettisten vinkkien saaminen perheen
arkeen. Kotkalaisten vastaajien kehittdmisajatuksissa nousi esiin myos toive
siitd, ettd vanhempia kuunneltaisiin enemman ja vanhemmuuden tukemiseen

kiinnitettaisiin nykyistd enemman huomiota:

Vanhempia pitaisi enemman kuunnella ja tukea

Edellisessa vastauksessa tulee ilmi dialogisuuden ja kuulluksi tulemisen téar-

keys vanhemman ja ammattilaisen kohtaamisessa.

5.3 Johtopaatokset

Taman tutkimuksen perusteella paadyttiin vastaamaan tutkimuskysymyksiin

seuraavalla tavalla:

Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen perheessa vanhemmuutta tuettaisiin par-
haiten tarjoamalla vanhemmille mahdollisuus kertoa oman perheen tilanteesta
niin, ettd ammattilaisella on aikaa kuulla ja kuunnella aidosti kertojaa. Perhe-
palveluiden tarjoamat tukitoimet tulisi olla perheiden saatavilla niin, etta autta-

misjarjestelma olisi aukoton. Vertaistuki koettiin erittéin tarkeaksi tukimuodoksi
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muun muassa Internetin valityksella. Vertaistuki antoi lahes jokaiselle vastaa-
jalle kokemuksen siita, ettei ole ongelman kanssa yksin. Vastaajat toivoivat li-

saksi koti- ja lastenhoitoapua.

Vanhemmilla on seka positiivisia etta negatiivisia kokemuksia huolen kohtaa-
misesta ja varhaisen tuen peruspalveluista. Kun huoli otettiin puheeksi, van-
hempien huoli lapsesta oli useimmiten tuntuvaa. Huolen puheeksi ottaja oli l1a-
hes aina aiti. Merkittava osa vastaajista kertoi tulleensa kuulluiksi ja kokemuk-
sestaan, etta heitd ymmarrettiin. Valtaosa vastaajista koki, etta heidan huo-
lensa otettiin tosissaan. Yli puolet vastaajista oli kokenut jd&neensa asian
kanssa yksin hakiessaan apua peruspalveluista. Vastaajista ainoastaan vahan
yli puolet koki saamansa tuen riittdvaksi. Yli puolet vastaajista oli kokenut jou-

tuneensa vaatimaan apua.

Varhainen tuki on oikea-aikaista vanhemman huolen heratessa.

Tutkimuksen mukaan vanhemmuuden tukemiselle ndhdaan selkea tarve.
Suurin osa vastaajista naki, ettd henkisen tuen eli kuuntelun ja voimavarojen

lisddminen tukee vanhemmuutta parhaiten.

Vastaajat kertoivat tarkeimmiksi vanhemmuuden varhaisen tuen ja palvelui-
den kehittamisajatuksiksi perhel&htdisyyden, vanhempien kunnioittavan koh-

taamisen ja kuulluksi tulemisen.

5.4 Kehittamisehdotukset

Jaimme pohtimaan, miksi vain yhdelle kotkalaiselle vastaajalle oli tarjottu van-
hempainryhmétoimintaa. Tutkimustulostemme mukaan vertaistuen merkitys
vanhemmille on tarke&a ja voimavaroja lisdavaa. Vanhempainryhméatoiminnan
kehittamisen kautta vanhemmille voitaisiin tarjota ammatillisen tuen lisaksi
vertaistukea ja antaa heille mahdollisuuden |6ytaa uusia ystavaperheita lahi-
alueelta, jotka ovat samanlaisessa elamantilanteessa kuin he itse. Tutkimuk-
sessa nousi esille, etta vastaajat toivoivat myds ryhmatoimintaa, jossa koke-
musasiantuntija olisi kertomassa omista kokemuksistaan. Téallainen toiminta
voisi lisaté luottamusta asiantuntijan ja vanhemman valilla, koska heilla on sa-

mansuuntaisia kokemuksia.
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Turun yliopiston Lastenpsykiatrian tutkimuskeskuksen Voimaperheet-tutki-
mushanke aloitettiin vuonna 2010 ennaltaehkaisemaan alle kouluikaisten las-
ten mielenterveyteen liittyvid ongelmia Lounais-Suomessa. Kansainvalisten
tutkimusten mukaan noin 12-20 prosentilla lapsista on mielenterveyteen liitty-
vid ongelmia kuten kaytos- ja uhmakkuushairi6ita seka ahdistus- ja levotto-
muushairioitéa. Edella mainittujen hairididen kehittymisen kannalta ennaltaeh-
kéaisy on suuressa roolissa ja vanhempien omat toimintamallit merkittavia.
Suomalaisissa tutkimuksissa oli ilmennyt, etté jopa 80 % kaytdsongelmista
karsivien lasten perheista eivat joko hae tai saa apua haasteisiinsa. Palvelui-
hin pd&semista saattoi joutua odottamaan pitkaan, palvelujen sisaltd vaihdella
kaupungeittain ja aktiivisen hoidon aloitus viivastya. Voimaperheet-tutkimus-
hankkeessa kehitettiin toimintamalli, jonka avulla lasten kayttaytymisen hairioi-
hin voidaan puuttua varhaisessa vaiheessa Internetin ja puhelimen kautta ta-
pahtuvalla perheiden tukemisella. (Turun yliopisto 2013.) Voimaperheet-tutki-
muksessa selvisi, ettd Internetin ja puhelimen kautta vanhempainohjaukseen
osallistuneiden vanhempien vanhemmuuden taidot vahvistuivat. Lasten ag-
gressiivisuus, uhmakayttaytyminen, ADHD-oireet ja tunne-elaman ongelmat

vahenivat merkittavasti ja lasten empatiakyky vahvistui. (Turun yliopisto 2016.)

Lapsiperheessa elama voi olla hektista, joten etatydskentely voi olla perheen
arkeen sopiva toimintamalli vanhemmuuden vahvistamiseksi ja lapsen haas-
teiden lieventamiseksi. JAimme miettimaan, voisiko Kotkassa tarjota taméan
kaltaista tukimuotoa neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmille. Poh-
dimme myo6s, voisiko Internetissa tarjottavassa tuesta olla hyotya tutkimuk-
seemme vastanneiden kotkalaisten toiveista puheterapiaan paasya odotel-

lessa.

Yhteenvetona voi sanoa, ettd vanhemmuuden varhaiselle tukemiselle on tar-
vetta. Vanhempien ja ammattilaisen kohtaamiseen tulee kiinnittaa erityista
huomiota, jotta vanhemmille tulee kokemus siita, etta heitd on kuultu ja heidan
huolensa otetaan tosissaan. Internet on varmaankin lahes jokaisen vanhem-
man saatavilla, ja vertaistukeakin sielta on etsitty ja I6ydetty, niin mietimme,
olisiko Kotkan alueella hyotya, jos kehitettaisiin Internetissa tarjottavia matalan
kynnyksen palveluja, jotka eivat olisi aikaan tai paikkaan sidottuja. Pohdimme,
saataisiinko vanhemmuuden taitojen omaehtoisella verkko-opiskelulla ennal-

taehkaisevaa apua lapsen ja perheen tilanteeseen.
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6 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS
6.1 Eettisyys

Opinnaytetyota tehdessamme toimimme sosiaalialan eettisten periaatteiden
mukaisesti. Referoidessamme toisten teksteja merkitsimme asianmukaisesti
lainaukset lahdeviitteisiin ja esittelimme tutkimustyémme eri vaiheita. Lopuksi

pohdimme tuloksia rehellisesti ja totuudenmukaisesti.

Etiilkassa on kyse pohjimmiltaan hyvan ja pahan, oikean ja vaaran erottami-
sesta. Tutkimusta tehdessa tutkijan on huomioitava monia yleisesti hyvaksyt-
tyja tutkimuseettisia periaatteita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23-26.)
Jotta saimme opinnaytetydstamme eettisesti hyvan tutkimuksen, kunnioitimme
tutkimukseemme vastaajia antamalla heidan itse paattaa, haluavatko he olla
osa tutkimustamme. Kohdistimme kyselymme alle 18-vuotiaiden lasten van-
hemmille, jolloin odotimme vastaajiemme olevan aikuisia ja kypsia arvioimaan
kokemuksiaan. Kaytimme tydssamme lahdeviitteita, jotta lukija tietaa, mista
kirjoittamamme tieto on peraisin. Lahetdmme valmiin tydmme plagioinnin tun-
nistamispalveluun, jotta saamme virallisen varmistuksen siitd, ettemme ole lai-

nanneet toisten tuottamaa tekstia luvatta.

Tutkimusaiheen valinnassa eettiseen toimintatapaan kuuluu aiheesta jo tiede-
tyn tiedon huomioiminen. Sen vuoksi tutustuimme aiemmin valmistuneisiin tut-
kimuksiin, jotka sivuavat aihettamme. Tutkimustapojen valinnassa huomi-
oimme, ettei tutkimuksemme ollut osallistujille vahingoittavaa ja tutkimusta-
pamme oli turvallinen kaikille osapuolille. Tutkimuksestamme ei ollut myos-
kéaan haittaa ihmisille, jotka eivat siihen osallistuneet. (Ks. Lindblom-Ylanne,
ym. 2011, 34-35.)

Tiedostamme tutkijoina salassapito- ja vaitiolovelvollisuutemme. Tutkittavien
anonymiteetti tutkimuksessamme sailyi varmasti, silla edes me tutkijoina
emme tietdneet vastaajistamme mitaan sellaista tietoa, jolla olisimme voineet
saada heidan henkildllisyytensa selville. Tutkimukseemme osallistumiseksi ei
tarvinnut mainita omaa, puolison eika lapsen nimea. Sailytimme tutkimusai-

neiston niin, etteivat ulkopuoliset henkilot paasseet siihen kasiksi.
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Kyselyyn osallistuminen ja vastaaminen olivat vapaaehtoisia. Oletimme tutki-
joina, ettd meilla oli oikeus kayttdd kyselyyn vastanneiden henkildiden vas-
tauksia osana tutkimusta. Saatuamme tutkimuksemme valmiiksi, havitimme

kyselymme vastaukset.

6.2 Luotettavuus

Ymmarsimme, ettd maarallisessa tutkimuksessa tutkimusprosessien eri vai-
heiden, ratkaisujen ja niiden perustelujen kirjaaminen on tarkeé osa tutkimus-
tyon luotettavuuden arviointia (ks. Kananen 2014, 266). Arvioimme teke-
mamme kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta reliabiliteetin ja validiteetin
avulla. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tulosten pysyvyytté ja validiteetilla oikeiden
asioiden tutkimista. Opinnaytetyota tehdesséa haasteita voi tuottaa reliabilitee-
tin arviointi, eikd se ole tae tutkimuksen validiteetille. Tutkimme saamiemme
tulosten ulkoista validiteettia eli tulosten yleistettavyytta. Tiedostimme, etta
yleistettavyyden, otannan, otoksen, otoskoon ja vastaajien prosenttimaaran
arviointi voi olla haasteellista, silla emme ole kokeneita tutkijoita. Sisaista vali-
diteettia pohtiessamme arvioimme, olimmeko osanneet johtaa kayttamis-
tamme kasitteistd kysymyksia, joilla saimme vastaukset haluamiimme tutki-
muskysymyksiin ja osasimmeko tulkita ne oikein. (Kananen 2016, 111-115.)

Halusimme lisata tutkimuksen luotettavuutta esittamalla vastaajien alkuperais-
ilmauksia. Niiden avulla havainnollistimme tutkimuksen tuloksia yksityiskohtai-
sesti, luotettavasti ja tuloksia vaaristamatta. Tutkimuksessamme oli useassa
kysymyksessa ennalta tarjottujen vastausvaihtoehtojen lisaksi mahdollisuus
vastata myods avoimesti, jos valmiista vastausvaihtoehdoista ei l0ytynyt sopi-
vaa. Yksittaisiin avoimiin kysymyksiin vastaaminen oli vapaaehtoista ja nain
ollen myds helppo ohittaa. Useat vastaajat kuitenkin kertoivat kokemuksistaan

avoimesti.
Reliabiliteetti tutkimuksessa
Tutkimuksessa reliabiliteetilla tarkoitetaan tulosten tarkkuutta ja mittaustulos-

ten toistettavuutta, mika tarkoittaa sita, ettd tutkimustulokset alkavat toistaa it-

sedan tutkijasta riippumatta. Tutkimuksen kokonaisluotettavuus on hyva, kun
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mittaamisessa on mahdollisimman vahan sattumanvaraisuuksia. Tutkimuk-
semme reliabiliteettia vahvisti se, etta tieto tallentui suoraan vastaajalta kyse-
lylomakkeelle eika tutkijalla ollut mahdollisuutta tehda virheita vastausten tal-
lennusvaiheessa. (Vilkka 2015, 194.)

Pohdimme, etté osa tutkittavilta haluamamme tieto ja kokemukset sijoittuivat
mahdollisesti pitkalle aikavélille. Vastaajalla saattoi olla vaikeuksia muistaa ta-
pahtumia siten, ettd saisimme totuudenmukaisen kuvan tapahtumista. Poh-
dimme, etta tallaisessa tilanteessa se ei ollut vastaajalle tarkoituksenmukai-
nen teko, vaan inhimillistéa ajankulkua. Meill& ei ole varmuutta, onko nain to-

della tapahtunut, mutta pohdimme tassa kohtaa virheen mahdollisuutta.

Validiteetti tutkimuksessa

Validiteetin eli patevyyden avulla tarkastellaan, mitataanko oikeaa asiaa, mit-
tarin tarkoituksen mukaisuutta ja tarkkuutta seka niiden kautta tehtyja aineis-
ton johtopaatoksia. Mittaria voidaan kutsua validiksi, jos silla voidaan mitata
sitd, mita on tarkoitus mitata. Valitsemalla tydohon oikea tutkimusmenetelma,
oikea mittari ja oikeat asiat mitattaviksi taataan validiteetti. Validiteetin avulla
voidaan tarkastella saatujen tulosten yleistettavyytta, jolloin tulokset ovat paik-
kansa pitavia tutkimusta vastaavassa tilanteessakin. (Kananen 2014,
262-263.)

Tutkimuksen patevyytta voidaan tarkastella suhteessa siihen, miten tutkimuk-
sen tekija on onnistunut liittAmaan kyselylomakkeeseen kayttaméansa teoriaka-
sitteet ja idean tutkimustyon taustalla. Patevassa tutkimuksessa tutkittavat
saavat tutkijan ajatuksista kiinni ja ymmartavat mita tutkija haluaa tietda. Tal-
I6in vastaajat ovat ymmartaneet kyselylomakkeen kysymykset niin kuin tutkija
on ne tarkoittanut. (Vilkka 2015, 193-194.)

Tutkimusta tehdessé keskeiseen asemaan nousee aineiston analysoiminen,
tulkitseminen ja johtopééatdsten tekeminen. Analyysia tehdessa tutkija saa
vastauksia tutkimusongelmiinsa tai ainakin hanelle selviaa se, kuinka hanen
olisi pitanyt asetella kysymykset, jotta han olisi saanut ongelmiinsa oikeanlai-
sia vastauksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 221.)
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Tutustuimme teoriatietoon ja k&ytimme olemassa olevan kokemuksemme
hyddyksi ennen tutkimuskysymysten laatimista. Pyrimme saamaan tutkimus-
kysymyksilla vastaukset mielestdmme olennaisiin asioihin, joita neuropsykiat-
risesti oireilevan lapsen perheessa saatetaan kohdata. Kaytimme aikaa tutki-
muskysymysten laatimiseen, jotta saimme valitettyd ajatuksemme vastaajille
kysymysten muodossa. Esitestaajien vastattua tutkimuslomakkeeseen sen
laatimisvaiheessa, keskustelimme heidan kanssaan siita, miten he olivat ym-
martaneet kysymysten sisallon. Huomioimme esitestaajien ajatukset ja tarken-
simme osaa kysymyksista. Nain halusimme varmistaa, etta kysymykset tule-
vat oikein ymmarretyiksi. Mielestdmme vastaajat olivat oivaltaneet mita tarkoi-
timme kysymyksilla ja ndin ollen vastanneet niihin omien kokemusten perus-

teella.

Teimme verkkotutkimuksen, joten tutkimustuloksemme yleistettéavyyden el
luotettavuuden toteaminen oli haasteellista. Kyselymme julkaistiin Facebookin
ja vertaistukiyhdistysten Internet-sivuilla, joten emme tienneet, keita sivuilla oli
vieraillut tai edustivatko tutkimukseen vastanneet pienoisjoukkoa otoksesta.
Luotettavuus siitd, edustivatko vastanneet kaikkia sivustoilla vierailleita henki-
[6it4, oli mahdotonta arvioida. Emme mydskaan osanneet ennalta kasin olet-
taa, tuleeko vastaajia olemaan kymmenen, sata vai kaksi sataa. Jos vastaaja-
joukko jaa hyvin pieneksi, tutkimustulosten tilastollinen luotettavuus karsii.
(Kananen 2014, 265.) Saimme tutkimuskyselyymme 36 vastausta ympari

Suomen, joten pohdimme, ettéa toimintatapamme oli mielestamme onnistunut.

Kanasen mukaan validiteettia voidaan arvioida myds tutustumalla aiemmin sa-
mankaltaisesta aiheesta tehtyihin tutkimuksiin. Mikali saaduissa tuloksissa on
yhtenevaisyyksia aiemmin tehtyjen tutkimusten kanssa, voidaan tutkimuksen
validiteetti todeta hyvaksi. (Kananen 2014, 264.)

Saamistamme tuloksista selvisi, ettd haastavasti kayttaytyvan lapsen vanhem-
milla voi olla kokemuksia siitd, etteivat sukulaiset ja lAheiset ymmarra perheen
tilannetta. Vanhemmat saatetaan leimata huonoiksi kasvattajiksi lapsen poik-
keavan kaytoksen takia ja perheen ulkopuoliset voivat arvostella perheen toi-
mintatapoja. Useasti toistuvat tilanteet, joissa vanhempi yrittéd&a ohjata lasta
kayttaytymaan halutulla tavalla, vievat vanhempien voimia. Samankaltaisia

tutkimustuloksia saivat myos Vihantavaara (2015) ja Koivukangas (2012).
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Tutkimuksessamme korostui vertaistuen vaikuttavuus perheen ulkopuolisena
voimavarana. Samaan tulokseen paatyivat omissa tutkimuksissaan Asplund,
Heikkola ja Merilainen (2017), Vihantavaara ja Koivukangas. Verrattuamme
Vihantavaaran ja Koivukankaan tutkimustuloksia omiimme, huomasimme, etta
vanhemmat olivat saaneet vertaistuen kautta niin henkista tukea kuin konk-
reettisia neuvojakin kuten esimerkiksi tukimuodoista, joihin perheet ovat oikeu-
tettuja. Sandbergin (2016) tutkimustulokset perustuivat sosiaalisessa medi-

assa toimivan suljetun vertaistukiryhman jasenten vastauksiin.

Tutkimustulostemme mukaan vanhemmat kokivat tuen tarvetta jaksaakseen
erityislapsiperheen vanhempana. Samansuuntaisia tuloksia toimivan arjen

merkityksesta vanhempien jaksamisen lisaamiseksi sai myds Vihantavaara.

Eras tutkimukseemme vastanneista kertoi haastavinta omassa vanhemmuu-
dessaan olevan saada neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen toinen vanhempi
ymmartamaan, ettd hanella on samanlaisia oireita kuin heidan lapsellaan.
Vastaajan lapsi karsi keskittymisen hairiosta, harrastusten puutteesta, oppi-
misvaikeuksista ja haasteista ihmissuhteissa. Sandbergin tutkimuksessa kasi-
teltin ADHD-oireiden ylisukupolvisuutta.

Loysimme Ylikauman (2007) tekeman tutkimuksen, joka pohjautui perhetyén
projekti Viliperiin. Viliperi on perhetyon palvelumalli haastavasti kayttaytyvien
kouluikaisten kehitysvammaisten lasten perheille. Tutkimuksen tarkoituksena
oli vanhempien kokemusten kautta ymmartaa perheiden arkea kehitysvam-
maisen kouluikaisen lapsen kanssa, perheen arkeen liittyvia tuen tarpeita ja
ulkopuolisen tuen merkitysta perheille. Ylikauma haastatteli tutkimuksessaan
12 perheen 19 vanhempaa, jotka olivat aiemmin osallistuneet Viliperi-projek-
tiin. Ylikauman tutkimuksen mukaan perheiden tuen tarpeet vanhemmuuden
osalta olivat saada kasvatuksen tueksi tietoa, vinkkeja ja arjen tilanteisiin neu-
voja. Vanhemmat kokivat tuen tarvetta parisuhdeongelmien kuuntelussa.
Lapsi ja vanhempi olivat saattaneet kohdata monenlaisia yllattavia tilanteita,
jolloin tuen tarpeet kohdistuivat paatoksentekoon, palvelutietouteen, tukiver-
koston muodostamiseen ja hoitoavun ja arjen jarjestamiseen. Vanhemmat ko-
kivat tuen tarvetta myos viranomaisasioissa ja asiantuntijoiden saamisessa

ymmartdmaan millaista perheen arki on. Vertaisryhmatoimintaan kohdistuvat
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tuen tarpeet olivat ajankohtaisen tiedon ja vertaistuen saaminen perheen ar-
keen. Vanhemmat kaipaisivat tukea mahdollistamaan perheen osallistuminen

vertaisryhmatoimintaan. (Ylikauma 2007.)

Peilasimme Ylikauman tutkimustuloksia omiin tutkimustuloksiimme ja huoma-
simme niissa paljon yhtenevaisyyksia. Taman vuoksi halusimme nostaa Yli-
kauman tutkimuksen esille, silla omassa tutkimuksessamme vanhempien toi-
veiden kautta ilmeni samanlaisia toivomuksia arjen tukemiseksi. Toiveina oli
saada henkistéa tukea, joka toteutuisi vanhempia kuuntelemalla ja saamalla
heidat voimavaraistumaan arjessaan. Vastaajien toiveissa oli myds konkreetti-
nen tukeminen. Sitd edesautettaisiin uusien tietojen soveltamisessa perheen
omaan arkeen sopiviksi esimerkiksi apuvalineiden kuten kommunikaatiovali-
neiden, rakennekaavioiden ja kuntoutusvalineiden kayton ohjauksella ja talou-
dellisella tukemisella. Vastaajat toivoivat myds emotionaalista tukea, jota voisi
toteuttaa tunteiden jakamisella ja myotatuntoisella kohtaamisella. Vastaajien
toivomuksiin kuului myés tiedollinen tukeminen, joka toteutuisi ohjauksen,
neuvonnan ja tiedon jakamisen kautta. Vastaajien toiveissa esitettiin myds toi-
veita vanhemman lepoon ja hengdhdyshetkeen arjen keskella ja apua viran-
omaisten ja vakuutusyhtididen kanssa asioinnissa. Vastaajat nostivat myos

vertaistuen tarkeéaksi tukemismuodoksi.

Tutkimuksessamme ilmenneet vastaajien toiveet ja kehittdmisehdotukset tuli-
vat esiin jo kymmenen vuotta sitten Ylikauman tutkimuksessa. Vaikka maa-
ilma on muuttunut kymmenessa vuodessa hyvinkin paljon, silti vanhemmuu-
teen liittyvat tuen tarpeet ovat pysyneet pitkéalti samoina. Tulimme siihen tulok-
seen, etta vastaajien toiveet ovat tavallisia, konkreettisia asioita, joiden kautta
lapsen perhe ja vanhemmat tulevat kohdatuiksi, kuulluiksi, autetuiksi, tuetuiksi
ja ymmarretyiksi. Vastaajien toiveet eivat kummankaan tutkimuksen perus-
teella olleet vaikeita toteuttaa, vaan he tarvitsivat aidon, valittavan ihmisen rin-

nalleen kulkemaan.

7 POHDINTA

Opinnaytetyon lahtdolettamuksena oli ajatus siita, ettd neuropsykiatrisesti oi-
reilevan lapsen vanhemmat saattavat vasya lapsen kanssa arjessa ja tuen

tarve lisdantyy. Vanhempien voimavarat ja tietoisuus siita, mista apua ja tukea
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voisi hakea, voi olla haasteellista. Lapsi on saattanut oirehtia useita vuosia ja
vanhempien jaksaminen saattaa olla aarirajoilla. Talléin ihminen ei ole aktiivi-
simmillaan, mitd avun hakemiseen tulee. Perhetté autettaessa on otettava
huomioon useita seikkoja, kuten vanhempien voimavarat, tukiverkostot ja pal-
veluiden vastaavuus perheiden tarpeisiin. On tarke&a selvittda yksilollisesti
perheen tuentarve ja ottaa huomioon perheen oma néakemys ja ajatus siita,
millainen tuki on oikeanlaista ja riittavaa juuri heidan perheelleen. Perheiden
nakemys on keskitssa ja ammattilaisen tehtavana on arvioida tuen ja palvelui-

den tarve.

Lahdimme suunnittelutyéhon innolla ja kerdsimme teoria- ja taustatietoa ai-
heesta. Opinnaytety® alkoi hahmottua mielessamme ja ryhdyimme Kkirjoitta-
maan teoriaosuutta. Valiseminaarissa saimme muilta osallistujilta kehityseh-
dotuksia, jotka eivat kohdanneet omien ajatustemme eikd suunnitelmiemme
kanssa. Meilla oli alusta lahtien mielessamme vahva visio siité, miten tutkimus
tullaan rajaamaan ja toteuttamaan. Oma mielenkiinto ja elamankokemus aut-
toivat saamaan tutkimuksesta enemman irti ja tasta meilla oli hyvinkin varma

tunne itsellamme.

Paatimme julkaista kyselymme Internetissa postikyselyn sijaan ja jakeluka-
navana paatimme kayttaa erilaisia Facebook-ryhmia. Pohdimme, etta tavoit-
taisimme tata kautta enemman vanhempia kuin pelk&staan Kotkan kaupungin
perhepalveluiden asiakasjarjestelmiin kuuluvat perheet. Lisaksi saisimme vas-
tauksia my6s muista kaupungeista ja nain voisimme verrata vanhempien tyy-
tyvaisyytta ja kokemuksia Kotkalaisten vanhempien kokemuksiin. Nyt olimme
varmoja, ettd vanhemmat, jotka vastasivat kyselyymme, olivat aidosti kiinnos-

tuneita asiasta ja halusivat saada aanensa kuuluviin.

Lahetimme huhtikuussa hahmotelmat kysymyksista tilaajallemme s&hkdpos-
titse. Saimme vastauksessa kommentteja ja parannusehdotuksia, jotka
koimme todella hyddyllisiksi. Niiden pohjalta teimme pienia muutoksia, jotta
kyselymme sisaltd olisi tilaajan toiveita vastaava. Toukokuun alussa meilla oli
viela ohjauskeskustelu ohjaajamme kanssa ja tapaamisen jalkeen jatkoimme

kysymyksien ja vastausvaihtoehtojen hiomista.
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Aloitimme ohjauskeskustelua seuraavana paivana luoda kyselylomaketta
Webropol-ohjelmaan. Emme olleet kumpikaan kayttaneet aiemmin Webropol-
ohjelmaa, joten opettelimme ohjelman kayton. Saimme lomakkeen tehtya, ja
paatimme testata sen toimivuutta neljalla koevastaajalla. Yritimme tehda kyse-
lysta niin selkean ja hyvan kuin mahdollista ja mietimme kysymykset ja vas-
tausvaihtoehdot hyvin tarkasti. Koevastaajamme huomasivat kuitenkin pienia
puutteita kyselyssamme. Hioimme ja tarkensimme viela sanamuotoja ja vaih-
doimme kysymystyyppeja. Huomasimme kyselyn testauksen tarkeyden, jotta
tutkijoiden tarkoittamat kasitteet selventyivat myos vastaajille. Kyselymme piti
alkuperaisen suunnitelman mukaan aueta toukokuun 2017 alussa, mutta ava-
simme sen vasta 16.5.2017. Kahden viikon viivastyminen kyselylomakkeen
avaamisessa ei haitannut meita, vaan olimme todella tyytyvaisia hiottuun lop-
putulokseen. Tilasimme sahkdposteihimme raportin uusista vastaajista ja

olimme erittéin kiitollisia jokaisesta vastauksesta.

Kyselya tehdessdamme emme tulleet lainkaan ajatelleeksi mobiilivastaamisen
mahdollisuutta. Oletimme automaattisesti, ettd kyselyamme taytetaan tietoko-
neella. Saimme Facebookissa palautetta muutamalta kyselyamme katso-
neelta, etta kyselymme fontista ei saa selvaa ja kyselypohja olisi heidan mie-
lestaan sopinut paremmin haakutsuun kuin kyselylle tarkeasta aiheesta. Mie-
timme mita teemme asialle, ja pohdinnan tuloksena paatimme kiittéaa palaut-
teesta ja pyytda mahdollisia vastaajia kayttdmaan tietokonetta vastaamisessa
puhelimen sijaan. Olimme hamillamme ja myos kiukustuneita itsellemme,
koska emme olleet tajunneet tallaista vaihtoehtoa. Olimme kuitenkin tyytyvai-
sia laatimaamme vastaukseen ja vastaajien ohjaamiseen, vaikka emme enaa

kyselya ryhtyneetkdan muuttamaan.

Saimme yhteensa 36 vastausta. Pohdimme, etta vastausprosentti jai pieneksi
ottaen huomioon tavoittamamme ihmisjoukon suuruuden. Olimme itse kuiten-
kin tyytyvaisia tahan vastaajamaaraan, silla saimme valtavan paljon kokemuk-
siin perustuvaa rehellista tietoa vanhemmilta. Myds avoimia vastauksia tuli

paljon ja niiden kasitteleminen oli aikaa vievaa, mutta sitékin antoisampaa.

Meilla kummallakaan ei ollut kokemusta tutkijoina, joten tutkimusvastausten

analysointi oli haastavaa ja vei paljon enemman aikaa, kuin mita olimme alun
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perin suunnitelleet. TAma tuli meille yllatyksena ja jouduimme jarjestamaan ai-
kataulumme uudelleen. Tarkeinta kuitenkin oli, ettd olimme itse tyytyvaisia
omaan tydhomme. Tassa kohtaa mietimme myaos, olisiko ollut jarkevampaa
keskittyd enemman itse tutkimukseen. Saimme vanhemmilta arvokasta tietoa
niin paljon, etta olisimme voineet painottaa tutkimustamme enemmankin ana-

lysointiin ja tutkimustuloksiin.

Pohdimme, kokivatko vastaajat kyselymme aiheen mahdollisuudeksi purkaa
omia tunteitaan ja kokemuksiaan haastavasti kayttaytyvan lapsen vanhempina
ilman, ettd heidan tarvitsisi valittaa tutkijoiden reaktioista. Moni vastaaja kaytti
tilaisuuden hyvéksi kertoen kokemuksistaan ja tilanteestaan rehellisesti. Tasta
johtuen mietimme, onko vanhemmilla ollut aiemmin kokemus siita, etteivat he

ole tulleet kuulluksi.

Olimme loppuun asti tyytyvaisia aiheemme valintaan, silla siina yhdistyi monta
mielenkiinnonkohdettamme. Olimme tutkimusta tehdessdmme monessa roo-
lissa; tutkijan, sosionomiopiskelijan, didin, vanhemman ja toinen meista erityis-
lapsen &itina. Yritimme pitédéa tunteemme ja omat ennakkoluulomme sivussa,
vaikka vastauksia tulkitessamme se tuntui haastavalta, silla vanhempien ko-
kema epatoivo ja pettymys tuli vastauksissa vahvasti ilmi. Huomatessamme
vastausten menevan tunteisiin, paatimme ottaa tyohon etaisyytta, jotta voi-
simme jatkaa kirjoittamista ammatillisesta ndkdkulmasta kasin. Lindh (2015)
kirjoittaa, etta osa reflektiivista tutkimusty6ta on tutkijan tunteiden tunnistami-
nen, kasittely ja esittdminen. Peilaamalla omaa toimintaa tutkittavien toimin-
taan tutkija voi itsekin oppia uutta tutkimuskohteesta. Talléin tutkimusty6 voi

olla samalla oppimisprosessi. (Lindh 2015, 58-59.)

Tauko kirjoittamiseen teki hyvaa myads silta osin, etta kulunut lukukausi ol
rankka ja huomasimme olevamme melko vasyneité. Etaisyyden avulla pys-
tyimme katsomaan ty6tdmme uusin silmin ja hiomaan niita kohtia, joille
olimme muuten sokeutuneet tyota kirjoittaessa. Kasittelemalla yhdessa koh-
taamiamme haasteita myonteiselld ja voimaannuttavalla tavalla, emme lannis-
tuneet niiden edessa. Olimme itse tybhomme erittéin tyytyvaisia, vaikka siita
tulikin laaja. Halusimme avata kaikki tassé tyossa olevat kasitteet saadak-
semme itsekin oppia ja voidaksemme ymmartaa tutkimukseen liittyvia asioita

paremmin.
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Tama opinnaytetyd toteutettiin kahden opiskelijan ryhmétyéna. Ryhmatyon ja
yhteistyon etuja olivat muun muassa molempien ajatusten ja nakokulmien yh-
distaminen (mika poiki hedelmallista keskustelua hyvinkin paljon), molempien
mielipiteiden ja ideoiden kuunteleminen ja kunnioittaminen seké opinnaytetyon
jakautuminen kahdelle tekijalle. Me molemmat olimme opiskeluvuosien aikana
oppineet omat vahvuudet ja heikkoudet esseiden teossa. Kavimme ndma huo-
lellisesti lapi jo ennen kuin lopullisesti paatimme tehda opinnaytetyén yhdessa.
Paadyimme lopputulemaan, ettd yhdistamalla voimamme, saamme hyvan
tyon aikaiseksi. Tamé varmasti vaikutti siihen, etta yhteistyd toimi saumatto-
masti opinnaytetyon loppuun saakka. Oppimisprosessimme voisi kiteyttaa

seuraavaan lauseeseen:

Ihminen tarvitsee ihmisen.

8 JATKOTUTKIMUSEHDOTUS

Opinnaytetyota tehdessa tuli ilmi vastaajien antamien avointen vastausten
kautta, etta erityislapsen sisarukset jadvat usein sivuun perheen tilanteeseen
apua hakiessa ja saadessa. Vanhempien voimavarat voivat kohdistua enene-
vissa maarin erityislapseen ja héanen tilanteensa hoitamiseen, jolloin sisaruk-
sen paine auttaa ja huolehtia erityissisaruksesta kasvaa. Mietimme, etta eri-
tyislapsen sisarusten tuen tarpeesta voisi tehdé tutkimuskyselyn, jotta saatai-
siin tietoa siita, miten sisarukset kokevat tallaisen tilanteen. Erityislapsen sisa-
rusten tukemisesta voisi myos tehda oman oppaan seka vanhemmille etta

ammattilaisille, jotta sisarusten huomiointi helpottuisi.

Loysimme jatkotutkimusaiheen tueksi Jokiranta-Olkoniemen (2016) tekeman

tutkimuksen, jossa tutkittiin autismikirjon hairididen yhteytté epilepsiaan ja per-
heessa esiintyviin psykiatrisiin sairauksiin. Tutkimuksessa ilmeni, ettd autismi-
kirjon hairibta sairastavan lapsen vanhemmilla ja sisaruksilla on kohonnut riski
sairastua psykiatriseen héairioon. Tutkimuksen mukaan voimakkaimmat yhtey-
det autismikirjon hairiéta sairastavan lapsen ja taman sisaruksen lapsuusidssa
puhkeaviin hairidihin olivat autismikirjon hairididen liséksi tic-hairididen, hairioi-
den oppimisen, motoriikan, aktiivisuuden ja tarkkaavuuden alueilla (ADHD) ja

alyllisen kehitysvammaisuuden valilla. Naiden liséksi voimakkaimmat yhteydet



87

[6ytyivat myds sisaruksen kaytos- ja uhmakkuushairididen ja lapsuusian
tunne-elaman hairididen valilla. (Jokiranta-Olkoniemi 2016, 40.)
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Kaakkois-Suomen
Ammattikorkeakoulu Oy

Arvoisat Vanhemmat!

Olemme sosiaalialan opiskelijoita Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulusta
ja teemme Kotkan kaupungin lapsiperheiden palveluiden kanssa yhteistytsséa
opinnaytetyota, jonka tarkoituksena on kerata kokemuksia varhaisen tuen
saannista neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmilta.

Vastaamalla oheiseen kyselyyn, paasette vaikuttamaan toiminnan kehittami-
seen seka opinnaytetydmme onnistumiseen. Juuri teidan mielipiteenne ja ko-
kemuksenne ovat tarkeita kehittamistyon tueksi!

Kyselyt kasitelladn luottamuksellisesti ja nimettdmana.

Valmis opinnaytetyd julkaistaan ammattikorkeakoulujen Theseus-julkaisu-
arkistossa, josta se on vapaasti luettavissa.

Toivomme teidan vastaavan kyselyyn 15.6.2017 mennessa.

Ystavallisin terveisin,

Hanna Ahola ja Johanna Laitinen, sosionomiopiskelijat
hanna.ahola@edu.xamk.fi ja johanna.laitinen@edu.xamk fi
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