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The purpose of this thesis was to collect information on the experiences of parents of children with
neuropsychiatric symptoms regarding the burden of everyday life and support services, the support
services the families have used, their feelings about the current services and the types of support they
would find beneficial. The aim of the thesis was to get up-to-date information from the parents' point of
view. The research questions were: How is the burden of everyday life reflected in the parenting of a
child with neuropsychiatric symptoms? How do parents of children with neuropsychiatric symptoms feel
about support services and their suitability for the needs of families?

The knowledge base of the thesis dealt with neuropsychiatric symptoms and focused on providing an
overview of ADHD, autism spectrum disorders, tic symptoms and Tourette syndrome. In addition, it
discussed parenting in general, parenting of a neuropsychiatric child, and the burden of everyday life
from the perspective of the parent. Finally, support provided by society, such as services under the
Social Welfare Act and the Health Care Act, rehabilitation provided by Kela (the Social Insurance
Institution in Finland), support provided by early childhood education and comprehensive school, and
student welfare services was presented. Previous studies on the subject were also presented. A
gualitative research method was used in the thesis. The data were collected using an electronic
Webropol questionnaire in a closed Facebook group for parents of children with neuropsychiatric
symptoms. The survey included five open-ended questions, and the number of respondents was limited
to fifteen. The results were analyzed using qualitative content analysis, and coding and thematizing were
used as a working method. The different topics were first organized into subcategories, from which they
were formed into overarching themes. The upper themes consisted of support services, experiences with
received support and the burden on the parent.

The results showed the support services used by families, the experiences and hopes of the received
support and the factors that burden a parent’s daily life. Based on the results, support was received from
several different actors. The responses highlighted the importance of one's own proactiveness in finding
support, insufficient support, as well as the attitudes of professionals. Three respondents had good
experiences of support. Everyday life as a parent of a child with neuropsychiatric symptoms was
perceived as burdening, especially in terms of the child's constant need for support, challenges related to
schooling, and lack of understanding from outsiders. Regarding the desired type of support, the
respondents hoped for clearer and more coordinated support processes and timely support even prior to
the diagnosis. The results can lead to the conclusion that families receive a wide range of support
services, but the support is not sufficient or timely. In addition, parents become frustrated with
inadequate and confusing service processes. Forms of support should be developed to better meet the
needs of families. The number of responses was sufficient for the thesis, but for further research, a
broader sample, as well as the diversification and development of the questionnaire, would provide a
more comprehensive and more generalizable understanding of the subject.
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1 Johdanto

Suomalaisvaestosta jopa 15 prosentilla on jonkinlaista neuropsykiatrista oireilua. Oireilu
vaikuttaa monen lapsen ja perheen arkipaivaiseen elamaan. Neuropsykiatrisiin
diagnooseihin kuuluvat ADHD, autismikirjon hairiét, Touretten oireyhtyma ja muut tic-hairiot
seka kapea-alaiset kehitykselliset ja laaja-alaiset oppimisvaikeudet. Vastuu
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten palveluista jakautuu eri toimijoille ja aina eivat perheet

eivatkd ammattilaisetkaan tieda misté tukea haetaan. (Kaittila ym., 2023, s. 18)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen vuonna 2024 julkaiseman rekisteritiedon mukaan
ADHD-diagnoosien yleisyys ylittda Suomessa jo kansainvalisen tason. Valtakunnallinen
puhe neuropsykiatrisista piirteista on lisdantynyt, mika saa osaltaan perheet, paivakodit ja
koulut tuomaan lasten asioita terveydenhuollon ratkaistaviksi. THL:n ylilaékarin Terhi Aalto-
Setdlan mukaan diagnoosi saatetaan asettaa ja laakitys maarata lilan helposti, kun
tarkedmpaa olisi tarkastella perheille saatavilla olevia psykososiaalisen tuen keinoja.
(Pennanen, 2024)

Ylen hyvinvointialueille tekemé&n kyselyn perusteella neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
saama varhaisen tuen maéara ja tarjonta vaihtelevat eri puolella maata ja myos
hyvinvointialueiden sisalla. Palvelujarjestelmé koetaan sekavaksi mika hankaloittaa
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja perheiden tuen saamista. Kaytannot
hyvinvointialueilla eivét ole vield yhtendiset ja kehittamistarpeita on tunnistettu esimerkiksi
varhaisen tuen varmistamiseksi. (Happo, 2024) Kaittila ym. (2023, s. 17) ovat
tutkimusartikkelinsa mukaan paatyneet samaan tulokseen, neuropsykiatrisesti oireilevien

lasten ja heidédn perheidensa tuen saannissa on merkittavia puutteita.

Opinnaytetyon tutkimusaiheen valinta perustui sen yhteiskunnalliseen ajankohtaisuuteen,
omaan kiinnostukseemme sek& ammatillisiin kokemuksiimme. Tyémme ja
tyoharjoitteluidemme kautta olemme saaneet arvokasta kokemusta ja ymmarrysta
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheiden tukemisen tarkeydesta varhaisessa
vaiheessa, kuinka térkeaa riittava ja oikea-aikainen tuki naille perheille on.
Sosiaalihuoltolain 1301/2014 mukaan palveluiden tulee edistdad hyvinvointia, osallisuutta

seka vahentda eriarvoisuutta. Niiden on oltava tarpeenmukaisia, riittavia ja yhdenvertaisia.
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Aikaisempiin tutkimuksiin tutustuttuamme vaikuttaa siltd, ettei sosiaalihuoltolaki toteudu

vanhempien mielesta riittavalla tavalla.

Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten asiat ovat valtakunnallisesti paljon esilla, ja paine
oikeanlaisen ja oikea-aikaisen tuen jarjestamisesté puhututtaa. TAman vuoksi aihe on
merkityksellinen opinnaytetyon tutkimusta ajatellen. Opinnaytetyémme tarkoituksena oli
selvittdd vanhempien kokemuksia arjen kuormittavuudesta ja tukipalveluista, onko tuki ollut
vanhempien mielesta riittavaa ja oikein kohdennettua seka millaista tukea vanhemmat
olisivat toivoneet. Tavoitteena oli saada ajantasaista tietoa vanhempien nakdkulmasta.
Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ovat merkittava asiakasryhma sosiaalialalla ja on

tarkeaa, etta myds vanhempien nakokulma tuen tarpeesta tulee esiin.

Valitsimme opinnaytety6n kohderyhmaksi lasten vanhempien kokemukset, silla
neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen haasteet voivat ilmetéa hyvin erilaisilla tavoilla ja olla
ammattilaisten vaikeasti tunnistettavissa. Vanhempien nékdkulma ja kokemukset ovat
keskeisia koska vanhemmat elavat arkea lapsen kanssa ja huomaavat usein
ensimmaisena lapsen haasteet ja alkavat etsid apua oireilun helpottamiseksi. Lapsen
oireilu voi kuormittaa perheen arkea nopeasti, jos lapsen erityistarpeisiin ei pystyta

vastaamaan riittavan ajoissa (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 16—-18).

Opinnaytetyon tiedoista hyotyvat hyvinvointialueiden sosiaali- ja terveysalan toimijat,
yksityiset palveluntuottajat ja jarjestotoimijat lapsiperheille suunnattuja palveluita
suunniteltaessa ja kehittdessa. Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat saavat
tutkimuksesta vertaistuellista tietoa muiden vanhempien kokemuksista. Liséksi tutkimus

antaa tietoa alan tutkijoille ja opiskelijoille.

2 Tietoperusta ja aiemmat tutkimukset

Tassa luvussa esitellaan opinnaytetydn tietoperustaa, kerrotaan yleista tietoa
neuropsykiatrisista hairiosta ja keskitytd&n tarkemmin yleisimpiin neuropsykiatrisiin
hairidihin kuten ADHD:hen, autismikirjon h&iriodn seka tic-oireisiin ja Touretten
oireyhtymdaan. Lisaksi kasitelladn vanhemmuutta ja arkea yleisella tasolla seka
neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen vanhemmuutta seka arjen kuormitusta. Lopuksi

kaydaan lapi yhteiskunnan erilaisia tukimuotoja ja aiempaa tutkimusta aiheesta.
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2.1 Neuropsykiatriset hairiot

Neuropsykiatrisille hairidille on ominaista aivojen rakenteen ja toiminnan pienet
poikkeavuudet. Hairididen kehittymisen taustalla on monitahoinen prosessi, johon
vaikuttavat esimerkiksi perima, aivojen toimintaan, kehitykseen ja rakenteeseen vaikuttavat
tekijat kuten erilaiset vammat, aivoihin liittyvat sairaudet ja tapahtumat ja keskosuus.
Tunnettuja riskitekijoita ovat vastasyntyneen hapenpuute, vauvan pieni syntymapaino, aidin
paihteidenkayttt ja tupakointi sikibvaiheessa seka synnytykseen liittyvat vammat. Aivojen
poikkeavuudet vaikuttavat esimerkiksi havainnointiin, toiminnan ohjaukseen, sosiaalisen
vuorovaikutukseen seka kayttaytymisen ja tunteiden saatelyyn. Neuropsykiatrisiin hairiéihin
liittyy usein motorisia, oppimisen ja kielenkehityksen haasteita seka aistiherkkyytta,
ahdistus- tai pakko-oireita seka mielialavaihteluita. Neuropsykiatrisissa hairidissa yhdistyy
piirteitd sekd neurologisista etta psykiatrisista hairidista. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss.
15-17; HUS, 2025)

Neuropsykiatrinen hairio voi olla kehityksellinen eli neurobiologinen, jolloin oireilu alkaa jo
lapsuudessa. Sekundaarinen eli hankinnainen neuropsykiatrinen on kyseessa silloin, kun
toimintakyky muuttuu esimerkiksi aivosairauden tai onnettomuuden vuoksi. Hairididen
taustat ja syntytavat voivat vaihdella, mutta niissé esiintyy usein hyvin samankaltaisia
oireita. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, s. 15)

Neuropsykiatrisiin hairidihin kuuluu kuhunkin omat erityispiirteensa, mutta ne voivat esiintya
my0s rinnakkain. Oireet voivat ilmeta eri tavoin ihmisesta ja ikédkaudesta riippuen. Yhdessa
tilanteessa ongelmia aiheuttava oire voi nayttaytya vahvuutena toisessa tilanteessa. Jos
lapsella on kaytds- tai tunne-elaman hairidita, neuropsykiatrisen hairion mahdollisuus tulisi
ottaa aina huomioon, silla sen vaikutus heijastuu laajasti elaman eri osa-alueisiin ja jatkuu

koko elaman ajan. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 15-16, 43)

211 ADHD

ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavuuden héirio (attention-deficit hyperactivity disorder) on
toimintakykya heikentava kehityksellinen neuropsykiatrinen hairié. Se voidaan diagnosoida
missa tahansa elamanvaiheessa lapsuudesta aikuisuuteen. (ADHD (aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden hairio): Kaypa hoito -suositus, 2019) ADHD:n ydinoireita ovat
tarkkaamattomuus ja aktiivisuuden saatelyn vaikeus, joka ilmenee usein ylivilkkkautena.

ADHD:t4 esiintyy noin 5-7 %:lla lapsista ja 3—4 %:lla aikuisista. Oireet ilmenevét jo
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lapsuudessa ja jatkuvat tyypillisesti lapi elaman. Oireiden esiintymiseen ja niiden
voimakkuuteen vaikuttavat esimerkiksi ika, saatavilla oleva tuki sekd ymparisto. (Savikuja &
Puustjarvi, 2022, s. 44)

Tarkkaavuuden ongelmina ilmenee muun muassa vaikeus keskittya pitk&janteisesti ja
suunnata tarkkaavuus olennaiseen, asiat unohtuvat helposti ja tavarat menevéat hukkaan.
Asiat voivat jaada kesken, jarjestelmallisen toiminnan suunnittelun ja toteutuksen ollessa
vaikeaa. Aktiivisuuden sdatelyn vaikeus voi esiintya levottomana liikkehdintana ja paikallaan
pysymisen vaikeutena. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 44—-45) Liiallista &dnenkayttta voi
esiintya ja motorinen levottomuus ja aktiivisuus eivat muutu sosiaalisen ympariston

mukaan tai ulkoisten vaatimusten perusteella (Kumpulainen ym., 2016, s. 245).

ADHD:sté voidaan erottaa kolme esiintymismuotoa, paaasiassa tarkkaamaton
esiintyminen, entinen ADD (attention deficit disorder), ja paadasiassa impulsiivinen ja
yliaktiivinen esiintymismuoto ja naiden yhdistelma (Maatta, 2023). Tarkkaamattomassa
muodossa oireet ilmenevat keskittymisen ja toiminnanohjauksen vaikeuksina. Ylivilkkaus ja
impulsiivisuus -muodossa korostuvat vain kyseiset oireet. Naiden yhdistelmassa oireita
esiintyy molemmilla osa-alueilla. Oirekuva on hyvin yksil6llinen ja ian myota se usein
muuttuu. Lapsuuden ADHD voi muuttua aikuisen tarkkaamattomuudeksi (ADD) tai jopa
toisinpain. Oireiden vaikeusaste usein lievenee mutta niiden aiheuttama haitta voi i&n
myota jopa kasvaa ympariston vaatimusten kasvaessa ja tuen vahentyessa. (Savikuja &
Puustjarvi, 2022, s. 45)

Lasten ja nuorten kohdalla on téarke&a, ettd toimintakykya osataan tukea eri menetelmien
avulla kotona, varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on
lieventaa oireiden aiheuttamaa haittaa, edistaa toimintakykya ja arjen sujuvuutta. Hoidon
on oltava tarpeeksi pitkgjanteista ja sen jatkuvuudesta on huolehdittava erityisesti
lapsuuden ja nuoruuden siirtymavaiheissa. Hoitokeinoina kaytetaan ADHD-oireisen ja
hanen perheeseensa kohdistettuja tukitoimia, erilaisia psykososiaalisia hoitomuotoja ja
ladkehoitoa. Hoitamaton ADHD voi vaikeuttaa koulunkayntia ja vaikeuttaa tytelamaan
siirtymistd seka lisata psykiatristen hairididen, paihteidenkayton ja syrjaytymisen riskia.

(ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden héirid): Kaypa hoito -suositus, 2019)

2.1.2 Autismikirjon héairio

Autismikirjon hairidé (autism spectrum disorder, ASD) on keskushermoston kehityksellinen

hairid, jolle on tyypillista laaja-alaiset ja pysyvat, toimintakykya haittaavat erityispiirteet.
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Naita ovat esimerkiksi vaikeus muodostaa ja yllapitdéa vastavuoroista sosiaalista
vuorovaikutusta seka toistuvat, joustamattomat ja rajoittuneet kaytosmallit ja kiinnostuksen
kohteet. (Autismikirjon hairio: Kaypa Hoito -suositus, 2024) Autismikirjon h&irid on
ylaluokkainen diagnoosi, johon kuuluvat muun muassa Aspergerin oireyhtyma, lapsuusian
autismi, epatyypillinen autismi, muu lapsuusian laaja-alainen kehityshairio seka
maarittamaton lapsuusién laaja-alainen kehityshairié. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, s. 57)
Nykyisin diagnostisessa jarjestelméassa autismikirjon hairiot luokitellaan laaja-alaisiksi
kehityshairioiksi ja eri nimikkeista luovutaan. Autismikirjon h&irié on miehilla naisia
yleisempi ja sen esiintyvyyden mediaaniksi on arvioitu 1 % maailmanlaajuisessa

katsaustutkimuksessa. (Autismikirjon hairit: Kaypa hoito -suositus, 2024)

Autismikirjon oirekuva on hyvin monimuotoinen. Oireet iimenevat lapsuudessa ja jatkuvat
useimmiten aikuisuuteen asti. Oireiden voimakkuus usein vaihtelee ja alykkyys ja kielelliset
taidot voivat kompensoida vaikeuksia. Hairid voidaan jakaa oirekuvan perusteella lievaan,
keskivaikeaan tai vaikeaan muotoon. Vaikea oirekuva havaitaan usein jo
varhaislapsuudessa. Siihen liittyy viiveitd motorisessa, adlyllisessa ja kielellisessa
kehityksessa. Lapsuudessa, ennen nuoruutta ilmennyt keskivaikea oirekuva diagnosoidaan
usein Aspergerin oireyhtymaksi. Lieva oirekuva ei valttamatta aiheuta merkittavaa haittaa

ja saattaa siksi jddda huomaamatta. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 57-58)

Autisminkirjoon kuuluvilla on usein vaikeuksia kehon hahmottamisessa ja motorisissa
taidoissa seka toiminnanohjauksen ja aistitiedon kasittelyn ongelmia. Heilla ei ole erityista
tarvetta sosiaaliseen vuorovaikutukseen tai asioiden jakamiseen toisten kanssa. Lapsilla ja
nuorilla ystavyyssuhteet erityisesti omanikaisiin ovat vahaisid. Vaikeus tulkita sosiaalisia
tilanteita voi tehda niista ahdistavia ja kuormittavia, ilmeet ja eleet voivat puuttua kokonaan,
asiat otetaan kirjaimellisesti ja toisen reaktioita, ehdotuksia ja toiveita ei osata ottaa
huomioon. Keskustelun aloitus, yllapitdminen ja toiminta sosiaalisesti sopivalla tavalla

toimintaymparistd huomioon ottaen on vaikeaa. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 57-59)

Kayttaytymispiirteet, toimintatavat ja kiinnostuksen kohteet ovat rajoittuneita, kaavamaisia
ja toistuvia. Tyypillistd on poikkeuksellisen voimakas syventyminen yhteen tai useampiin
asioihin. Tarkoituksettomien rituaalien noudattaminen on pakonomaista ja kaavamaisia ja
toistuvia sormien, kasien tai koko vartalon liikkeita esiintyy. Tavaroiden ja lelujen
kayttotarkoitus voi jaada huomiotta ja keskittyminen kohdistuu ainoastaan esineen
pintamateriaaliin, tuoksuun ja muihin ominaisuuksiin. (Kumpulainen ym., 2016, s. 219)

Autismiin liittyy usein paljon voimavaroja ja vahvuuksia, kuten hyvéa keskittymiskyky ja
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yksityiskohtien havaitseminen, hyvéa oikeudentaju ja kyky ratkaista monimutkaisia ongelmia
(Autismiliitto, 2023).

Kuntoutuksen pohjana on varhainen diagnosointi ja yksilollisesti suunniteltu, arjessa
tapahtuva kuntoutus ja yhteisty0 lapsen vanhempien ja varhaiskasvatuksen tai koulun
henkildston kanssa. Kuntoutuksen tulee olla laaja-alaista arjen eri osa-alueilla ja vahvistaa
kommunikointia, kontaktin tukemista ja toimintakykya. Tavoitteena on elaménhallinnan ja
sen taitojen kehittdminen, omatoimisuuden edistaminen, vuorovaikutustaitojen
vahvistaminen seké tunteiden tunnistaminen ja harjoittaminen. Tama kaikki vahvistaa
mahdollisuutta itsendisen asumisen onnistumiseen mydhemmin. (Jantti & Savinainen,
2018, ss. 295-296)

2.1.3 Tic-oireet ja Touretten oireyhtyma

Tic-oireilla tarkoitetaan tahattomia, akillisia ja toistuvia liikkeita tai aannahdyksia, jotka
esiintyvat yksittain tai kohtauksittaisina sarjoina. Tic-oireet esiintyvat tavallisimmin paan,
kasvojen ja ylavartalon alueella. Oireiden voimakkuus, tiheys ja vaikeusaste voivat
vaihdella. Tic-oireen saattaa laukaista esimerkiksi sosiaalinen tilanne, tietyn arsykkeen
kohtaaminen, vasymys, stressi tai ahdistus. Oireet ovat yleensa vaarattomia mutta ne
voivat aiheuttaa hAmmennysta ymparistdssa ja jopa vaaratilanteita. (Leppamaki &
Savikuja, 2017, ss. 29-30)

Tic-oireet voidaan jakaa motorisiin ja aanellisiin oireisiin, joista molemmat voivat ilmeta
yksinkertaisina tai monimuotoisina oireina. Motoriset yksinkertaiset oireet voivat olla
esimerkiksi kasvojen tai raajojen erilaisia liikkeitd, kuten silmien rapyttdmista, suun ja
nenénpielen nykimisté, paan ravistelua tai hartioiden nostelua. Monimuotoisina oireina
voivat olla kasvojen liikesarjat, likkeiden toistaminen ja toisten liikkeiden matkiminen tai

tilanteeseen sopimattomat eleet ja liikkeet. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 72—73)

Aznelliset oireet voivat olla erimuotoisia &annahdyksia ja toisteluita, esimerkiksi huokailua,
tuhahtelua, niiskutusta, maiskuttelua, royhtailya, tai kurkun selvittamista. Aanellisia
monimuotoisia oireita voivat olla esimerkiksi pidemmét ja monimutkaisemmat
aannahdykset ja sanaparit, yllattavien sanojen huudahtelu ja &&nten matkiminen.
Monimuotoisiin oireisiin kuuluvat myds ekolalia eli kaikupuhe ja palilalia jolloin omaa

puhetta toistetaan. (Leppamaki & Savikuja, 2017, ss. 34-35)
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Tic-oireet alkavat usein leikki-iAssa 4—6-vuotiaana tai esimurrosidssa 10—12-vuotiaana.
Lyhytaikaisia, alle 3kk kestavia tic-oireita voi olla ndissa ikaluokissa jopa 20 prosentilla
lapsista. Tic-oireet ovat tavallisempia muiden neuropsykiatristen hairididen kuten ADHD:n
yhteydessa. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, s. 74)

Touretten oireyhtymasta puhutaan, kun useita, monimuotoisia motorisia tic-oireita ja
vahintaan yksi &anellinen oire esiintyy samanaikaisesti, ja oireet ovat haitanneet
toimintakykya jo yli vuoden ajan (Leppamaki, 2023). Oireet alkavat useimmiten
yksinkertaisina motorisina oireina mutta monimuotoistuvat ajan mittaan. Aanelliset tic-oireet
tulevat mukaan usein 1-2 vuoden paasta motoristen oireiden alkamisen jalkeen.
(Leppamaki & Savikuja ss. 43—44) 15-30 prosentilla Tourette-oireisista esiintyy koprolaliaa
eli térkypuhetta, joka on tilanteeseen sopimatonta kielenkayttoa. Samassa yhteydessa
esiintyy usein kayttaytymisen ja tunteiden hallinnan ongelmia. (Savikuja & Puustjarvi, 2022,
SS. 74-75)

Touretteen yhdistyy usein muita psykiatrisia tai neuropsykiatrisia hairioita, joista yleisimmin
ADHD tai pakko-oireinen hairié. Myods autisminkirjon hairio tai siihen liittyvat erityispiirteet
ovat tavallisia. Touretten oireyhtyma voi altistaa myds tunne-elaman hairidille ja
kaytoshairioille. (Leppamaki & Savikuja, 2017, s. 44) Touretten esiintyvyys on noin yhdella
lapsella sadasta mutta nykykasityksen mukaan jopa 90 prosentilla oireet lievittyvat
yksittaisiksi oireiksi tai haviavat kokonaan aikuisuuteen mennessa (Savikuja & Puustjarvi,
2022, s. 75).

Touretten oireyhtyman tarkat syntysyyt ovat epaselvid, mutta perimalla ja
ymparistotekijoilla nayttaisi tutkimusten mukaan olevan vaikutusta. Kaksostutkimuksessa

tuli esiin erityisesti periman merkitys. (Leppamaki & Savikuja, 2017, ss. 51-52)

2.2 Vanhemmuus ja lapsiperheen arki

Vanhemmuuteen kasvaminen on prosessi, johon vaikuttavat omat lapsuudenkokemukset,
arvot, kulttuuri ja aikakausi, jota elamme. Vanhemman tulee pystya asettumaan lapsen
asemaan ja ymmartamaan taman tarpeita monessa suhteessa. (Mieli ry, 2023)
Vanhemmuus on elaméanikdinen tehtava, joka lapsen kasvaessa muuttaa muotoaan. Lapsi
muuttaa vanhemman elamanrytmia toisenlaiseksi ja vanhemman itsendinen elama jaa
taka-alalle. Lapsen mukana vanhempi kokee uudenlaista iloa, surua ja huolta, mika voi

muuttaa puolisoiden valisté suhdetta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto, 2024)
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Jari Sinkkonen (2016) kuvaa normaaliin vanhemmuuteen kuuluvan epavarmuutta, jota
vanhempi joutuu sietdm&én useiden kasvatuskysymysten darella. Lapsen kanssa elaminen
vaatii suuria tunteita lapselta sek& vanhemmalta. Syyllisyydentunteet tekemisista tai
tekematta jattdmisestd on normaalia ja samalla Sinkkonen muistuttaa, etté perhe-elamén
romantisoinnin ja haaveilun ikuisesta sunnuntaista voi unohtaa. (Sinkkonen & Korhonen,
2016, ss. 15-17)

Lapsiperheen arki on perheen yhdessé rakentama jatkuvasti muotoutuva kokonaisuus. Koti
on keskeinen osa paivittaista elamaa ja hyvinvointia, yhdistéden talouden, sosiaaliset
suhteet ja perheenjasenten yhteiset tavoitteet ja unelmat. Arki rakentuu perheen luomista
rutiineista ja ennustettavuudesta, mutta myds uusista tilanteista, jotka vaativat joustavuutta.
Koti ei ole vain fyysinen paikka, vaan myts emotionaalinen tukiymparist®, jossa lapsi saa
ravintoa, turvaa ja hellyytta. (Térrénen, 2012, s. 10) Arjessa vanhemmuus nakyy pienissa
asioissa: yhdessa vietettyna aikana, lohduttavina sanoina ja turvallisina rajoina. Tarkeinta
ei ole taydellisyys vaan se etta lapsi kokee itsena rakastetuksi ja arvostetuksi. (Kristeri,
2002, s. 23)

Arjen hyvinvoinnilla on merkittava yhteys mielen hyvinvointiin ja terveyden edistamiseen.
Ihminen muodostaa kokonaisuuden, jossa fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tekijat ovat
jatkuvassa vuorovaikutuksessa keskenaan. Naiden osa alueiden tasapaino vaikuttaa
suoraan yksilon hyvinvointiin ja voimavaroihin. On olennaista pohtia milla keinoilla voidaan
tukea jaksamista ja edistédé kokonaisvaltaista hyvinvointia. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, s.
101)

2.2.1 Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen vanhemmuus

Vanhemmat kokevat usein surua ja huolta kun lapsella diagnosoidaan neurologinen tai
muu vakava sairaus tai merkittava oppimisvaikeus. Vanhemmalla on kiintymyssuhde
lapseensa ja toive siitd, etta lapsi voisi elaa elamaansa ilman suurempia vastoinkaymisia.
Huolessa ja surussa ei siis ole kyse ennakkoluuloista diagnoosia kohtaan vaan
ymmarrettavistd reaktioista suhteessa lapseen. (Anttila, 2020, s. 26) Psykososiaalinen tuki
alkuvaiheessa auttaa vahvistamaan perheen resilienssia eli selviytymiskykya, jolloin lapsen
sairauden kanssa opitaan elamaan. Uuden tilanteen hyvaksyminen ja siihen sopeutuminen
on psyykkinen prosessi ja vaihe, joka vaatii usein muutoksia arjen kaytantéihin. Vanhempi
joutuu miettimddn mydhemmin erityisia tarpeita omaavan lapsen elamaa erilaisissa elaman
tilanteissa, joissa lapsen elamé& poikkeaa tavanomaisesta lapsen tai nuoren elamankulusta.

On tarke&a alun surun jalkeen suunnata ajatuksia normalisoimaan tilannetta ja keskittya
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my@onteisiin asioihin ja perheen vahvuuksiin ja antamaan lapselle rakkautta. (Anttila, 2020,
S. 28-29)

Vanhempien haaveet perhettd perustaessa voivat olla lapsen kanssa yhdessa tekemista
kuten yhteiset leikkituokiot, yhdesséolo, retket seka yhteiset harrastukset.
Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen kanssa arjen toiminnot voivat olla haastavia. Lapsen
oireillessa vanhemmuus on usein kuormittavaa ja siihen liittyy huolta, miten lapsi parjaa
tulevaisuudessa. Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen kasvattamiseen liittyy paljon
haasteita, mik& voi aiheuttaa kielteisia tunteita littyen omaan vanhemmuuteen,
kyvykkyyteen toimia lapsen kanssa tai oireilevaan lapseen. (Naenepsy, 2022)
Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset myds kuormittuvat neurotyypillisia herkemmin ja

perheen arki vaatii erityisvoimia vanhemmilta (Seppala, n.d.).

2.2.2 Arjen kuormitus

Arki neuropsykiatrisen lapsen kanssa on usein kuormittavaa ja sen sujuvuus on
koetuksella. Vanhemmat saattavat sinnitella jaksamisensa aarirajoilla vuosia ennen kuin
saavat apua tilanteeseen. (Sarkikangas & Seppala, 2022, s. 56) Jatkuva lasna oleminen ja
lapsen avustaminen kaikessa aloitteellisuutta vaativissa asioissa kuormittaa. Lapselle on
usein vaikeaa sopeutua muuttuviin tilanteisiin ja lapsi saattaa jumiutua epaolennaisiin

asioihin, jolloin korostuu vanhempien ennakointi ja strukturoitu arki. (Autismiliitto, 2022)

Arjen sujumiseksi lapsi tarvitsee riittavasti unta, saanndllisen ateriarytmin, ulkoilua, likuntaa
ja aikuisen lasnéoloa sek& myonteistéd huomiointia. Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen
kanssa erilaisten taitojen opettelu ja oppiminen vaativat usein paljon toistoja ja aikaa.
Naihin taitoihin kuuluvat muun muassa syéminen, nukkuminen, wc-kaynnit, peseytyminen,
motoriset taidot, kielelliset ja sosiaaliset taidot seka tunne- ja toiminnanohjaustaidot.
Vanhemman johdonmukaisuus ja pitkajanteisyys on edellytys lapsen taitojen karttumiselle.
(Pirha, 2024) Arjen sujuvuuden haasteet vaihtelevat usein eri elaméanvaiheissa.
Haitalliseksi ja ei haitalliseksi koetut asiat vaihtelevat ja taman vuoksi tukikeinojen tarve
arjen ja oireiden hallintaan on ihmisilla erilainen. Arjen sujuvuutta ja oireiden hallintaa
voidaan parantaa muokkaamalla ymparistod, kayttamalla erilaisia apukeinoja ja
menetelmid, opettelemalla uusia taitoja ja muuttamalla omaa toimintaa tai tapaa ohjata
lasta (Savikuja & Puustjarvi, 2022, s. 129)

Ympériston asettamat vaatimukset tuovat usein esille neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen

haasteet, jotka tulkitaan helposti vanhemmuuden puutteeksi tai kasvatukselliseksi
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haasteeksi. TAma aiheuttaa vanhemmassa suuria tunteita kuten hdpeaa ja huonommuutta,
joka heijastuu negatiivisena vuorovaikutuksena perheen sisélle. Myos sisarukset saattavat
oireilla stressaavan ilmapiirin vuoksi. (Juusola, 2010, s. 221) Arjen sujuvuuden
parantamiseksi on olennaista selvittaa ensin, mihin asioihin muutosta kaivataan ja miksi.
Mitka& rutiinit arjessa sujuvat ja mitk& eivat, onko vaikeudet tehtavien aloittamisessa,
toteuttamisessa vai loppuun saattamisessa, tarvitaanko apua ajanhallintaan tai
aikatauluissa pysymiseen. Tavoitteet ovat hyva olla selkeitd ja seurata miten eri
menetelmat auttavat tavoitteiden toteutumisessa. (Savikuja & Puustjarvi, 2022, ss. 130—
132)

Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat joutuvat usein taistelemaan kauan
saadakseen lapselleen hoitoa ja kuntoutusta, vaikka tilanne on usein jo apua hakiessa
hyvin kuormittava. Vanhempana voi joutua vetoamaan ammattilaisiin ja tekemaéan
valituksia ennen avun saamista. (Anttila, 2020, s. 47) Etenkin julkiset palvelut ovat usein
moniportaisten ja byrokraattisten arviointi-, hakemus- ja paatdsprosessien takana. Erilaiset
hakemukset vaativat perusteellista selvitysta lapsen tilanteesta yha uudelleen ja
edellyttavat lausuntoja ja liitteita toiselta puolelta palvelujarjestelmaa. Palveluja voi joutua
lisaksi hakemaan joka vuosi uudelleen. Tdma on usein vanhemmille hyvin tydlasta ja
kuormittavaa. (Sarkikangas & Seppald, 2022, s. 56) "Pitaa itse ottaa kaikista lapsille ja
perheelle kuuluvasta selvad, kuten erilaiset tuet, muut hakemukset, miten niité saat ja haet,

mitd muuta saa. Kun olet hakenut niitd, hakemukset hylatdan” (Anttila, 2020, ss. 48-49).

2.3 Yhteiskunnan tarjoama tuki

Neuropsykiatrisesti oireileva lapsi ja hanen perheensé ovat oikeutettuja yhteiskunnan
tukeen jo lapsen varhaisesta oirehtimisesta alkaen. Tukea tarjotaan sosiaalihuollossa,
terveydenhuollossa, Kelan kuntoutuspalveluissa, varhaiskasvatuksessa, perusopetuksessa
seka oppilas- ja opiskeluhuollossa. Sosiaalihuollon tarkoitus on paasaantoisesti tukea lasta
ja perhetta psykososiaalisin keinoin, terveydenhuollon tehtdva on tukea hyvinvointia,
ennaltaehkdista sairauksia ja selvittaa sairauksien tai vamman syyta. Kelan
kuntoutuspalveluiden tarkoituksena on antaa apua henkil6lle, jonka sairaus tai vamma
vaikeuttaa arjesta selviytymistd. Kuntoutuspalveluiden tarpeen arvioi aina laékari (Kela,
2025a). Varhaiskasvatuksessa ja perusopetuksessa autetaan oppimisen pulmissa, ja
oppilas- ja opiskeluhuollon toimijoiden tehtéavana on tukea oppilaan sosiaalista ja

psyykkista puolta (Sarkikangas, 2020, ss. 18-19).
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2.3.1 Sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut

Sosiaalihuoltolain mukaisten palveluiden on edistettava hyvinvointia ja osallisuutta sekéa
vahennettava eriarvoisuutta. Palveluiden on oltava tarpeenmukaiset, riittavat ja
yhdenvertaiset. Palvelun tarvetta arvioitaessa on asiakkaan kokonaisvaltainen tilanne
huomioitava niin, etté asiakkaan omatoimisuutta ja itsendisté suoriutumista saadaan
vahvistettua. Lasta koskevissa toimissa on erityisesti huomioitava, etta tuki turvaa lapsen
kasvua ja kehitysta, suojaa kasvuympaéristda ja takaa lapsen koskemattomuuden.
(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014) Sosiaalihuoltolain 13 § maarittaa, etté lapsen terveyden ja
kehityksen turvaamiseksi on sosiaalihuollon palvelujen tuettava vanhempia, huoltajia ja
muita lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia henkilditéa lapsen kasvatuksessa ja

huolenpidossa.

Sosiaality0 ja sosiaaliohjaus arvioivat, ohjaavat ja antavat neuvontaa seka sovittavat
yhteen perheen tarpeenmukaisia palveluita. Sosiaalityon on tarkoitus auttaa perhetta
muutoksessa ja lievittda elamantilanteen vaikeuksia samalla edistaen toimintakykya ja
osallisuutta. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 § 15, § 16) Sosiaalihuoltolain mukaisilla,
perheiden kotiin annettavilla palveluilla, kuten perhety6 ja lapsiperheen kotipalvelu, tuetaan
vanhempien voimavaroja seké perheen keskinaista vuorovaikutusta, ja tuetaan vanhempia
lapsen terveellisen hoidon ja kasvatuksen antamisessa (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 § 18,
§ 18a). Sosiaalisen kuntoutuksen keinoilla perhe tai henkild saavat tukea, jonka tarkoitus
on parantaa tai yllapitaa henkilon sosiaalista toimintakykya ja elaménhallintaa, ehkaista ja
vahentaa syrjaytymista seké edistaé osallisuutta. Sosiaalinen kuntoutus voi olla yksilo- tai
ryhmétoimintaa. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 § 17)

Sosiaalihuoltolain mukainen kasvatus- ja perheneuvonta on monialaista hyvinvoinnin,
kasvun ja kehityksen tukea, jota toteutetaan sosiaalityon, psykologian ja ladketieteen
ammattilaisten toimesta (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 § 26). Kasvatus ja perheneuvontaan
voi hakeutua ilman lahetettd omalla yhteydenotolla. Kasvatus ja perheneuvonta on
arviointia, ohjausta ja neuvontaa. Esimerkiksi lapset voivat saada

mielenterveydenpalveluita tdmén palvelun kautta. (Aalto-Setéld ym., 2023, s. 28)

Sosiaalihuoltolaki on ensisijainen laki, jota noudatetaan henkilén tarvitessa sosiaalihuollon
palveluja muuttuneen tai heikentyneen elaméntilanteen vuoksi ja jonka tarkoitus on edistaa
ja yllapitda hyvinvointia seka sosiaalista turvallisuutta. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014) Jos
sosiaalihuollon mukaisten palveluiden toteuttaminen vaatii terveydenhuollon palveluja, on

terveydenhuollon ammattihenkildn osallistuttava palvelutarpeen arvioinnin tekemiseen ja
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asiakassuunnitelman laatimiseen yhdessa sosiaalihuollon ammattilaisen kanssa.
(Terveydenhuoltolaki 1326/2010 § 32) Sosiaalihuoltolain mukaisten palveluiden
jarjestamisesta sdadetdan toissijaisissa laeissa silloin kun niiden jarjestamisesta ei
asiakkaan tarpeen erityisyyden vuoksi ole maaratty sosiaalihuollon yleislaissa, kuten
vammaispalvelulaissa (Vammaispalvelulaki 675/2023), perhehoitolaissa (Perhehoitolaki
263/2015) seké omaishoidon tuesta maaraavassa laissa (Laki omaishoidon tuesta
937/2005). Naméa kolme lakia ovat keskeisesséa osassa silloin kun asiakkaalla on
neuropsykiatrinen hairid, ja sosiaalitydssa jarjestetaan hanen sosiaalihuoltolakinsa
mukaisia palveluita. Naita palveluita ovat esimerkiksi tilapdinen perhehoito ja

tukihenkil6tyo.

Lapsen ja perheen haasteiden ollessa suuria tai sellaisia, jossa lapsen kasvuolosuhteet
vaarantuvat tai jos lapsi kayttaytymisellddn vaarantaa omaa tai toisten terveytta on
velvollisuus ryhtya lastensuojelullisiin toimenpiteisiin. Ensisijaisia avohuollon tukitoimia ovat
esimerkiksi tukiperhe, perhetyd ja vertaisryhmatoiminta tai lyhytaikainen sijoitus avohuollon
tukitoimena. (Lastensuojelulaki 417/2007 § 34—37) Sijaishuollon tukitoimena jarjestetaan
lapsen hoitoa ja kasvatusta kodin ulkopuolella perhehoidossa, laitoshoidossa tai muualla

hoidon vaatimalla tavalla (Lastensuojelulaki 417/2007 § 49).

2.3.2 Terveydenhuoltolain mukaiset palvelut

Terveydenhuoltolain tarkoituksena on terveyden ja hyvinvoinnin edistaminen seka
toimintakyvyn yllapitaminen. Talla tarkoitetaan terveyden edistadmista ja ennaltaehkaisevaa
neuvontaa seka terveydentilan seurantaa perusterveydenhuollossa. (Terveydenhuoltolaki
1326/2010)

Neuvolapalveluissa syntyvan lapsen vanhemmat saavat raskausaikana ohjausta ja
neuvontaa yksilollisten tarpeiden mukaan seké maaréajoin toteutettavassa seurannassa.
Lapsen synnyttya lapsen kasvua ja kehitysté seurataan, ja vanhemmat saavat tietoa ja
tukea perheen hyvinvoinnin edistamisesta. Neuvolapalveluissa on myos valmius huomata
varhaisessa vaiheessa lapsen erityisen tuen tarve, perheen tukeminen ja lisdtutkimuksiin
ohjaaminen. (Terveydenhuoltolaki 1326/2010 § 15)

Kouluterveydenhuollon tehtavana on tukea seka oppilaan kasvua ja kehitysta seka
huoltajia kasvattajina. Lisaksi kouluterveydenhuoltoon kuuluvat oppilaan
suunterveydenhuollon tarkastukset, erityisen tuen ja tutkimustarpeen tunnistaminen ja

pitkdaikaissairaan lapsen omahoidon tukeminen. Kouluterveydenhuolto toimii tiiviiss&
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yhteistydssa koulun muun henkilokunnan kanssa seka on osa opiskeluhuoltoa.
(Terveydenhuoltolaki 1326/2010 § 16) Vanhemmat voivat olla yhteydessa
kouluterveydenhuoltoon silloin kun ovat huolissaan peruskouluikéisen lapsen fyysisesta tai
psyykkisesta terveydentilasta (Suomi.fi, 2023).

Sairaanhoitoon kuuluu sairauksien tutkimus, laéketieteellinen taudinmaaritys seké hoito ja
tarpeellinen la&kinnallinen kuntoutus. Liséksi sairaanhoitoon kuuluu sairauksia
ennaltaehkaiseva tyo ja potilaan sitouttaminen hoitoon ja ohjaaminen omahoito-ohjelmien
kayttoon. Jos potilas on erityista tukea tarvitseva lapsi, on suunnitelma laadittava niin etta
se voidaan huomioida sosiaalihuoltolain mukaisessa paattksenteossa. Erityista tukea
tarvitseva lapsi voi vaarantaa terveyttaan tai kehitystaan kayttaytymiselladn tai hanen
kasvuolosuhteensa eivat tue hanen terveyttansa tai kehitystaan. (Terveydenhuoltolaki
1326/2010 § 24)

Terveydenhuoltolain 1326/2010 § 27 mukaan mielenterveyden hoitoon kuuluvat ohjaus ja
neuvonta, joiden avulla vaikutetaan mielenterveytta suojaaviin tekijoihin seké ohjataan
terveytta edistavia elintapoja. Perusterveydenhuollon palveluihin sisaltyvat myos yksilén,
perheen ja laheisten psykososiaalinen tuki. Hoitoa on toteutettava perus- ja
erikoissairaanhoidon yhteistydssa niin, etta potilaan siirtyessa yksikdsta toiseen on hoidon
jatkuvuus turvattu. Liséksi suunnittelussa ja toteutuksessa on huomioitava yhteistyd
sosiaalihuollon kanssa sekd muu mielenterveystyon edistamiseksi tehtava ty6

hyvinvointialueella ja kunnissa.

Lasten ja nuorten hoidon tarpeen arviointi on erikoissairaanhoidon
mielenterveyspalveluissa tai erikoissairaanhoitoa toteuttavassa toimintayksikdssa
aloitettava kolmen viikon kuluessa siita, kun lahete on saapunut. Tarpeen arvion mukainen
hoito on aloitettava kolmen kuukauden kuluessa hoidon edellyttdma kiireellisyys
huomioiden. (Terveydenhuoltolaki 1326/2010 § 53)

2.3.3 Kelan kautta haettava kuntoutus

Kelan kautta haettava kuntoutus antaa merkittdvaa apua henkildlle, jonka sairaus tai
vamma vaikeuttaa paivittaisista toimista selviytymista. Kuntoutuksen tarpeen arvioi aina
ladkari, joka kirjoittaa tarvittavan lausunnon, jossa sairauden tai vamman aiheuttama haitta
vahvistetaan. Kuntoutuksen tavoitteet, kesto ja palvelut raataldidaan yksiléllisten tarpeiden
mukaan. Kuntoutuksen toteuttajina on siihen erikoistuneet yritykset, kuntoutuslaitokset,

vammaisjarjestott, oppilaitokset ja yksityiset terapeutit. (Kela, 2025a)
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Sopeutumisvalmennus on lapsille ja heidan perheillensa tarkoitettu kuntoutusmuoto, jonka
tarkoituksena on edesauttaa lasta ja perhetta ymmartaméaéan sairaudesta tai vammasta
johtuvaa haittaa. Lasten kurssit toteutetaan ryhmamuotoisena kuntoutuksena, jossa koko
perhe on lasna. Kurssilla lapsi ja perhe saavat tietoa sairaudesta tai vammasta,
vertaistukea toisilta perheilta seké& ohjausta arjen tukemiseksi. Kuntoutus on maksutonta ja
Kelasta voi anoa kuntoutusrahaa kuntoutusjaksolle. (Kela, 2021)

LAKU-perhekuntoutus on tarkoitettu 7—15-vuotiaille lapsille, joilla on diagnosoitu
neuropsykiatrinen hairi6 ja oirehdinta on monimuotoista, pitkakestoista ja toimintakykya
heikentavaa. Kuntoutukseen osallistuvat lapsen lisdksi koko perhe ja sita toteutetaan
osittain ryhmamuotoisena lapsen omissa toimintaympaéristdissa. Kuntoutus kestaa 18
kuukautta ja tavoitteena on auttaa lasta toimimaan neuropsykiatristen oireiden kanssa,
tukea lasta tunnesaatelyn ja toiminnanohjausta vaativissa tilanteissa, auttaa perheen arjen
sujuvoittamisessa ja tukea lapsen koulunkayntia ja kaverisuhteita. LAKU-perhekuntoutus ei
sovellu tilanteeseen, jossa diagnoosi on vasta asetettu, lapsella on huomattavia rajoituksia
suoriutumisessa tai toimintakyvyssa tai jos lapsi saa vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen
palveluja. (Kela, 2021)

Vaativa laakinnallinen kuntoutus voi neuropsykiatrisen lapsen kohdalla olla esimerkiksi
yksilo- tai rynmamuotoista toimintaterapiaa. Toimintaterapian avulla vahvistetaan
asiakkaan toimijuutta omassa arjessaan, edistetddn kompensaatiokeinojen omaksumista
erilaisilla tekniikoilla ja tuetaan laheisia ja lahiverkostoa. Ryhméterapiassa vahvistetaan
lisdksi sosiaalisia taitoja. Lasten toimintaterapiaan kuuluu aina my6s vanhempien
ohjauskertoja. (Kela, 2025b, s. 28)

2.3.4 Varhaiskasvatus, esiopetus ja peruskoulu

Suomessa jarjestettava varhaiskasvatustoiminta voi olla paivakotitoimintaa,
perhepaivahoitoa tai avointa varhaiskasvatustoimintaa. Jokaista toimintamuotoa ohjaa
varhaiskasvatuslaki. Varhaiskasvatusta ohjaa suunnitelmat ja tavoitteet, jota ohjaa
pedagogiikka. Varhaiskasvatuksen tavoitteina on tukea ikdkehityksen mukaista kasvua,
toteuttaa leikkiin, likkumiseen ja taiteeseen perustuvaa pedagogiikkaa, edistaa
yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa seka kehittaa lapsen vuorovaikutustaitoja.
(Varhaiskasvatuslaki 540/2018 § 2—3) Varhaiskasvatuksen pedagogisilla ratkaisuilla

pyritddn vastaamaan lapsen tuen tarpeisiin mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.



15 (40)

Yleiselld tuella tarkoitetaan yleisesti laadukasta varhaiskasvatusta, jossa jokainen yksilo
otetaan huomioon ja lapsen osallisuus osana ryhmaa toteutuu. Tehostetun tuen
menetelmind ndhdaan jarjestelmallisesti ja samanaikaisesti toteutettavia tukitoimia, jotka
sisaltavat moniammatillista yhteisty6ta ja mahdollisesti rakenteellisia keinoja kuten
pienempia ryhmakokoja. Erityisen tuen keinot ovat yksildllisia ja suunnitellaan aina lapsen
tarpeiden mukaisesti. Tuki on intensiivista ja sisaltavat useita tuen muotoja ja tukipalveluita
kuten integroitu erityisryhma tai rakenteelliset keinot esimerkiksi erityisavustaja.
(Riehunkangas, 2022, s. 9) Varhaiskasvatus toimii tiiviissé yhteistydssa lapsen huoltajien
seka sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa, jotta lapsen mahdollinen tuen tarve huomataan
ajoissa ja palvelut voidaan arvioida, suunnitella ja toteuttaa lapsen edun mukaisesti
(Varhaiskasvatuslaki 540/2018 § 7).

Oppivelvollisuus alkaa esiopetuksella lapsen tayttdessa seitseméan vuotta ja paattyy nuoren
tayttaessa 18 vuotta (Oppivelvollisuuslaki 1214/2020 § 1, § 2). Peruskoulun tehtdvana on
jarjestaa kasvatus ja opetus oppilaiden ikakausikehityksen mukaisesti. Tiivis yhteistyo
oppilaan huoltajien kanssa tukee koulua ja kotia kasvatustehtavassa. (Peruskoululaki
476/1983 § 3)

Oppilaalla, jolla on haasteita opinnoissa, on oikeus tukiopetukseen ja osa-aikaiseen
erityisopetukseen. Oppilaalle, joka tarvitsee saanndllisesti useita tukimuotoja, on tehtava
pedagoginen arvio ja oppimissuunnitelma yhteistydssa oppilaan, huoltajien ja
oppilashuollon ammattihenkildiden kanssa. Oppimissuunnitelmaan kirjataan tehostettuun
tukeen tarkoitetut tukimuodot ja tarvittavat pedagogiset jarjestelyt. Jos tehostettu tuki ei ole
oppilaalle riittava, tehdda&n moniammatillinen arvio eli pedagoginen selvitys, johon liitetdan
kaikkien oppilasta opettavien opettajien arviot oppimisen tilanteesta seka mahdolliset
asiantuntija-arviot kuten psykologin tai laakarin lausunto. Erityisen tuen antamiseksi on
tehtava kirjallinen paatds, joka tarkastetaan kerran vuodessa. Erityinen tuki on

erityisopetusta ja muuta koulussa annettavaa tukea. (Perusopetuslaki 628/1998 § 16-17 a)

2.3.5 Oppilas-jaopiskeluhuollon palvelut

Oppilas- ja opiskeluhuoltolain tarkoituksena on edistdé opiskelijoiden oppimista, terveytta ja
hyvinvointia seka osallisuutta ja ehkaistd ongelmien syntymista. Opiskeluhuoltoa
toteutetaan ennaltaehkéisevana ja yhteisoa tukevana toimintana seka yksilokohtaisena
tukena oppilaalle ja vanhemmille moniammatillisessa yhteistydssa sosiaali- ja

terveyspalveluiden kanssa. Opiskeluhuollon palveluihin kuuluu kuraattori- ja
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psykologipalvelut seka kouluterveydenhuolto. (Oppilas- ja opiskelijahuoltolaki 1287/2013 §
2-3)

Yksilokohtainen opiskeluhuolto koskee yksittaiselle oppilaalle annettavaa
kouluterveydenhuollon sek& opiskeluhuollon psykologi- ja kuraattoripalveluja. Palveluiden
tarkoituksena on turvata oppilaan hyvinvointi ja tukea sosiaalisia ja psyykkisia valmiuksia
seka edistaa mielenterveytté ja ehkaista syrjaytymista. (Oppilas- ja opiskelijahuoltolaki
1287/2013 § 5-7) Yhteisollinen opiskeluhuolto on koulun sisélla toimiva toimintakulttuuri,
jolla edistetaan opiskelijoiden oppimista, kokonaisvaltaista hyvinvointia, sosiaalista
vastuuta, kaveritaitoja ja osallisuuden merkitysta seka kouluympaéristdn turvallisuutta ja

esteettomyytta. (Oppilas- ja opiskelijahuoltolaki 1287/2013 § 4)

Koulukuraattorilla on sosiaalialalle soveltuva korkeakoulututkinto ja han on lapsen ja
perheen apuna silloin kun perhetilanteessa, sosiaalisissa suhteissa tai vuorovaikutuksessa
on haasteita. Koulupsykologi on lapsen ja perheen tukena mielenterveyden edistamisessa
seka silloin kun lapsen oppimisen ja kehityksen tilanteesta tarvitaan psykologista arviota.
Psykologin ja laakéarin yhteistyd on valttamatdnta mielenterveydenhairididen arvioinnin

vaiheessa. (Aalto-Setala ym., 2023 s. 27)

2.4 Aiemmat tutkimukset

Karppinen & Laukkanen (2013) tarkastelevat vanhemmuuden painopisteitd kolmen eri
vertailuryhman kasitysten valossa pro gradu -tutkielmassaan "Vanhemmissa on parasta se,
etta ne tykkaa minusta”, vanhemmuuden painopisteet kolmen eri vertailuryhman kasitysten
valossa. Tutkimus perustuu Bradleyn (2007) maarittelemaan kuuteen vanhemmuuden
keskeiseen tehtavaan, joiden avulla tarkastellaan vertailuryhmien ndkemyksia seka niiden
yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Tutkimus on toteutettu tapaustutkimuksena, jossa
tutkimuksen kohteena on ollut yksi koululuokka, sisaltéen yhdeksantoista oppilaan,
kahdeksantoista vanhemman seka luokanopettajan nakotkulman. Tutkimusaineisto on
koostettu oppilaiden kirjoitelmista ja piirustuksista, vanhempien kyselylomaketutkimuksesta
seka opettajalle tehdysta haastattelusta. Aineisto on keratty v. 2012 ja se on analysoitu
kokonaisuudessaan siséllonanalyysilla. Aineisto jasenneltiin teemoittelemalla
vanhemmuuden keskeisten tehtavien mukaisesti. Tarkastelun kohteena oli se miten eri
vertailuryhmat painottavat naitéa tehtavia. Jokaisen teeman kohdalla tarkasteltiin yhteisesti
lasten, vanhempien ja opettajan vastauksia, joiden kautta ryhmien nakemykset

vanhemmuudesta nousivat esiin. Tulosten perusteella havaittiin, ettd ryhmét korostivat
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vanhemmuuden keskeisia tehtavid osin samalla tavalla, osittain eritavoin. Kaikilla ryhmilla
painottuivat rakkaus, lAsné oleminen, kuunteleminen ja yhteinen aika. Muita esiin nousseita
asioita olivat vanhempien ndkdkulmasta muun muassa rajojen asettaminen, laksyista
huolehtiminen, lapsen kouluviihtyvyys, uni ja yhteinen likkuminen ja ulkoileminen. Lasten
nakokulmasta esiin nousi vanhempien keskin&inen suhde, yhteinen leikkiminen ja muu
tekeminen ja laksyisséa auttaminen. Opettajan ndkokulmasta esiin nousi liikunnasta
huolehtiminen, kiinnostus koulunkayntiin, kannustaminen ja aito kuunteleminen.
(Karppinen& Laukkanen, 2013, ss. 2,48-49, 72,102) Vaikka tutkimuksemme kohdistuu
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmuuteen niin vanhemmuuteen liittyvat asiat
koskettavat kaikkia vanhempia. Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset tarvitsevat tavallista
enemman apua ja tukea arkisissa toimissa, joten vanhemmuus on usein neurotyypillisen

vanhemmuutta kuormittavampaa.

Pro gradu -tutkimuksessa Arki ja ADHD-Kerronnallinen tapaustutkimus elamasta
perheissa, joita ADHD koskettaa, Pettersson (2019) tarkastelee arkea perheissa, joissa
lapsella on ADHD-diagnoosi. Tutkimuksen keskitssa ovat lasten ja heidan aitiensa
kertomukset, joiden avulla pyritaan ymmartamaan ADHD:n vaikutuksia perheen arkeen.
Tutkimus on toteutettu narratiivisena tapaustutkimuksena, johon on haastateltu kolmea aiti-
lapsi-paria. Aineisto on analysoitu aktanttianalyysin avulla, jossa on tunnistettu tarinan
keskeiset toimijat ja heidan roolinsa. Tutkimuksen tuloksien mukaan ADHD-diagnoosi
vaikuttaa ennen kaikkea oireiden validointiin ja tuen saantiin, vaikka lapsen kayttaytyminen
ja piirteet ovat samat ilman diagnoosiakin. Arjen muotoutumiseen vaikuttavat vahvasti
ulkopuoliset tahot, ja perheen mahdollisuus hallita omia rutiinejaan. ADHD-lapsen
vanhemmuus voi olla kuormittavaa ja tdynna konflikteja ja tutkimuksessa korostuukin
vanhemmuuden keinojen uudelleenopettelu. Aidit kokivat arjen haastavaksi, ja osa heista
turvautui tietoisesti strukturoituihin toimintamalleihin, kuten kuvallisiin apuvélineisiin ja
lukujarjestyksiin. Perheensisdinen vuorovaikutus osoittautui tarkeaksi tekijaksi, jolloin aidit
pyrkivat lapsen tunnesaatelyn tukemiseen ja lapsilahtdiseen kasvatukseen. Samalla
perheissa ilmeni myds kasvatustyylien eroja — erityisesti isien epajohdonmukainen
kasvatus ja suuttumus saattoivat lisata kuormitusta ja vanhempien valisia ristiriitoja.
Tutkimuksessa aidit nayttaytyvat "leijjonaemoina” ja pyrkivat aktiivisesti tukemaan lapsiaan
ja edistimaan heidan resilienssiaan, mika tarjosi lapsille turvaa ja ennakoitavuutta.
Perheen merkitys ADHD-lapsen tukemisessa seké arjen moniulotteisuus ja keinot, joilla
perheita voidaan auttaa mahdollisimman tarkoituksenmukaisesti tulevat selkeésti esille
tutkimuksessa. (Pettersson, 2019, ss. 15, 25-26, 97-100) Petterssonin tutkimus
tarkastelee samankaltaista ilmi6ta kuin meidén tutkimuksemme, neuropsykiatrisesti

oireilevan lapsen arjen haasteellisuutta. Hanen tutkimuksensa tuo esiin, kuinka arki naissa
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perheissa on usein ulkoapain maaritettya ja kuormittavaa sekd monelta osin rajoittunutta.
Petterssonin tutkimuksessa haastattelut on tehty aideille. Meid&n tutkimuksessamme
vastauksia on pyydetty vanhemmilta, eika vastaajan henkilollisyytta tai identiteettié ole
tarkemmin kysytty.

Sandberg (2016) kasittelee vaitdskirjassaan aihetta ADHD perheessé: opetus-, sosiaali- ja
terveystoimen tukimuodot ja niiden koettu vaikutus. Vaitoskirjassa on tutkittu ADHD-
oireisten henkildiden elamaa, heidan kokemuksiaan eri hallintokuntien tarjoamista
tukimuodoista seka opetus-, sosiaali- ja terveystoimen yhteistydsta. Tutkimuksessa
kaytettiin laadullista lahestymistapaa ja aineisto kerattiin sosiaalisen median ADHD-
vertaistukiryhmastéa vuosina 2012-2014. Aineistoa tdydennettiin kohdennetuilla
haastatteluilla. Tutkimuksen keskitssa olivat 208 perhetta, joihin kuului ADHD-oireinen tai
diagnosoitu henkild. Tutkimuksen keskeiset tulokset olivat seuraavia. Perheet kokivat
hallintokuntien palvelujarjestelmat byrokraattisina, hajanaisina ja alueellisesti epatasaisesti
jakautuneina. ADHD-oireiset henkil6t, joilla oli merkittava toimintakyvyn alenema, eivat aina
saaneet tarvittavaa tukea ajoissa ja perheet kokivat eri tahojen valisen yhteistyén
puutteelliseksi. Aineistossa oli merkittava maara perheita, joissa ADHD-oireinen henkilo ol
syrjaytynyt tai syrjaytymassa. Ajantasainen tieto ja perheensisaiset tukitoimet
korkeakoulutetuilla perheilla nayttivat edistavan parjaadmista ADHD-vaikeuksien kanssa
suomalaisessa yhteiskunnassa. Tutkimus toi esiin tarpeen parantaa ADHD-oireisten
henkildiden ja heidan perheidensa tukipalveluja seka hallintokuntien yhteisty6ta, jotta
perheet voisivat saada ajoissa ja tehokkaasti tarvitsemaansa apua. (Sandberg, 2016, ss. 5,
88, 196, 216, 217) Aihe nivoutuu tutkimukseemme siten etté siind on tutkittu kokemuksia
erilaisista tukipalveluista, ja tutkimus antaa meille mielenkiintoista taustatietoa aiheesta.
ADHD on lisdksi yksi kolmesta neuropsykiatrisesta hairiosta, jota tarkastelemme

opinnaytetydéssamme.

Sinisalo (2022) on maisteritutkielmassaan tarkastellut neuropsykiatrisista hairigista
karsivien lasten vanhempien kokemuksia valiinputoamisesta palvelujarjestelmassa.
Julkisen keskustelun perusteella valiinputoamista tapahtuu paljon ja se onkin tuonut
tutkijalle halun selvittda, millaisia kokemuksia vanhemmilla on. Tutkimusote on
fenomenologinen tutkimusperinne, joka pyrkii katsomaan asioiden esiintymista yksiloille
heidan kokemustensa perusteella. Tutkimus on toteutettu narratiivisina haastatteluina ja
tutkittavina on ollut seitseman perheen vanhempaa. Aineiston analyysin perusteella
paateemoja ovat palvelujarjestelman epakohdat, neuropsykiatristen oireiden tunnistamisen
haasteet ja perheen rooli. Haastateltavat kuvasivat palvelujarjestelméaa sekavana ja

palveluohjausta puutteellisena. Avun hakeminen koettiin tydlaéksi ja moniammatillinen
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yhteisty0 puutteelliseksi tai heikoksi. Vanhemmat kokivat, etteivat ammattilaiset tunnista
riittavan hyvin neuropsykiatrista oireilua eika vanhempien huolia otettu vakavasti. Perheen
rooli suhteessa valiinputoamiseen ilmeni erilaisin tavoin, osa vanhemmista koki
parjaavansa lilan hyvin saadakseen tukea ja osa koki olevansa lilan kuormittunut
jaksaakseen ottaa tukea vastaan. Myds vanhempien omat neuropsykiatriset haasteet
vaikeuttivat avun hakemista. Analyysin perusteella neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja
heidan perheidensa valiinputoaminen on jatkuva prosessi, jossa perheen kokonaisvaltaista
tuen tarvetta ei huomioitu. Perheet joutuvat itse etsimaan ja vaatimaan apua usein
uupumiseen saakka, vaikka ndennaisesti useita tahoja olisi auttamassa. (Sinisalo, 2022,
ss. 23-25, 28, 35-36, 41) Sinisalon tutkimuksessa tulee esiin perheiden nakékulmasta
katsottuna palvelujarjestelman epakohdat. Taman tutkimuksen lahtékohdat ovat osittain
samoja kuin meidan omassa tutkimuksessamme eli neuropsykiatriset hairiét, ja

vanhempien nékdkulma tuen saatavuudesta ja riittdvyydesta.

3 Opinnaytetydn toteutus

Tassa luvussa esitellaan opinndytetyén metodologiset lahtokohdat ja valinnat. Aluksi
kuvataan opinnaytetyon tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset. Sen jalkeen avataan
tarkemmin mit& on laadullinen tutkimus ja mihin sen valitseminen opinnaytetydssa
perustuu. Lisaksi esitelladn aineistonhankintamenetelmana kaytetty Webropol-kysely ja
kerrotaan tutkimusaineiston kasittelysta, kaytetysta analyysimenetelmasta ja aineiston
analysoinnista. Lopuksi kasitelladn opinnaytetydn eettisyytta ja yhteytta kestavan

kehitykseen.

3.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Tutkimustehtdvamme on kerata tietoa neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien
kokemuksista arjen kuormituksesta ja tukipalveluista. Aihe on ajankohtainen, silla
neuropsykiatristen hairididen diagnosointi on viime vuosina lisaéntynyt (Kela, 2024).
Tukipalveluiden tarve on muun muassa lisdantyneen diagnosoinnin my6éta kasvanut, silla
osa tukipalveluista ja kuntoutuksesta mydnnetaan vasta diagnoosin jalkeen (ADHD-liitto,
n.d.). Riittdvien ja oikein kohdennettujen tukipalveluiden kehittdminen on keskeista
perheiden hyvinvoinnin tukemisessa. Halusimme tutkimustehtdvan tuovan esiin
vanhempien kokemukset arkea kuormittavista tekijoista seka heille tarjotusta tuesta ja sen

riittdvyydesta.
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Tutkimuskysymykset ovat:

e Miten arjen kuormittavuus nékyy neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen
vanhemmuudessa?
e Miten neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat kokevat tukipalvelut ja niiden

sopivuuden perheiden tarpeisiin?

3.2 Laadullisen tutkimuksen tutkimusmenetelmat

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen lahtékohtana on kuvata todellista elamaa.
Todellisuus on moninainen ja sita ei voi pirstoa osiin. Laadullisen tutkimusmenetelman
tavoitteena on tutkia kohdetta kokonaisvaltaisesti, keskittyen enemman uusien tosiasioiden
paljastamiseen kuin olemassa olevien totuuksien vahvistamiseen. (Hirsjarvi ym., 2020, s.
161)

Laadullisella tutkimusmenetelmalla voidaan tarkastella ihmisen merkityksellisiksi kokemia
tapahtumia ja koettua elamankulkua. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin ihmisten omia
kuvauksia kokemastaan, silla niiden oletetaan sisaltdvan inmisille itselleen merkityksellisia
ja tarkeita asioita. Laadullisen tutkimusmenetelman kayttoon liittyy aina kysymys,
tutkitaanko kokemuksia vai kasityksia. Kokemus on aina omakohtainen, eika silla ole
useinkaan yhteytta vastaavan kasityksen kanssa. (Vilkka, 2021, Menetelman erityispiirteet

-luku, kappaleet 1-3)

3.2.1 Aineiston keraaminen Webropol-kyselylla

Kysely on yksi tapa kerata aineistoa laadullisessa tutkimuksessa. Kyselytutkimuksen avulla
on mahdollista kerata laaja tutkimusaineisto isolta joukolta ihmisia ja siind voidaan kysya
useita asioita. Huolellinen suunnittelu edesauttaa aineiston nopeaa kéasittelya tallennettuun
muotoon ja sen analysointia. Avoimet kysymykset mahdollistavat vastaajia ilmaisemaan
itsed&n omin sanoin, mika auttaa tunnistamaan heidan motiiveihinsa liittyvia asioita, ja
nakokulmia. Avoimissa kysymyksissa ei ole vastausehdotuksia, joten ne osoittavat
vastaajien tietdmysté aiheesta ja osoittavat keskeiset asiat vastaajien ajattelussa. Avoimilla
kysymyksilla on mahdollisuus saada esiin tutkijalle uusia nakékulmia. (Hirsjarvi ym., 2020,
ss. 195, 199, 201)
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Tutkimusaineisto keréattiin séhkdisella Webropol-kyselylla neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten vanhemmille suunnatussa Facebook-ryhméassa. Kyselyn (Liite 4) avulla keré&ttiin
tietoja neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kokemuksista arjen
kuormittavuudesta ja heidan perheidensé kayttamista tukipalveluista, heidan
kokemuksistaan tukipalveluista ja millaista tukea he olisivat toivoneet. Sahkdinen kysely
valittiin tiedonkeruumenetelméksi sen helppokayttdisyyden, nopean toteutettavuuden ja
laajan vastaajajoukon tavoittamisen vuoksi. Kysely suunnattiin lasten vanhemmille.
Kyselyssa oli viisi avointa kysymysta ja vastausten maara rajattiin viiteentoista
vastaukseen. Vastausmaaran rajaaminen perustui ammattikorkeakoulutasoiselle
opinnaytetyolle asetettuihin laajuusvaatimuksiin. Vastaukset saatiin yhden paivan aikana.
Avoimet kysymykset ja laadullinen eli kvalitatiivinen lahestymistapa mahdollistivat suljettuja

kysymyksia yksilollisemman tiedon perheiden kokemuksista.

Tutkittavat informoitiin tutkimustiedotteella (Liite 2) tietosuojailmoituksella (Liite 3) ja
aineistonhallintasuunnitelmalla (Liite 1). Tutkimustiedotteessa kerrottiin opinndytetydn aihe
ja tarkoitus seka tutkimukseen osallistumisesta. Webropol -kyselyn toimivuus testattiin

ennen sen lahettamista Facebook-ryhmaan.

3.2.2 Aineiston analyysi

Laadullista sisdllonanalyysia voi kayttaa esimerkiksi kirjoitettujen tekstien ja haastatteluiden
analyysiin. Sisallonanalyysissa tarkastellaan, mita aiheita, teemoja ja keskeisia asioita
aineistosta nousee esiin. Laadullisessa sisallénanalyysissa tutkija analysoi aineistoa
koodaamalla sit&, tunnistamalla ja nime&amalla aineistosta esiin nousevia sisallollisia
elementteja. Analyysin tarkoitus on jarjestaa aineisto selkedan ja tiiviseen muotoon niin
etta informaatio sailyy alkuperaisen kaltaisena. (Vuori, 2021). Menetelmaksi valikoitui
laadullinen sisallonanalyysi, koska se sopii hyvin tutkimuskysymyksiemme
tarkastelutapaan. Tavoitteena oli ymmartad vanhempien kokemuksia heidan omista

nakokulmistansa.

Koodaaminen on yksi sisdllonanalyysin tyévaline ja toisaalta tyévaihe, jolla voidaan aloittaa
mik& tahansa laadullisen tutkimuksen kasittely. Koodaamisen avulla aineisto jarjestellaan ja
luokitellaan, josta edetdan varsinaiseen analyysiin. Koodaamisessa aineiston eri osia,
lyhyempié ja pidempid, yhdistelldaén ja erotellaan tiettyjen ominaisuuksien mukaan.
Samankaltaista sisdlt6a edustavat aineiston osat luokitellaan yhteen ja koodiluokka
nimetdan yhteisen ominaisuuden mukaan. Moninainen aineisto yksinkertaistuu

koodaamisen avulla ja se saadaan hallittavampaan muotoon. Koodaaminen ei ole vain
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tekninen toimenpide, vaan koodaamisen aikana syntyy luokat ja alaluokat. Koodattavaa
I6ytyy laadullisessa tutkimuksessa monista ndkodkulmista ja koodaamisessa on kyse myds
tutkijan tekemista valinnoista. Koodaaminen tapahtuu aineistovetoisesti, mika tarkoittaa
aineiston kokoamista luokkiin ja alaluokkiin raaka-aineiston mukaan. (Juhila, 2021a)

Tutkimusaineiston analysointi alkoi aineiston siirtémisella kokonaisuudessaan yhdeksi
tekstitiedostoksi Webropol-alustalta Wordiin, jonka jalkeen aineisto anonymisaoitiin.
Aineistoa luettiin lapi useita kertoja ja vastaajien epasuoria tunnistetietoja poistettiin.
Tutkimusaineisto analysoitiin manuaalisesti, koska aineisto oli Word tiedostoksi muutettuna
kahdeksan sivua ja tutkijoiden hyvin hallittavissa. Liséaksi vastaukset olivat paaosin
luettelomuotoisia tai muutaman lauseen mittaisia mika helpotti kokonaisuuden
hahmottamista. Analyysi tehtiin kayttamalla laadullista sisallénanalyysia ja analyysin
tyotapana kaytettiin aineistolahtdista koodausta. Huolellisen ja systemaattisen aineiston
lapikaynnin aikana aineistosta alkoi I6ytymaan toistuvia sisaltoja, joita aloitettiin
koodaamaan. Koodaaminen tapahtui manuaalisesti korostamalla sanoja ja lauseita

kayttamalla alleviivaus- ja korostusvareja aineistosta nousevien teemojen mukaisesti.

Teemoittelu kuuluu laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmiin ja on yksi
siséllénanalyysin muoto. Teemoittelun avulla aineistosta saadaan esiin tutkimustehtavan
kannalta olennaisia siséltokokonaisuuksia ja usein toistuvia piirteita. Esittelemalla lukijalle
katkelmia aineistosta, voidaan teemoittelua havainnollistaa lukijalle ja antaa ymmarrysta
lukijalle siitd mihin tutkijan tekema teemoittelu perustuu. Teemat syntyvat analyysin
tuloksena aineistossa olevista toistuvista asioista, eivat tutkijan ennakkoajatusten
perusteella. (Juhila, 2021b)

Teemoittelun avulla aineistosta nousseet samankaltaiset piirteet jarjestettiin
analyysitaulukkoon, jossa oli sarakkeet alkuperéiselle iimaukselle, pelkistetylle iimaukselle
ja naita kuvaaville alaluokille ja ylaluokille. Alla olevassa kuvassa (Kuva 1) on esimerkki
alkuperaisilmaisujen muotoutumisesta ala- ja ylaluokiksi asti. Alaluokat muodostuivat
pelkistettyjen ilmauksien samankaltaisista sisalldista. Ylaluokat muodostuivat alaluokista
jasentelyn seurauksena. Ylaluokista muodostuivat tutkimuksen lopulliset teemat. Analyysin
aikana kiinnitettiin huomiota siihen, etta teemat muodostuivat aineistolahtoisesti eika
tutkijoiden omat ennakkokasitykset tai ajatukset vaikuttaneet aineiston analyysin vaiheisiin.
Teemat kuvastivat vanhempien kokemuksia ja ndkemyksia vastaten samalla
tutkimuskysymyksiimme. Tutkimuksen luotettavuutta lisidmaan on tutkimuksen tuloksissa

esitetty suoria lainauksia aineiston alkuperaisista ilmauksista.
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Kuva 1. Esimerkki alkuperéisten ilmaisujen muotoutumisesta pelkistettyihin ilmauksiin ja
siitd alaluokiksi ja edelleen ylaluokiksi.

Ylaluokat
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Tukipalvelut saadusta tuesta kuormitus
e o
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I T R | Iv ||I:F_ﬂ|:r_mtnn tu |. | | ° Toivottu tuki |
| ki | I . H'_-,r'...-akz.l_kc.ettu tuki I I e I
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Esimerkkikuvassa on esitelty aineistoanalyysin vaiheittaista etenemista. Kuvassa on
taulukko, jossa on kaytetty alaluokista (kuvassa lihavoituna) kolmea alkuperaista ilmaisua,
joista on muodostettu pelkistettyja ilmauksia. Samankaltaisista pelkistetyista ilmauksista on
koottu alaluokkia ja alaluokista on muodostunut opinndytetydn kolme ylaluokkaa.
Webropol-kyselyn vastauksissa oli jokaista alaluokkaa kohden 7—31 kappaletta

alkuperaisia ilmauksia.
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3.3 Opinnaytetyon eettisyys ja kestavyys

Hyvan tieteellisen kaytannon (HTK) mukaan tieteellinen tutkimus on eettisesti
hyvaksyttavaa ja luotettavaa vain, jos se on suoritettu HTK:n edellyttamalla tavalla. Sen
perusperiaatteita ovat vastuullisuus, luotettavuus, rehellisyys ja arvostus tutkimuksen
kaikissa vaiheissa. (TENK, 2024) Vastuu hyvan tieteellisen kaytdnnon toteutumisesta

kuuluu ensisijaisesti tutkijalle ja tutkijaryhmalle. (TENK, 2024)

Opinnaytetytta aloittaessamme tutustuimme TENKIn eli tutkimuseettisen neuvottelukunnan
ohjeistukseen eettisista kaytannoista. Hyvan tieteellisen kaytanndn mukaisesti eettiset asiat
huomioitiin koko tutkimusprosessin ajan. Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisia
periaatteita on tutkittavan ja yhteisén kunnioittaminen, ihmisoikeuksien ja
itsemaaraamisoikeuden huomioiminen ja kulttuuriperinndn kunnioittaminen. Lisaksi tulee
huolehtia, ettei tutkimuksesta aiheudu tutkittaville merkittavia riskeja, vahinkoja tai haittoja.
(Korhonen ym., 2019, s. 7)

Laadullisessa tutkimuksessa kasitellaan lahes aina joitakin henkilGtietoja ja silloin niiden
kasittelysta on kerrottava tietosuojalainsdddannén mukaisesti. Dokumentti, jossa kuvataan,
miten tutkittavan henkilGtietoja kasitellaén, kutsutaan tietosuojailmoitukseksi. (Kuula-Lumi,
2021) Tietosuojailmoitus on olennainen osa tutkimuksen eettista periaatetta. Silla
varmistetaan, etta tutkittavat ovat ymmartaneet miten heidan henkildtietojaan kasitellaan.
Tutkittaville annettavat tiedot esitetdan kirjallisesti tai sahkdisesti ja niiden tulee sisalloltéan

olla selkeita ja ymmarrettavia. (Tietoarkisto, n.d.)

Opinnaytetydn tutkimusaineisto kerattiin neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmille
tarkoitetussa, suljetussa Facebook-ryhmassa kayttaen linkkia, joka ohjaa Webropol -
lomakkeelle. Facebook-ryhmaan laitettavan linkin yhteydessa pyysimme ystéavallisin
saatesanoin vastaamaan kyselyyn seké kerroimme, millaisesta tutkimuksesta on kyse, ja
minka kohderyhman toivoimme kyselyyn vastaavan. Tutkimuksessa ei kysytty mitdan
henkil6tietoihin liittyvda esimerkiksi nimea, ikda, sukupuolta, asuinpaikkakuntaa tai muuta
sellaista, josta henkildn voisi tunnistaa. Kiinnitimme téasta huolimatta ennen aineiston
analyysin vaihetta huomiota huolelliseen anonymisointiin. Opinnaytetydn kyselyn alussa

annettiin vastaajille selkea tieto siita, ettei henkilotietoja kerata.

Tutkimussuostumus tarvitaan aina silloin kun tutkija on vuorovaikutuksessa tutkittavan
kanssa. Tama koskee haastatteluja, havainnointeja ja tilanteita, joissa pyydetaan

osallistumaan kyselyyn ja antamaan tietoja. Tutkittavalle on annettava riittava tieto
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tutkimuksesta ja hanen oikeuksistansa heti tutkimuksen alussa. Tutkittavan tulee ymmartaa
tavoitteet, riskit ja mahdolliset haitat. Tutkittavalla on mahdollisuus missa tahansa
tutkimuksen vaiheessa keskeyttaa osallistumisensa ilman seurauksia. (Kuula-Lumi, 2021)

Tutkimusaineisto koottiin yhtenaiseksi tekstiksi Webropol-alustalta ja tallennettiin Word
tiedostolle kyselyn kerddjan omalle tietokoneelle. Anonymisoitu tutkimusaineisto jaettiin
kyselyn toiselle vastuuhenkiltlle. Tutkimusaineiston tietosuoja ja eettiset asiat otettiin
jokaisessa tutkimusaineiston siirron ja kasittelyn vaiheessa huomioon. Tutkimusaineisto

havitetdan kokonaisuudessaan vuoden péésta opinnaytetyon valmistumisesta.

Opinnaytetyo ei kiinnity mihinkaan tyo- tai oppilaitosyhteiston, joten siihen ei tarvita erillista
tutkimuslupaa. Webropol -kyselyssa oli kyselyn alussa tiedote, millaisesta tutkimuksesta on
kyse, seka tietosuojailmoitus ja tutkimussuostumus, jotta tutkittava sai riittdvan tiedon siita
mita tietoja kerattiin ja millaista tarkoitusta varten. Liséksi tuotiin esille, ettd osallistumisen

VoI misséa tahansa vaiheessa perua.

Kestavan kehityksen sosiaalisen naktkulman tavoitteissa korostetaan eriarvoisuuden
vahentamista. Tassa yhteydessa nostetaan esiin varhaisen puuttumisen malli seka
hyvaksyvan ja turvallisen oppimis- ja kasvuympariston rakentaminen. Eriarvoisuuden
vahentamiseksi on huomiota kiinnitettava haavoittuvassa asemassa oleviin lapsiin, jotta
heille voidaan taata tasa-arvoiset mahdollisuudet hyvinvointiin ja osallisuuteen.
Johdonmukaisten toimenpiteiden avulla tuetaan lasten yhdenvertaisuutta ja ehkaistaan
syrjaytymista. (Kestava kehitys, 2025) Opinnaytetydmme liittyy kestavan kehityksen
sosiaalisen ndkdkulman huomioimiseen. Tuomme esille neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten vanhempien kokemuksia siité, miten arki kuormittaa erityislasten vanhempia ja
millaisia vaikutuksia tukipalvelulla on perheiden arjessa. Aikaisempien tutkimusten
perusteella riittAmaton tuki haavoittaa perheen asemaa, korostaa eriarvoisuutta ja

vahentda perheen hyvinvointia.

Neuropsykiatrisesti oireilevin lasten tukeminen ja heidan vanhempien jaksamisen
huomioiminen kohdentuu erityisesti yhdenvertaisuuteen ja osallisuuden tukemiseen.
Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten yhdenvertainen oikeus saada tukea oppimiseen,
sosiaalisiin tilanteisiin ja arjen hallintaan auttavat lasten ja perheiden syrjaytymisen
ehkaisyssa. (Valijarvi, 2019, ss. 30, 55)

Kestavan kehityksen sosiaalista ndkdkulmaa edistimaan tarvitaan myds rakenteellisia

muutoksia. Eduskunnan nepsy-verkosto, johon kuuluu kansanedustajia ja neurokirjon
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asiantuntijoita, on laatinut toimenpiteitd ja ehdotuksia sisaltdvan ehdotuspaperin, jossa on
otettu huomioon sektorirajat ylittavat toimenpiteet palveluiden ja tukitoimien jarjestamisesta.
Nailla ehdotuksilla pyritaan uudistukseen, jossa on huomioitu neurokirjon varhainen

tunnistaminen ja tarpeiden mukaisesti jarjestetyt tukitoimet. (ADHD-liitto, 2024)

4 Tutkimuksen tulokset

Tutkimusaineisto kerattiin Webropol -kyselylla neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhemmille suunnatussa Facebook-ryhmassa. Kyselyn tarkoituksena oli kerata tietoja
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kokemuksista arjen kuormituksesta ja
millainen apu tai tuki voisi véhentda vanhemman kuormitusta. Liséksi tietoa kerattiin
kokemuksista tukipalveluista, mité tukea he olivat saaneet ja millaista tukea he olisivat
toivoneet. Aineistonkeruumenetelméané hyodynnettiin laadullista kyselya, joka sisalsi viisi
avointa kysymysta.

Vastausten maara rajattiin viiteentoista, ja ne saatiin yhden tunnin aikana. Vastausmaaran
rajaaminen perustui ammattikorkeakoulutasoiselle opinnaytetyélle asetettuihin
laajuusvaatimuksiin. Vastaajat kertoivat kokemuksistaan arjen kuormituksesta ja
tukipalveluista seké toiveistaan tukipalveluiden suhteen kyselyn mukaisesti. Tutkimuksen
tulokset saatiin teemoittelemalla varikoodattu aineisto taulukkoon. Tutkimuksen tulokset
vastasivat esitettyihin tutkimuskysymyksiin. Tuloksista kay ilmi, etta neuropsykiatrisesti
oireilevien lasten vanhempien arki on kuormittavaa ja tukipalvelut ovat osin riittamattémia ja
lian myoth&an saatuja, mika aiheuttaa vanhemmille merkittdvaa uupumusta. Vanhemmat

kokevat, ettd tuen saaminen kestaa ja hakuprosessit ovat pitkia.

4.1 Kaytetyt tukipalvelut

Webropol -kyselylla kerattiin aluksi tietoa vastaajien saamista tukipalveluista. Kysymys
esitettiin avoimena, ja vastaajat vastasivat padasiassa luettelomuotoisesti. Tulosten
perusteella jokainen vastaaja on saanut lapselleen tai perheelleen tukea useilta eri
toimijoilta kuten sosiaalihuollon ja terveydenhuollon palveluita, tukea varhaiskasvatuksessa
ja koulun tukitoimia. Tukipalveluita saatiin vahiten varhaiskasvatuksesta, kun taas
terveydenhuollosta saatu tuki oli yleisinta. Lisaksi tukea saatiin koulun jarjestdméné seka
sosiaalihuollosta. Terveydenhuollon tuki liittyi usein lapsen tutkimuksiin, joita tehtiin
perusterveydenhuollon seka erikoissairaanhoidon toimesta. Tutkimusten lisaksi

terveydenhuollon tukena mainittiin lapsen osastojakso, lastenpsykiatrian avopalvelut sek&
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eri kuntoutusmuodot kuten toiminta- ja puheterapia, Kelan jarjestdméa Laku-kuntoutus seka

sopeutumisvalmennus.

Kyselyyn vastanneet ovat saaneet laajasti sosiaalihuollon palveluita. Useat vastaajat ovat
hyddyntaneet perustason palveluita kuten perhety6ta, kasvatus- ja perheneuvontaa ja
tukiperhetoimintaa. Liséksi he ovat saaneet tukea lastensuojelusta seké
vammaispalveluista. Naista erikseen oli mainittu vammaistuki, vammaiskortti seka

omaishoidon tuki.

Varhaiskasvatuksesta saatu tuki oli kyselyvastauksissa mainittu yleiselld tasolla eika eri
tukimuotoja ollut tarkemmin eritelty. Koulunkayntiin liittyvaa tukea oli kuvattu
yksityiskohtaisemmin. Sité oli saatu tehostetun seka erityisen tuen keinoin. Erityisen tuen

keinoiksi mainittiin erityisopetus, erityisluokka, kuntouttava luokka ja koulupaivien lyhennys.

4.2 Vanhempien kokemukset saadusta tuesta

Kokemukset saadusta tuesta nayttaytyivat Webropol -kyselyssd samankaltaisina lahes
kaikilla kyselyyn vastanneista. Vastaajien kokemuksissa korostuivat oman aktiivisuuden
merkitys ja riittdmaton tuki, esiin tuli myds ammattilaisten asenteet ja kokemukset hyvasta
tuesta. Padsaantoisesti kaikki vastaajat kokivat, ettei tukea ole saatu riittavan varhaisessa
vaiheessa, ja itse on taytynyt olla aktiivinen, jotta tukea on saatu. Hyvia kokemuksia tuesta
oli saatu silloin kun sita oli saatu ajoissa lapsen tarpeet huomioiden. Kolme vastaajaa

viidestatoista kokivat tuen olleen hyvaa, riittavaa ja oikea-aikaista.

4.2.1 Oman aktiivisuuden merkitys tuen saamisessa

Kyselyn tulosten perusteella vanhemmat ovat kokeneet, ettéa heidan oma aktiivisuutensa on
ollut merkittavassa roolissa saadun tuen maarassa ja laadussa. Vastauksissa tuli esille,
miten vaikeaa tukiverkostossa suunnistaminen on ollut, seka kokemus siitd, etta tuki ei ole
koordinoitua vaan itse pitdd osata vaatia tukia eri toimijoilta. Lisaksi tuen ja eri toimijoiden

hajanaisuus on koettu raskaaksi mika on lisdnnyt kuormitusta ja yksin jaamisen tunnetta.

Toivoisin etta olisi yksi taho, jonka puoleen voisi kdantya kysymyksissa arjen
tilanteisiin ja tukeen myds kotona. Toivoisin ettei itse tarvitsisi aina soitella ja

laitella viesteja kaikista lapsen asioista eri tahoille.
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Mik&éan ei ole tullut ilman, ettd vanhempana ndkee kohtuuttoman paljon

vaivaa ja varautuu perustelemaan asiat uudestaan ja uudestaan.

4.2.2 Riittamattomaksi koettu tuki

Vanhempien kokemuksissa korostuivat tukipalveluiden puute ja vaikeus saada apua oikea-
aikaisesti. Monet vanhemmat ovat kokeneet, ettei huolta lapsen hyvinvoinnista ja perheen
jaksamisesta ole kuunneltu, ja haasteet kuten lapsen kuormittuminen on jatetty huomiotta.
Neuvolassa ja terveydenhuollossa vanhempien esiin tuomat huolet on sivuutettu ja
diagnoosin saaminen on koettu kohtuuttoman hitaaksi prosessiksi. Hoidon viivastyminen
on pahentanut merkittavasti lapsen oireilua. Vanhemmat toivovat tulevansa kuulluksi seka

tukea koko perheelle.

Minulla on kaksi hepsynuorta ja kummankin kohdalla on hoito viivastynyt ja

lapset siita syyta sairastuneet lisaa.

Tukipalvelut, joita vanhemmat ovat tutkimuksen mukaan saaneet, ovat olleet riittdmattomia.
Liséksi vastauksista tulee esille, ettd lapsen haasteisiin ei ole saanut apua ennen
diagnoosin asettamista, mik& on viivastyttanyt tukitoimien aloittamista. Prosessien hitaus ja

avun saamiseen liittyva byrokratia on kuormittanut perheitd merkittavalla tavalla.

Kaikki on hidasta, kukaan ei ota koppia, eikd minkaanlaista yhdyshenkiloa

ole.

Vanhempien kokemuksen mukaan koulun tuki on ollut vahaista, mutta parantunut
diagnoosin saamisen jalkeen. Ymmartamattomyys lapsen kuormittumisesta on vaikeuttanut
tilannetta ja tarjottu tukipalvelu ei ole aina ollut lapsen tilanteeseen nahden sopivaa.
Vanhemmat toivovat tukea, joka huomioisi lapsen itsesaatelyn haasteet ja jossa koko

perhe saisi samanaikaisesti tukea haastavaan tilanteeseen.

Kouluun ei apua saa, jos opettajan mielesta lapsi on vain huonosti kayttaytyva

seka tiukkoja saantoja ja kuria kaipaava lapsi.

4.2.3 Hyvéksi koettu tuki

Vastauksissa ilmenee myds tyytyvaisyytta ja sama vastaaja on voinut olla lapsen eri

kehitysvaiheissa seké tyytyméton ettd tyytyvainen saatuun tukeen. Pelkdstdan positiivista
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kokemuksista kertoi kolme vastaajaa. Tukeen tyytyvaisten vastauksissa ilmenee kiitollisuus
kaikesta saadusta tuesta. Vastauksissa tulee esiin kokemus, etta tukea on saatu paljon
enemman kuin on osattu pyytdadk&aan. Tuen on kerrottu olleen hyvaa ja ammattitaitoista ja

kaikkea toivottua tukea on saatu.

Min& olen sen sijaan kokenut, ettd olemme saaneet apua ja tukea paljon

enemman kuin osasin pyytaakaan.

4.2.4 Ammattilaisten asenteet

Useissa vastauksissa tuli esiin opettajan vahatteleva ja yhteistytkyvyton asenne lapsen

neuropsykiatrisiin oireisiin.

Opettajan suhtautuminen nepsy-oireiluun on vahatteleva ja sen vuoksi emme

ole paasseet tutkimuksiin emmeka ole saaneet apua.

Tuen tarvetta ei ole otettu tosissaan ja vanhemmille on annettu ymmartaa lapsen olevan
vain huonokaytoksinen ja tarvitsevan tiukkoja saantéja. Tuen saanti kouluun on néissa

tilanteissa ollut mahdotonta.

Kouluun ei apua saa, jos opettajan mielesta lapsi on vain huonosti kayttaytyva

seka tiukkoja saantoja ja kuria kaipaava lapsi.

Vastauksissa tuli esiin myos lapsen tulokseton pompottelu sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten kesken useiden vuosien ajan. Neuvolassa vanhemman huolta ei otettu
vakavasti ja oireilua normalisoitiin. Tama kaikki on aiheuttanut vanhemmille turhautumista

ja huolta lapsen parjaamisesta seka luottamuksen puutetta viranomaisia kohtaan.

Ympaéristd ehdottomasti, ymmartamattomat auttajat, turhat lasut
osaamattomat sossut ja opettajat, jotka tekee lasuja turhaan. Luottamus

mennyt ihmisiin taysin

4.3 Vanhemman kuormitus

Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kuormitus tuli vahvasti esiin tutkimuksen

tuloksissa. Arkea kuormitti lapsen monimuotoinen oireilu, joka edellytti vanhemmalta tukea
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ja ohjausta péivittain arkisissa tilanteissa. Kuormitusta lisasi myos koulunkayntiin liittyvét

haasteet seka ulkopuolisten henkildiden puutteellinen ymmarrys lapsen tilanteesta.

Toivottuun tukeen tuli vastauksia laajasti eri asioihin liittyen. Lis&a tukea kaivattiin
varhaiskasvatukseen, kouluun, kotiin ja vapaa-ajalle. Esiin tuli ohjauksen, tiedon ja tuen
tarve vanhemmille seka apu kotiin arkisiin askareisiin. Useissa vastauksissa ilmeni tarve
tukiperheelle. Myds tukien koordinointiin ja tiedon valittamiseen kaivattiin ammattilaisten
tukea.

4.3.1 Arkeakuormittavat tekijat

Vanhemmat kokevat arkea kuormittaviksi tekijoiksi lapsen neuropsykiatrisista oireista
johtuvan paivittdisen tuentarpeen. Lapsi tarvitsee vanhemman lasnéoloa ja apua useissa
arjen tilanteissa ja paivittaisissa rutiineissa. Keskeisia kuormitustekijoita ovat lapsen
impulsiivisuus, heikko tunnesaéately ja toiminnanohjauksen haasteet. Lapsi voi reagoida

tilanteissa voimakkaasti, kuten raivokohtauksilla.

Lapsi vaatii aikuisen ohjausta jopa paivittain toistuvissa rutiineissa ja kaikissa
muissakin toimissa, kuten laksyissa. Han ei hahmota ajankulua.
Kuormittuneena saa raivareita ja heittelee tavaroita seka potkii ja paiskoo
ovia. Hanelle pitaa perustella kaikki ja han on myos jatkuvasti aanessa ja

vaatii huomiota paljon.

Koulunkayntia ja siihen liittyvia haasteita vanhemmat kuvasivat toistuvasti arkea
kuormittaviksi tekijoiksi. Koulusta aiheutuva kuormitus purkautuu kotona riitatilanteina.
Jatkuva asioista muistuttelu, kotitehtavat ja itsenaistymisen tukeminen kuormitti
vanhempia. Lapsen negatiiviset kokemukset koulusta lisési lapsen omaa pahaa oloa ja

pienetkin pettymykset aiheuttavat isoja jumitilanteita.

Meilla koulussa olevat haasteet kuormittavat nyt paivittin kotona, kun
residenssi on havinnyt haasteiden takia ja pienetkin pettymykset aiheuttaa

paivittain erittdin isoja jumeja ja ikavia tilanteita.

Lapsen kayttaytymiseen ja koulunkayntiin liittyvien tekijoiden lisdksi arkea kuormittavat
huoli lapsen parjaamisesté sekéa perheen ulkopuolisten henkildiden ymmarryksen puute

lapsen kayttaytymista kohtaan.
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Luottamus mennyt ihmisiin taysin. Oltais parjatty paremmin kun ei oltais ikin&

pyydetty mitaan apua.

4.3.2 Toivottu tuki kuormituksen vahentamiseksi

Vanhemmat olisivat toivoneet jo varhaista tukea ja ohjausta itselleen ymmarryksen
lisaamiseksi ja lapselleen tukea paivittaisiin haasteisiin.

Olisin toivonut jo varhaiskasvatusiasséa tietoa nepsyasioista ennakoivasti.

Paivakotiin olisi kaivattu henkildkohtaista avustajaa jo aikaisemmin ja lapsiperheiden
kotipalvelua maksuttomana, matalalla kynnyksella. Opettajille toivottiin vastauksissa
parempaa neuropsykiatrista osaamista ja parempia tukitoimia kouluun. Myds avustajaa
olisi toivottu kouluun seké lapsen paasya erityisluokalle ajoissa. Apua kaivattiin lapselle

my0Os vapaa-ajalle ja fyysista tukea etenkin lapsen rajaamistilanteisiin.

Tuen olisi toivottu olevan koordinoitua ja tiedon kulkevan ammattilaiselta toiselle ilman
vanhempia ja etta kaikki tukimahdollisuudet olisivat kerrottuna jossain misséa niihin voisi
tutustua. Vastauksista ilmeni myos tarve tukiperheelle ja aikuisen seuran tarve lapselle

esimerkiksi perhetyon tai tukihenkilon kautta, ettd vanhempana voisi hetken hengahtaa.

Olisin toivonut, etta esim. perhetydn kautta olisi edes joskus joku toinen
aikuinen, joka ulkoilisi lapsen kanssa tai olisi kotona lapsen seurana, etta itse

voisin hetkeksi laskea tuntosarveni alas.

Apua kaivattiin myds arjen askareisiin, siivoamiseen ja ruuanlaittoon seka rinnalla kulkijaa
asioiden jakamiseen. Itsendistyvalle nuorelle kaivattiin vahvempia tukitoimia esimerkiksi
jatko-opintoja ajatellen. Toivotun tuen vastauksissa tuli esiin myds tarve laajempiin
tutkimuksiin ja mahdollinen la&kitys lapsen kuormituksen sdatelyn avuksi ja koulunkayntia

ajatellen. Myo6s kuntouttava apu lapsille mainittiin toiveissa.

Kotipalvelu, joka siivoaa ja tekee ruokaa. Saanndllinen pitkaaikainen
tukiperhe, jossa ymmarrysta nepsy-haasteista. Avustaja koululuokassa.

Tukihenkilo kohtaamaan arjen pettymyksia kodin ja koulun ulkopuolella.
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5 Johtopaatokset ja luotettavuuden arviointi

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kerata tietoa neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhempien kokemuksista arjen kuormituksesta ja tukipalveluista. Tutkimuskyselyn avulla
kerattiin tietoa vanhemman arjen kuormituksesta, millainen tuki voisi vahentda kuormitusta
sekad mita tukea perheet ovat saaneet ja millaisia kokemuksia heilla on tuesta seké millaista
tukea he olisivat lapselleen toivoneet. Tutkimuskysymyksemme olivat: Miten arjen
kuormittavuus nakyy neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen vanhemmuudessa? Miten
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat kokevat tukipalvelut ja niiden sopivuuden

perheiden tarpeisiin?

Aineistoa saatiin riittavasti antamaan yleiskuva vanhempien kokemuksista. Tutkimuksen
tuloksia ei voi yleistdd, mutta tulokset vahvistavat aiempaa kasitystdmme siitd, etta arki
neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen kanssa on kuormittavaa ja tuen saaminen kestaa, eika
sita saa helposti. Arkea kuormittaviksi tekijoiksi koetaan erityisesti lapsen
neuropsykiatrisista oireista johtuva paivittainen tuentarve. Vanhemman lasnéoloa ja apua
tarvitaan useissa arjen tilanteissa ja rutiineissa. Keskeisiksi arjen kuormitustekijoiksi
koetaan lapsen heikko tunneséaately ja toiminnanohjauksen haasteet seka lapsen

impulsiivisuus ja toisaalta jumiutuminen tilanteisin.

Opinnaytety®n tulokset osoittavat vanhempien haluavan ensisijaisesti tukea arkeen eika
ladkehoitoa mainita merkittdvana apuna arjen kuormituksen vahentamisessa. Monessa
perheessa koetaan, etta oikea-aikaisen avun saanti on edelleen vaikeaa ja byrokraattista.
Usein arjen kuormitus ehtii perheissa kasvaa liilan suureksi ennen kuin perhe saa tukea.
Useat vastaajat kokevat tukipalveluiden olevan monilta osin riittamattéomia. Tukea ei saada

riittdvan ajoissa, se ei vastaa lapsen tai perheen tarpeisiin tai se on liilan vahaista.

Toivoisin etta kaikki tukimahdollisuudet, ja oikeudet sekd kuntoutuksen tavat

olisi kerrottu jossain, missa niihin voisi tutustua.

Tuki on monen mielesta hajanaista, ja sen lisaksi moni vanhempi koki, ettei heidan
huoliaan ole riittavasti kuunneltu eritysesti koulussa ja terveydenhuollossa, lapsen asioiden
puolesta on pitanyt taistella. Tulosten perusteella vaikuttaa siltd, etta ratkaiseva merkitys
tuen saamisessa on oma aktiivisuus. Itse pitaa tietdd, mité palveluita, apua ja tukea on
saatavilla ja osattava vaatia niitd. Monimutkaiset palvelujarjestelmat vaativat paljon
osaamista ja voimavaroja seka kykya selviytya byrokratiasta. Tama heréattaa kysymyksen

siitd, miten tasapuolisesti tuki perheille on saavutettavissa. Erds vastaaja kuvaa prosessia:
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Olen yrittdnyt hankkia lapselle apua jo kolme vuotta, mutta eteenpdin ei

paasta millaén

Vastausten perusteella saadusta tuesta on myds hyvid kokemuksia. Kolme vastaajaa oli
tyytyvaisid saamaansa tukeen. Jo saatu tuki koetaan hyvana, riittdvana ja oikeanlaisena.
Tutkimuskyselyn vastauksissa ei eritelty mitk& tukipalvelut koettiin hyviksi, esiin tuli vain
yleinen tyytyvaisyys saatuun tukeen. Tama viittaa siihen, etté oikein kohdennetut
tukipalvelut ovat merkittavassa roolissa hyvéksi koetussa tuessa.

Min& olen sen sijaan kokenut, ettd olemme saaneet apua ja tukea paljon

enemman kuin osasin pyytaakaan.

Tietoperustassa on esitelty miten Karppinen & Laukkanen (2013) tarkastelevat
vanhemmuuden painopisteita kolmen eri vertailuryhman kasitysten valossa pro gradu -
tutkielmassaan. Tulosten perusteella kaikilla ryhmilla painottuivat rakkaus, lasna oleminen,
kuunteleminen ja yhteinen aika. Vanhempien nakdkulmasta esiin nousi esimerkiksi rajojen
asettaminen, laksyista huolehtiminen, lapsen kouluviihtyvyys, uni ja yhteinen liikkuminen ja
ulkoileminen. Vaikka oma tutkimuksemme kohdistui neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhemmuuteen niin siihen liittyvat asiat koskettavat kaikkia vanhempia.
Neuropsykiatrisesti oireilevat lapset tarvitsevat tavallista enemman apua ja tukea arkisissa
toimissa, joten vanhemmuus on usein neurotyypillisen vanhemmuutta kuormittavampaa.

Tama tuli tutkimuksessamme vahvasti esiin.

Arjen kuormitukseen liittyen tuloksissa nakyy selkeaa yhtalaisyytta Petterssonin, Arki ja
ADHD-Kerronnallinen tapaustutkimus eldmasté perheissa, jota ADHD koskettaa (2019) pro
gradu -tutkielman tuloksiin. Arki ADHD perheessa koetaan tutkimuksen mukaan
kuormittavana ja haastavana. Arkeen vaikuttavat ulkopuoliset tahot ja perheen
mahdollisuus hallita omia rutiinejaan. Perheen merkitys ADHD-lapsen tukemisessa seka
arjen moniulotteisuus ja keinot, joilla perheita voidaan auttaa mahdollisimman monin
keinoin tulevat selkedsti esille tutkimuksessa. Meidén tutkimuksessamme vanhemmat
toivat samoja asioita esille, kun he kuvasivat arkea kuormittavia tekij6ita. Petterssonin
tutkimuksessa tuli esille vanhempien véliset ristiriidat kasvatuskysymyksissa, mutta meidan

tekemassa tutkimuksessa tata ei havaittu.

Tuloksissa ndkyy selke&aé yhtalaisyytta myos tarkastelemaamme Sandbergin (2016)
tutkimukseen, jonka keskeisissa tuloksissa nékyi perheiden kokemus palvelujarjestelmien

byrokraattisuudesta, hajanaisuudesta ja alueellisesta epatasaisesta jakautumisesta.
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ADHD-oireiset henkiltt, joilla oli merkittava toimintakyvyn alenema, eivét aina saaneet

tarvittavaa tukea ajoissa, ja perheet kokivat eri tahojen valisen yhteistyon puutteelliseksi.

Yhtalaisyytta 16ytyy myos tietoperustassa esiteltyyn Sinisalon (2022) maisteritutkielmaan.
Siin& tarkasteltiin neuropsykiatrisista hairigista karsivien lasten vanhempien kokemuksia
palvelujarjestelmasta. Vanhemmat kuvasivat palvelujarjestelmaa sekavana ja
palveluohjausta puutteellisena. Avun hakeminen koettiin tydlaéksi, ja moniammatillinen
yhteisty6 oli puutteellista tai olematonta. Perheet joutuivat usein etsimaan ja vaatimaan
apua itse, mika johti uupumiseen. Tulokset antoivat saman vastauksen kuin oma
tutkimuksemme, mika vahvistaa havaintoamme palvelujarjestelméan haasteista ja korostaa

tarvetta kehittdd palvelujarjestelmaa perheita paremmin tukevaksi.

Opinnaytetyon tietoperustassa kaytetyt kasitteet ja aiemmat tutkimukset linkittyvat
tutkimuskysymyksiin ja tutkimuksen aineistoon. Kyselyyn vastaamista pyydettiin
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien Facebook-ryhméssa ja on oletettavaa,
etteivat muut kuin kohderyhmaan kuuluneet vastanneet kyselyyn, vaikka myds se
mahdollisuus on otettava huomioon. Tutkimuksen luotettavuutta lisddmaan on tutkimuksen
tuloksissa esitetty suoria lainauksia aineiston alkuperaisistéa ilmauksista. Tutkimus rajattiin
viiteentoista vastaajaan, mika on syyta ottaa huomioon tulosten yleistettavyytta
arvioitaessa. Tutkijoiden oma asema, kiinnostus ja tietdmys aiheesta eivat vaikuttaneet
aineiston analyysiin. Jatkotutkimusta ajatellen laajempi otos seka kyselylomakkeen
monipuolistaminen ja kehittdminen vahvistaisivat tutkimuksen tulosten validiteettia ja

luotettavuutta.

6 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoitus oli keraté ajantasaista tietoa siitd, mitk& asiat kuormittavat
vanhempien arkea neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheissa, miten he kokevat
nykyiset palvelut ja millaisista tukimuodoista he kokisivat hy6tyvansa. Aiheen
ajankohtaisuutta lisda mediassa yha useammin esilla olleet neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten ja heidén perheidensa tuen tarpeet. Valtakunnallisessa mediassa on tuotu esiin
diagnoosien kasvu ja la8kityksen rooli oireiden hoitamisessa, eika perheiden todellisia tuen

tarpeita ole huomioitu.

Tutkimusmenetelméksi valikoitui laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Webropol -kysely

osoittautui hyvaksi menetelmaksi keraté tietoa Facebook-ryhméassa. Kyselyyn vastaaminen
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rajattiin viiteentoista vastaajaan, mutta halukkaita vastaajia olisi ollut enemmankin. Tama
kavi ilmi Facebook-ryhmassa kaydysta vanhempien keskustelusta, jossa useat vanhemmat
kertoivat halunneensa vastata, mutta vastausten maksimimaara oli ehtinyt tayttya. Tilanne
kertoo osaltaan vanhempien tarpeesta kertoa kokemuksistaan ja tulla kuulluksi.
Tutkimuskyselyn vastaukset antoivat meille hyvan kokonaiskuvan vanhempien
kokemuksista. Samat asiat toistuivat useissa vastauksissa. Avoimet kysymykset
mahdollistivat suljettuja tai monivalintakysymyksia yksityiskohtaisemman kuvauksen
vanhempien kokemuksista.

Jotta perheiden todellisiin tuen tarpeisiin voidaan vastata riittdvan varhaisessa vaiheessa,
on vanhempien ndkodkulma syytéa ottaa huomioon. Vanhemmat ovat usein parhaiten perilla
lastensa ja perheidensa tuentarpeista ja osaavat kuvailla arjen haasteita ymmarrettavasti.
Vanhempien parempi kuuleminen palveluita jarjestettdessa voi tutkimuksemme mukaan

vahentaa arjen aiheuttamaa kuormitusta.

Terveydenhuollon tutkimukset ja terapiat ovat olleet pitkan taistelun ja
jonottamisen tulosta. Mikaan ei ole tullut ilman, etta vanhempana nakee
kohtuuttoman paljon vaivaa ja varautuu perustelemaan asiat uudestaan ja
uudestaan. Kuntoutuksia on saatu tarvittavaa lyhyempiné ja odotusajat on

olleet pitkid jaksojen valilla.

Opinnaytetytdssa tuli esiin, ettd neuropsykiatrisesti oireilevien lasten varhaisen tuen
saatavuus vaihtelee, mika laittaa perheet eriarvoiseen asemaan. Palvelujarjestelméan
sekavuus voi pahimmillaan viivastyttaa lasten ja perheiden tarvitseman tuen saamista.
Tama tuo esiin tarpeen valtakunnallisesti yhtendisille rakenteille ja kehittdmistydlle, jossa
huomiota pitdé tutkimuksemme mukaan kiinnittda tuen oikea-aikaisuuteen seké tehda
palvelurakenteesta asiakkaalle nakyvampada. Palvelurakenteen liséksi asiakkaan
kokemukseen vaikuttaa tyontekijan ja asiakkaan valinen vuorovaikutussuhde. Tama tuli
esille useissa tutkimuksen vastauksissa, kun vanhemmat kritisoivat ammattilaisten

asennetta ja sen vaikutusta palvelukokemukseen.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut kiinnostava ja opettavainen matka, joka on lisdnnyt
ymmarrystdmme sosiaalialan tieteellisen tutkimuksen merkityksesta ja lisdnnyt kriittisen
nakokulman huomioimista. Alun pohdintojen jalkeen opinndytetydmme tekemisessa on
ollut selke& suunnitelma ja tydskentelymme sen parissa on ollut sujuvaa. Molempien
tekijoiden tiivis sitoutuminen tekemiseen on vienyt prosessia aktiivisesti eteenpain.

Olemme opinndytetydmme kautta saaneet syventaa ymmarrystdmme neuropsykiatrisesti
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oireilevien lasten ja heidan perheidensa kokemuksista. Aikaisempien tutkimusten ja oman
tutkimuksemme myo6ta meilla on vahvistunut ajatus siité, etta neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten vanhempien arki on usein hyvin kuormittavaa ja vanhempien parempi kuulluksi
tuleminen on olennainen lahtékohta tutkimuksiin pddsemisessa ja tukipalveluiden tarvetta
suunnitellessa. Tuen on merkityksellista olla oikea-aikaista ja oikein kohdennettua. My6s
opettajien neuropsykiatrista tietdmysta on tutkimuskyselyn vastausten perusteella
mielestimme syyté parantaa.

Tutkimus heréatti meisséa jatkokysymyksia ja pohdintaa siitd, miten tukipalveluista voidaan
tehda paremmin perheen tarpeita vastaavia ja helpommin saavutettavia ilman liiallista
byrokratiaa. Tata voisi jatkossa tarkastella myds eri toimijoiden valisena yhteistydna ja mita
vaikutusta silla on perheiden ja vanhempien kokemukseen. Lisdksi mielestdmme on hyva
tarkastella, miten ammattilaiset voivat paremmin kohdata perheet niin, ettd heidan
kokemuksensa tukipalveluista olisivat mydnteisempia. Naiden asioiden tarkastelu on
hyodyllista tulevissa tutkimuksissa, silla asiat ovat tutkimuksemme seka aikaisempien
tutkimusten mukaan yhteydessa perheiden hyvinvointiin. Myonteisten kokemusten kautta
voidaan parantaa perheiden ja ammattilaisten valista yhteistydta mika osaltaan vahentaisi

perheiden kokemaa kuormittumista.
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Opinnaytetydn nimi: Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kokemuksia arjen
kuormituksesta ja yhteiskunnan tukipalveluiden riittavyydesta

Opinnaytetyon tekijat: Elisa Mikkonen ja Suvi Will
1 Opinnaytety6n aineiston kuvaus

Aineistonhankinnan menetelmana kaytetaan Webropol-kyselya. Kohderyhméana ovat
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmat. Webropol-kyselyn linkki laitetaan
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmille suunnattuun Facebook ryhmaan.

Aineisto keratdén avoimilla kysymyksilla. Analysoitava aineisto on tekstimuodossa.

2 Aineiston tallennus ja sailytys

Aineisto tallennetaan ja sita kasitellaan tutkimuksen tekijéiden omilla salasanoilla suojatuilla
tietokoneilla. Aineistosta tallennetaan erilliseen kansioon varmuuskopiot, joita sdilytetdén
erillaén analysoitavista tiedostoista. Tutkimuksen tekijoiden lisdksi aineistoa kasittelee
mahdollisesti myds opinndytetydn ohjaaja.

3 HenkilGtietojen ja arkaluonteisten tietojen kasittely
Tutkimuksessa ei keraté suoria henkilttietoja. Kysely sisaltaa avoimia kysymyksia joihin

vastaajat vastaavat omin sanoin. Tastd muodostuu epésuoria henkildtietoja minka vuoksi

on tehty Tietosuojailmoitus - opinnaytetyd.docx.

4 Aineiston omistajuus

Tutkimuksen tekijat Elisa Mikkonen ja Suvi Will omistavat aineiston ja tulokset.

5 Aineiston jatkokayttd tydn valmistumisen jalkeen

Tutkimusaineistoa kaytetdan ainoastaan taman tutkimuksen tekemiseen. Aineistoa ei
anneta jatkokayttoon. OpinnaytetyOn tekijat sailyttavat aineistoa tietoturvallisesti vuoden
ajan opinnaytetyon hyvaksymispaivasta, jotta opinndytetydn tulokset voidaan tarvittaessa

varmistaa ja havittavat taman jalkeen aineiston tietoturvallisesti.
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Kokemukset arjen kuormittavuudesta ja tukipalveluista neuropsykiatrisesti oireilevien
lasten vanhempien nakokulmasta

Osallistu tutkimuskyselyyn! 2.4.2025

Olemme Elisa Mikkonen ja Suvi Will ja opiskelemme sosionomeiksi Himeen ammattikorkeakoulun
Sosiaali- ja terveysalan yksikdssd. Teemme opinndytety0ta ja tarkoituksenamme on selvittdd kokemuksia
arjen kuormittavuudesta ja tukipalveluista neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien
nakokulmasta. Opinnéytetyota ohjaa Anna Hokkanen.

Pyydamme sinua osallistumaan vanhempien kokemuksia kartoittavaan kyselyyn, johon vastaaminen vie
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ammattikorkeakoulusta. Pyyddmme vastauksia 7.4.2025 mennessé.
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milloin vain. Aineistoa kasitellaan luottamuksellisesti ja hyvan tieteellisen kaytdnnén mukaisesti.

Kyselyyn vastaaminen edellyttaa ylla mainittujen suostumusten antamista.
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1. Henkildtietojen kasittelyn tarkoitus

Taman tietosuojailmoituksen tarkoituksena on antaa EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen
edellyttamat tiedot Elisa Mikkosen ja Suvi Willin opinnaytetyon tutkimuksessa kéasiteltavista
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Opinnaytetyon tutkimuksen aiheena on kokemukset arjen kuormituksesta ja tukipalveluista

neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kertomana.

Tutkimuksen kyselyaineisto kerataan Webropol-kyselylld. Tutkimusaineisto tuhotaan
vuoden kuluttua opinnaytetydn valmistumisesta. Opinnaytetydta ohjaa Anna Hokkanen

https://www.hamk.fi/yhteys/anna-hokkanen/
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Kyseessa on kertatutkimus.

2. Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa

Elisa Mikkonen elisa.mikkonen@student.hamk.fi

Suvi Will suvi.will@student.hamk.fi

3. Tutkimuksen suorittajat

Elisa Mikkonen ja Suvi Will

4. Kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyperusteena on suostumus.

5. Henkilotietosisalto ja sailytysajat


https://www.hamk.fi/yhteys/anna-hokkanen/
mailto:elisa.mikkonen@student.hamk.fi
mailto:suvi.will@student.hamk.fi
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Tutkimuksessa ei kerata arkaluonteisia henkilgtietoja. Tutkimuksessa ei keratd suoria eika
vahvoja epasuoria yksittaisia henkiltietoja, eikéa niitd yhdistetd muihin tietoihin muista
lahteista. Kyselyn avovastaukset voivat kuitenkin siséltaa henkilGtietoja, joiden kautta
henkilot saattavat olla tunnistettavissa. Aineistonkeruun jalkeen aineistoista poistetaan
mahdolliset suorat ja vahvat epasuorat tunnisteet, esimerkiksi viittaukset henkildiden
nimiin.
Aineisto tallennetaan ja sita kasitellaan tutkimuksen tekijéiden omilla salasanoilla suojatuilla
tietokoneilla. Aineistosta tallennetaan erilliseen kansioon varmuuskopiot, joita sailytetaan
erilladn analysoitavista tiedostoista. Tutkimuksen tekijoiden lisdksi aineistoa kasittelee
mahdollisesti myds opinnaytetyon ohjaaja. Opinnaytetyon tekijat sailyttavat aineistoa
tietoturvallisesti vuoden ajan opinnaytetydn hyvaksymispaivasta, jotta opinnaytetydn
tulokset voidaan tarvittaessa varmistaa ja havittavat taman jalkeen aineiston
tietoturvallisesti.
6. Rekisteroidyt
Rekisteroityina ovat:

e Tutkimukseen osallistuvat Himeen ammattikorkeakoulun opiskelijat
7. Rekisterin tietolahteet
Henkilotiedot saadaan opinndytetyon tutkimukseen osallistuvilta vanhemmilta.
8. Henkilttietojen vastaanottajat
Henkilttietoja ei luovuteta ulkopuolisille. Henkilétietojen vastaanottajia ovat:

e Kyselyaineiston keraamisen palvelun toteuttaa Webropol Oy.

¢ Aineiston tallennuspaikka on tutkimuksen tekijéiden salasanoin suojatut tietokoneet.

9. Rekisterin suojauksen periaatteet

Henkilotietoihin sovelletaan seuraavia suojatoimia:
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Kyselyaineiston tiedot kerata&n Webropol kyselyalustalla. S&hkoisen aineiston keraamisen

palveluihin tutkimuksen tekijalla on henkilokohtaiset kayttajatunnukset. Muu mahdollisesti

tarvittava kasittely tehdaan HAMKin tietojen luokitteluohjeen mukaisilla valineilla. Keratty

aineisto anonymisoidaan ennen analysointia, mikali mahdollista. Muussa tapauksessa

tutkittaviin viittaavat suorat ja vahvat epasuorat henkilétiedot poistetaan.

10. Rekisterinpitaja

Elisa Mikkonen, Suvi Will

11. Automaattinen paatéksenteko

Rekisterissa ei tehda automaattista paatoksentekoa.

12. Tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Tietoja ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

13. Rekisterdidyn oikeudet ja niiden rajoittaminen

EU:n yleinen tietosuoja-asetus (2016/679) antaa rekisterdidylle seuraavat oikeudet:

-Oikeus peruuttaa suostumus

Rekisteroidylla on milloin tahansa oikeus peruuttaa suostumuksensa. Suostumuksen
peruuttaminen ei vaikuta ennen suostumuksen peruuttamista suoritetun kasittelyn

lainmukaisuuteen. (Artikla 7.)

-Oikeus saada paasy tietoihinsa

Rekisteroidylla on oikeus saada rekisterinpitajalta vahvistus héanta koskevien
henkilotietojen kasittelystd. Rekisteroidylld on oikeus saada paasy tietoihinsa.

Tarkastusoikeudesta voidaan perid maksu tai siitd voidaan kieltdytya, jos pyynnot ovat ilmeisen

perusteettomia tai kohtuuttomia, erityisesti jos niita esitetdan toistuvasti. (Artikla 12 ja artikla 15.)

-Oikeus tietojen oikaisemiseen
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Rekisteroidylla on oikeus vaatia rekisterissé olevan virheellisen tiedon oikaisemista (artikla
16). Korjaamispyynto tehddan kirjallisesti. Joissain tietojarjestelmissa henkild pystyy myos

itse korjaamaan omat tietonsa.

-Oikeus tietojen poistamiseen

Rekisteroidylla on oikeus vaatia henkilGtietojensa poistamista, jos yksi seuraavista toteutuu
(artikla 17):

Henkilttietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niita

muutoin kasiteltiin

Rekisteroity peruuttaa suostumuksen, eika kasittelyyn ole muuta laillista perustetta

Rekisteroity vastustaa kasittelyd eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta (artikla 21)

Henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti

Henkilétiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantéon perustuvan

rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi;

Rekisteroidylla kuitenkaan ei ole oikeutta tietojen poistamiseen tutkimuksissa, mikali

tietojen poistaminen todennékdisesti estaa kyseisen kasittelyn tai vaikeuttaa sita suuresti.

-Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Rekisteroidylla on oikeus kasittelyn rajoittamiseen, jos yksi seuraavista toteutuu (artikla
18):

Rekisteroity kiistaa henkiltietojen paikkansapitavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan ajaksi, jonka

kuluessa rekisterinpitgja voi varmistaa niiden paikkansapitavyyden

Kasittely on lainvastaista ja rekisterdity vastustaa henkil6tietojen poistamista ja vaatii sen sijaan

niiden kayton rajoittamista
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Rekisterinpitdja ei enada tarvitse kyseisia henkildtietoja kasittelyn tarkoituksiin, mutta rekisterdity

tarvitsee niita oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi

Rekisteroity on vastustanut henkilGtietojen kasittelya artikla 21 kohdan nojalla odotettaessa sen

todentamista, syrjayttavatko rekisterinpitdjan oikeutetut perusteet rekisteréidyn perusteet.

-Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen

Rekisteroidylla on oikeus saada koneluettavassa muodossa hantd koskevat henkildtiedot,
jotka han on rekisterinpitajalle toimittanut, mikali kasittely perustuu suostumukseen ja
kasittely tapahtuu automaattisesti. (Artikla 20.)

-Pyynndét naiden oikeuksien kayttamiseen osoitetaan:

Elisa Mikkonen elisa.mikkonen@student.hamk.fi

Suvi Will suvi.will@student.hamk.fi

-Oikeus tehda valitus

Rekisteroidylla on oikeus tehdéa valitus tietosuojavaltuutetun toimistolle. Lisétietoja

https://tietosuoja.fi/.



mailto:elisa.mikkonen@student.hamk.fi
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Liite 4. Kysely

Kokemuksia arjen kuormittavuudesta ja tukipalveluiden riittivyydesta
neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien ndkdkulmasta

Teemme opinnaytetydta neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien kokemuksista
liittyen perheen arjen kuormitustekijdihin ja perheen saamaan tukeen. Kyselyn avulla

saamme arvokasta tietoa, joka auttaa meita ymmartamaan paremmin vanhempien tarpeita

ja arjen kuormitustekijoita silloin kun perheesséa on neuropsykiatrisesti oireileva lapsi.
Pyydamme Sinua osallistumaan kyselyyn, johon vastaaminen vie 5—-10 minuuttia.
Vastaajien maara on rajattu 15 vastaajaan. Kyselyn toteuttamiseen on saatu
asianmukainen lupa Hameen ammattikorkeakoulusta. Pyydamme vastauksia 7.4.2025
mennessa.

Aineistoa kasitellaan luottamuksellisesti ja hyvéan tieteellisen kaytdnnon mukaisesti.

Henkilotietojen kasittely kuvataan opinnaytetyon tietosuojailmoituksessa.

Tasta voit lukea tutkimustiedotteen ja aineistonhallintasuunnitelman.

Kiitos osallistumisestasi!

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta ja siihen liittyvasta henkilotietojen kasittelysta.
ymmarran, etta tietojani kasitellaan luottamuksellisesti eika niita luovuteta sivullisille.
Osallistumiseni on vapaaehtoista ja voin peruuttaa suostumukseni koska tahansa syyta
iimoittamatta. Tiedan, etta minusta siihen mennessa kerattyja tietoja voidaan kayttaa

anonyymisti. Kyselyyn osallistuminen edellyttaa ylla mainittujen suostumusten antamista. *

O Kylla

Mit& yhteiskunnan tarjoamaa tukea olette tdhdn mennessa saaneet? Esimerkiksi
varhaiskasvatus, koulu, neuvola, terveydenhuolto, Kelan kuntoutus, sosiaalihuolto,

terapiapalvelut... *
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Kerro kokemuksiasi saamastanne tuesta? *

Millaista tukea olisitte toivoneet? *

Mitka asiat arjessa koet toistuvasti kuormittavaksi neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen

vanhempana? *

Millainen apu tai tuki voisi vahentaa omaa kuormitustasi? *




