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Taman kyselytutkimuksen tavoitteena oli selvitt&@armea ADHD-liitto ry:n edunvalvonta-
tyota vuosina 2006-2008 ADHD-liiton perhesopeutwaisiennuskursseille osallistuneiden
5-10-vuotiaiden ADHD-lasten vanhempien kokemuksjasta ja saaduista tukipalveluista.
Tutkimuksen avulla kartoitettiin millaiseksi vanherat kokevat arkensa, mita palveluita he
ovat saaneet arjessa selviytymisensa tueksi janestehyodyllisiksi. Tutkimustuloksia
hyodynnetaan edunvalvonnassa ADHD-liiton Perhe-teemtena 2010 tiedottamalla niista
paattgjille, ammattilaisille sekd perheiden verkish seminaareissa ja koulutustapahtu-
missa. Artikkeleita tutkimuksesta julkaistaan m@iBHD-lehden ja muun median valityk-
sella.

Kvantitatiivisen kyselytutkimuksen taustateoriardgtettiin ekokulttuurista teoriaa. Kysely-
lomakkeen aihealueiden valinnassa ja kysymystentoiilussa huomioitiin perhehoitotyén
nakokulma, tutkijan omassa tydssaan karttunutrtiggdsekd vanhemmilta kuullut kerto-
mukset ADHD-perheiden arjesta. Aineiston keruuutatiin kesdn 2009 aikana kyselylo-
makepostituksina. Kursseilla olleista 109:st& karaskaan 5-10-vuotiaiden lasten perhees-
ta kyselyyn vastasi 72 vanhempaa. Lomakekyselyoksett analysoitin SPSS-ohjelmalla.
Avointen kysymysten vastaukset luokiteltiin ja testaltiin.

Tuloksista ilmeni, etta vanhempien kokemukset tajeslviytymisesta vaihtelivat kohtuul-
lisen selviytymisen ja uupumisen valilla. Suurimtaadsalla perheista sujui arki kohtuulli-
sen hyvin vaikka selviytyminen koetaan ajoittairvinkin haastavaksi. Yhdistavaa kaikille
perheille oli arjen vaihtelevuus. Perheissa olaissmpia jaksoja, kunnes saavutettu tasa-
paino katosi jonkin vastoinkdymisen muuttaessanaajia ajoin kaoottiseksi. Selkeat arjen
rutiinit ja hyva sosiaalinen verkosto auttoivathpsta selviytyma&an. Perheen asuinalue vai-
kutti paljon palvelujen saamiseen. Perheen jakgamigkevia palveluita olivat yksil6llinen
perhekuntoutus, lapsen terapia, johon yhdistyiegthempien tukikaynnit sekd vanhempien
saama vertaistuki. Perheet kokivat saaneensa a&kdakea myos sopeutumisvalmennus-
kursseista. Osa perheista hyotyi perhekoulust&@éD-valmennuksesta seka perhetydsta.

Perheen oma asiantuntemus tuen tarpeensa suhlisehuaomioida tukipalveluita suunni-
teltaessa. ADHD-perheiden palveluohjaustarve blimmioitava kotikunnissa lapsen saatua
diagnoosin. Sosiaali-, terveys- ja koulutoimensiulaatia yhteistydssgerheen kanssa pal-
velusuunnitelma. Resursseja kunnissa tulisi ohgataaltaehkaiseviin palveluihin, muun
muassa avomuotoiseen perhetython ja sopeutumisvairkseen.

Tasséa tutkimuksessa ADHD-lapsen perheesta kayt&B&tD-perhe- kasitetta ja per-
heen ADHD-diagnosoidusta lapsesta ADHD-lapsi k#sgitelyvinvointi kasitetaan per-
heen arjessa selviytymisena.

Asiasanat: ADHD-lapsi, perhe, sopeutumisvalmennissiuarki, tukipalvelut, kvantitatii-
vinen, kyselytutkimus



ABSTRACT

Mirja Heikkila. Parents of attention deficit hypetiaity disorder-children: Experiences of eve-
ryday life and the support services available. eafiing slowly and getting out of breath, living
in hope from one day to another, waiting for thingsget easier and continuously “turning
stones”... Moving on!

Autumn 2009,137 pages, 6 appendices. Diaconid.ancka Universities of Applied Sciences.
Degree Programme in Social Services, option in tHe&aare. Degree: Upper Bachelor of Social
Services.

This study was conducted as a part of the intgnegéection work of the ADHD Association of
Finland. The aim was to find out how the parent&HD children between five and ten years
of age, who had attended life-adjustment educatoamses during 2006-2008, experienced their
everyday life and the family support services @terrhe parents were asked what kind of fam-
ily support services they had received and howulgbky found them. The findings of this
study will be communicated to decision-makers, ggefonals in the field, and networks of
families as part of the interest protection workte ADHD Association of Finland during the
association’s family theme year 2010. Articles blage the study results will also be published
in the association’s ADHD Magazine, as well astimeo media.

This quantitative research is based on the ecow@alltheory. The research questionnaire was
devised from the viewpoint of family nursing, taffimto account the researcher’s professional
knowledge of the subject matter as well as the gapees of the everyday life of ADHD fami-
lies as told by them. The data were collected dutfire summer of 2009 via a mailed question-
naire to 109 families with children between fivedaen years of age, who had attended life-
adjustment education courses. Of these, 72 fantbespleted and returned the questionnaire.
The results were then analyzed with the SPSS pmygaad answers to the open-ended ques-
tions categorised and organized according to themes

The findings indicate that while experiences vamgedte significantly from coping adequately
to total exhaustion, most parents of ADHD familmanaged rather well despite finding life
very demanding at times. A distinct trend in alinfles was the instability of everyday life,
where more peaceful periods were continuously @muald by some setback or another. Having
clear daily structures and a good social netwothdtefamilies cope. The availability of sup-
port services for the family, such as individuahfly rehabilitation, child therapy with support
for parents, and peer support groups, varied sagmifly from one area to another. Families had
also benefitted from life-adjustment education sesr ADHD coaching, the Family School
programme, and family nursing work.

As a conclusion, the family’'s own views of whatytheeed should be considered more when
planning their support services. Once the childiggnosed with ADHD, the family needs ade-
quate guidance about the available support servicagrvice plan for the child should be de-
vised by the social and healthcare services togetli the family. Municipalities should
channel more resources to preventive services, ai¢amily nursing work and life-adjustment
education courses. Peer support groups for paaemislso sorely needed.

In this study, an ADHD family is a family with atdst one ADHD diagnosed child. The child
with the diagnosis is referred to as an ADHD chikkll-being is defined as coping with every-
day life.

Keywords: ADHD child, ADHD family, life-adjustmergducation course, everyday life, family
support services, quantitative research survey
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1 TARKASTELUSSA ADHD OSANA PERHEIDEN ARKEA

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) Kuntoutukgatkimuksen kehittdAmisohjelmassa
todetaan tehtyjen tutkimusten vahaisyys kuntoutjegéelman toimivuudesta. STM:n
mukaan tutkimustietoa kaivataan muun muassa scsaabsallisuuden osa-alueella
lasten ja nuorten kuntoutuksen toteutumismuodgésteoordinoinnista palveluketjujen
ja moniammatillisten verkostojen, vaikeavammaist@sten ongelmien, oppimis-
vaikeuksien ja niiden oheisongelmien osalta. Yhktaisallinen toimintaymparistd ja
kuntoutujan lahiymparisto vaikuttavat kuntoutukseteutukseen ja tavoitteiden saavut-
tamiseen. Keskeisena kysymyksend STM nékee lalsgmeasolla niin sanotun epavi-
rallisen sosiaalisen tuen merkityksen kuntoutuksimemisessa. Terveyden ja toimin-
takyvyn osa-alueella tarkeita kysymyksia ovat mowmssa kuntoutuksen eri jarjesta-
mistapojen vaikutukset, esimerkiksi lasten ja nerompsyykkista hyvinvointia paranta-
vien toimintamuotojen sek& perhekuntoutuksen valksgt. Tutkimukseni palvelee

naita tavoitteita asiakasrynméamme osalta. (STM 200314-47.)

Perheiden sopeutumisvalmennuskursseilla esiin tegartoiveissa korostuu tarve saada
tukea haasteelliseksi koetun lapsen kasvatukseerkganlaiseen tukemiseen. Perhei-
den kertomuksissa on tuotu esiin my6s suuria vaiauperhetyon tai kotihoidon avun
saamisessa. Monia perheita on jouduttu ottamadenksojelun asiakkaiksi, koska ne
eivat ole muutoin saaneet tarvitsemiaan perhetyialeaehkaisevia tukitoimia. Perhe-
palvelut ovat vime laman jalkeen siirtyneet paaolsistensuojelun piiriin. Niukkoja
resursseja jaettaessa on kunnillekin eduksi saettztsiita, millaisilla tukipalveluilla
on saavutettu toivottua hyotya ADHD-lapsiperheidgejessa. Ei ole tarkoituksenmu-
kaista tuottaa tukitoimia lastensuojelun alla, igtlerheelld ole lastensuojelun tarvetta
vaan esimerkiksi tarve saada apua arjen sujumiséemhempien kokemuksia kysy-
malla tavoitteenani on saada selville, miaiséen tukitoimien ja palvelujen he ko-
kevat auttaneen selviytymisessa arjesta ADHD-areifapsen kanssa. ADHD-liitto
hyodyntaa tutkimuksen avulla saatavaa tietoa vu@@d® Perhe-teeman tiedottamises-
sa. Jarjestdjen edunvalvonnassa tutkitulla tiedmianahdollista vaikuttaa oman asia-
kasryhman yhdenvertaisuuden toteutumiseen yhtenslasa.

TyOonkuvaani ADHD-liitto ry:n (lite 2) kuntoutuspli&konad kuuluu ADHD-oireisten

lasten perhesopeutumisvalmennuskurssien suunndté&bytannon toteuttaminen.
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Sopeutumisvalmennuskurssi on eraanlainen perhatyéellus vanhemmille annettavan
psykoedukaation ja psykososiaalisen tuen nakokwémagteltuna. ADHD-lasten ja
heidéan perheidenséa kuntoutuksessa perhekurssityksabsa-alue. Muut tukitoimet ja

kuntoutus tulee suunnitella aina lapsen ja perly&sitollisten tarpeiden mukaan.

Kyselytutkimukseni tavoitteena on selvittéd ADHRednh sopeutumisvalmennus-
kursseille vuosina 2006-2008 osallistuneiden 5-a6tiaiden ADHD-lasten vanhempi-
en kokemuksia arjessa selviytymisesta ja kartqittaigd sosiaali- ja terveysalan tuki-
toimia ja -palveluita he ovat saaneet. Kyselyyn aaik otettavat tukipalvelut valitsen
omassa tyodssani karttuneeseen tietamykseen ja lasteiorten ADHD:n Kaypa hoito-
suositukseen perustuen. (kts. LITE 3, Kuvio Kayméto suosituksen mukaisista tuki-
palveluista) ADHD-oireisen lapsen ja hanen perbaemakokulmasta vaikuttaviksi on
arvioitu useimmat psykososiaaliset hoitomuodotsgai vanhempien kasvatuksellinen
ohjanta on yhdistetty lapsen kayttaytymisen sagtetiihtaavaan terapiaan tai kuntou-
tukseen. Téallaisiin hoitomuotoihin kuuluvat muunassa sopeutumisvalmennuskurssit,
strukturoitu vanhempainohjaus (niin sanottu periéko perheterapia, neuropsykolo-
ginen kuntoutus, kayttaytymishoito, kognitiivis-laeoraalinen psykoterapia, coaching
ja vertaisryhmat. Yhdistelmahoidosta puhutaan isill@un naihin ladkkeettdmiin hoi-
toihin yhdistetddn ADHD-ladkehoito. (Suomalainedkiiriseura Duodecim, 2007.)

Koulunkaynnin tukipalvelut rajaan tutkimuksen ulkatelle, koska ne ovat oma, laaja
maa suhteellisen tasapainon mallia (1999). Tukgdajen avulla perheissa lahdetaan
hakemaan suhteellista tasapainoa ADHD:n varittansékeen. Vertaan kyselyn tulok-
sia myos Anna Waldenin (2006) vaitoskirjatutkimuksgjossa tutkittiin neurologisesti
sairaiden ja vammaisten lasten selviytymista pajéglestelméassa. Tasta tutkimuksesta
moni voi saada apua omaan tyoéhonsa ja kyeté ligdéemn tiedon myota kohtaamaan

ADHD-lasten vanhempia oman perhe-elamansa ja aalgaadhaina asiantuntijoina.
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2 PERHEIDEN HYVINVOINTI TUTKIMUSTEN NAKOKULMASTA

Stakesin teettdmén Suomalaisten hyvinvointikysehyrkaan merkittdvimpia eroja hy-

vinvoinnissa selittavat ika, tyod ja perhetilannesi@alinen eriarvoisuus voi nakya use-
ampilapsisissa, seka sairaan tai vammaisen lapsdreipsa hoivavastuun jaamisella
toiselle vanhemmalle tarvittavien hoivapalvelujemuppuessa. Perheen mahdollisuudet
saavuttaa hyvinvoinnin kannalta riittava ansiotukaaentuvat, jos palvelujarjestelma ei
kykene vastaamaan perheen erityistarpeisiin sdpit@lalla. Lapsen sairaus tai vamma
voi vaikuttaa hyvinkin paljon perhetilanteeseers@ittaa siten hyvinvointieroja. (Sta-

kes, Suomalaisten hyvinvointitutkimus, 2007.)

Valtioneuvoston selonteossa eduskunnalle lastemugaten hyvinvoinnista painotettiin

jo vuonna 2002 kehitysta uhkaavien tekijoiden vethatunnistamista ja perheiden tu-
kemista muuttuvissa elamantilanteissa. Tilanneetag nuorten hyvinvoinnin osalta ei
ole muuttunut ainakaan parempaan suuntaan. Segiefrveysministerion tyéryhman

laatimassa asetuksessa neuvolatoiminnasta, kaulpigkelijaterveydenhuollosta seka
lasten ja nuorten suun ehkaisevasta terveydentstlfmainottuukin ennaltaehkaiseviin
palveluihin panostaminen entistd vahvemmin (STM&80). Potilasjarjeston nako-

kulmasta ADHD-asiakkaiden erityistarpeiden huomioien tasséa ennaltaehkaisevien
palveluiden kehittdmisessa on tarkeéa osa-alue.

Hyvinvointitutkimuksia on toteutettu paasaantdisastuislahtoising, jolloin lapset ovat
tulleet mukaan perheiden tai instituutioiden kauti@ssa tutkimuksessa selvitin perheen
hyvinvointia arjen sujuvuuden tasolla aikuisten ékisten kautta. Kun perheen hyvin-
vointia ajatellaan sosiaalityon nakokulmasta, lapbsgvinvointia rajoittavat perheen
taloudelliset vaikeudet, vaihtuvat tai turvattontanissuhteet, aikuiskeskeinen tai im-
pulsiivinen elamantyyli tai muista syista johtuvaikeus vastata lapsen tarpeisiin (Tor-
rénen 1994,57). Arjessa selviytymisen kokemuksegkwitaa puolestaan hyvin paljon
perheen kulttuuri. Se nakyy perheen paivittaisiasigaisuissa ja valinnoissa. Jotta voisi
ymmartda perheen elamaa ja tapaa kasvattaa jauttagdastaan, on tunnettava heidan
perhekulttuuriaan. (Maatta 1999, 84.)
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2.1 Ekokulttuurinen teoria perhetyon viitekehykgess

Ekokulttuurinen teoria syntyi kritisoimaan ekologisteorian hierarkkista mallia. Urie
Bronfenbrennenin luomassa ekologisessa mallisssetaa ympariston valista vuoro-
vaikutusta tarkastellaan neljalla tasolla. Perheese vaikuta ainoastaan lahiymparisto
vaan sen liséksi yhteiskunnalliset asenteet jas#didantd. Talous ja poliittiset rakenteet
kuuluvat makrosysteemiin, joka maarittdd, onko pelli mahdollisuudet saada tarvit-
semiaan palveluja. Lapsen mikrosysteemiin eli léfiip kuuluu kodin lisaksi paivakoti
tai koulu. Mesosysteemi muodostuu niiden ymparmstajalisista suhteista, joissa lapsi
on mukana. Vammaisten lasten kohdalla mesosystedwmniluvat erilaiset viranomais-
kontaktit sukulaisten ja ystavien lisdksi. Ekosgsterakentuu vanhempien ty6oloista ja
yhteiskunnan tukijarjestelmista. Niiden joustavudasatu ja m&ara ovat olennaisia lapsen
kannalta. (Bronfenbrenner, U. 1979, viittaus teskaePerhe asiantuntijana 1999, 77-
78.)

Alun perin Bronfenbrennerin ekologisessa systeanridssa (ecological system theory)
oli edella mainitut nelja sisakkaista systeemia.6hgmmassa vaiheessa han lisasi vii-
denneksi systeemiksi kronosysteemin, joka huonjam anukanaan tuomat muutokset
lapsen kasvaessa. Tassa systeemissa vaikuttanadriekisi ulkoiset tekijat kuten lap-
sen ik& vanhempien kuollessa tai siséiset tekijétrk lapsen kasvamisen myo6ta tapah-
tuvat psykologiset muutokset. Lapsi reagoi eri lavgmpéariston muutoksiin eri ika-
kausina. Hanella on itsellaan iastaan rippuemenan tai vdhemman vaikutusmahdol-
lisuuksia siihen, miten muutokset haneen vaikuttay®aquette, Dede & Ryan, John,
2001.) Viidennen systeemin sisaltdvaa teoriaa aonetty uudelleen bioekologiseksi
systeemiteoriaksi (bioecological systems theorggkia se korostaa lapsen omaa biolo-
giaa ensisijaisena mikroymparistona. Uusimmissaity&ieorioissa hyvaksytaan siis
ajattelu, jonka mukaan seké lapsen biologinen kehattd hanen ymparisténsa vaikut-
tavat muuttumiseen ja kasvuun. Bronfenbrennerinoghksessa systeemiteoriassa paino-
tetaan lapsen ympariston laatua ja kontekstia. érapehityksen véitetaan olevan syyna
siihen, etta vuorovaikutus ymparistéjen kanssaeta@nimutkaisemmaksi. (Harkénen,
Ulla 2008.)

Ekokulttuurisessa teoriassa lasten elamaa tarkemtebsana perheen elamaa. Perheen

elamantavan nahdaan liittyvan voimakkaasti lahiynsp@on ja yhteiskuntaan kuten
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Bronfenbrennerin ekologisessaoriassakin. Perhe ndhddan omaan elamaénsa -aktiivi
sesti vaikuttavana yksikkona. Lapsen kehitys rakemmpéivittaisista toiminta- ja vuoro-
vaikutustilanteista. Arkipaivaiset toimintatilantdaovat lapselle parhaan kasvupaikan.
Arjessa lapsi oppii ja kehittyy matkimalla, osallisialla, tehtavia tekemalla ja muilla

sosiaalisen oppimisen keinoilla. (Rantala 2002232-

Kulttuuria ei nahda vain makrotasolla perheen totam maarittdvana tekijana vaan
osana perheen arkea ja lahiymparistbéa. Perheetulkuilh vaikuttavina tekijéind ovat
taloudellisten ja sosiaalisten tekijoiden lisdksliagset arvot ja uskomukset. Jokaisella
perheella on oma perhekulttuurinsa, perheen arkg@awa kasitysten ja uskomusten
kokonaisuus. Teemoja voivat olla esimerkiksi perhghdessaolo, vanhempien urake-
hityksen edistaminen tai sosiaalisen tai talousketiihyvinvoinnin korostaminen. (Ran-
tala 2002, 21.)

Maatta jaottelee perhekulttuurin teemoja paivitgiisrutiinien muodossa Tauriaista
(1995) mukaillen. Lapsen kasvuymparistd koostuuaatusta asioista: keita on lasna,
mitka ovat heidan arvonsa ja paamaaransa; mitékevat ja mitka tunteet ja motiivit
ovat toiminnan perustana; mitkd normit, sdannojesebttumukset ohjaavat vuorovai-
kutusta perheesséa. Lisaksi perhekulttuuriin va#ust lapsen ja perheen voimavarat ja
rajoitukset. Kun lapsen kehityksesséa on jotakirkkeavaa, perhe joutuu todennakoises-
ti muuttamaan arkirutiinejaan ja paivittaisia tomatapojaan. Talléin kodin arkielama
akkommodoituu eli mukautuu lapsen asettamien uusstimusten mukaan. (Maatta
1999, 80-81.)

Yhteison kulttuuriset kasitykset maarittelevat, laidta normaalin perhe-elaman tulisi
olla ja millaista on lapsen normaali kehitys. Ekibkwrisen teorian mukaan perhe ei
kuitenkaan mukaudu kaikkiin ymparistonsa odotukdiimska vanhemmat luovat aktii-
visesti perheen arkea ja tekevat valintojaan té&sielkokemiensa asioiden mukaisesti.
Perheiden hyvinvointi on erilaista samanlaisessgknparistossa. Perheen arjessa vai-
kuttaa erilaisia suojaavia tekijoita, jotka auttasigé@ selviytymaan ja hallitsemaan arke-
aan. Nama tekijat voivat olla perheenjasenten hgkdintaisia, perhesysteemin yhteisia

tai perheen ulkopuolisia voimavaroja: sosiaaligtes tai aineellisia voimavaroja.
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Perhe ei ela tyhjiossa, vaan sen elamé&én vaiktittaran muassa vanhempien tydolot,
julkisten palveluiden saatavuus ja valimatkat saisiih. (Maatta 1999, 83; Rantala
2002, 21-23.))

Perhepsykologiassa perhetta tarkastellaan useieesgma. Mikrotasoon kuuluvat per-
heenjasenet yksiloina seka heidan vuorovaikutuBiaassyntyvat alasysteemit (esimer-
kiksi vanhempien parisuhde, vanhemman ja lasteisetdsuhteet seké sisarussuhteet).
Keskeisina tarkastelun kohteina ovat vuorovaikutnksuunta, laatu ja hierarkkisuus.
Mikrotasolla kiinnostus kohdistuu perheen kehitpsmsseihin eli perheen systeemin
muutoksiin ja niiden muuttumiseen. Makrotasoon uike perheen yhteydet muihin
ryhmiin (ystavat, sukulaiset), instituutioihin (8/&ma, koulu), kulttuuriin (arvot, ela-
mantavat) seka vastavuoroinen vuorovaikutus perh@g@den ryhmien ja instituutioi-
den valilla. Perheenjasenet tuovat kokemuksiaamstituutioista kodin seinien sisalle.
(Ronka & Kinnunen 2002, 6.) ADHD on ilmi6, joka Jampien sopeutumisvalmen-
nuskursseilla kertomien tarinoiden perusteella wiidla perheeseen, perheen lahipiiriin

ja ymparist6on seka mikro- ettd makrotasolla.

Lasten elamanlaatu liitetaan kiintedsti perheeninwointiin. Yhta hyvin voisi ajatella,
ettd lapset rakentavat osaltaan aikuisten elam@salaeidessaan hyvin. Neurologisista
syista johtuvat kayttdytymisongelmat vaikuttavarhgen parjaamattomyyden koke-
muksesta jossakin kodin ulkopuolisessa institugadpaivakoti, koulu, harrasteryhma),
heijastuu myds aikuiseen huolena, joka vahenta&éwgintia samoin kuin lapsen par-
jddminen kodin ulkopuolella heijastuu paitsi lapseryés vanhempien jaksamiseen,
oman vanhemmuuden kokemiseen ja mielialaan pasélla tavalla. Perheldhtbisessa
ajattelussa parhaana keinona kasvattaa lasta mahd&a&n vanhempiensa tukeminen.
Perheen vastuulla olevien arjen rutiinien pydritsean tulisi saada apua ja tukitoimia
niin paljon kuin perhe katsoo niita tarvitsevanRattavaa tukea tarjoamalla voitaisiin
saada tulokseksi omillaan toimeentuleva perhe (Mait999, viittaus teoksessa Perhe

asiantuntijana 1999, 121).

Lapsen ADHD vaikuttaa vuorovaikutussuhteisiin moatsysteemin kohdalla. Lapsen
pahoinvointi, joka voi johtua esimerkiksi vastoigkdisista kaverisuhteissa tai vaikeuk-
sista kouluymparistdssa, heijastuu vanhempiin igeski huolestuneisuutena ja mah-

dollisesti epavarmuutenakin.
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Mikali lapsi on turhautunut, se nakyy my6s hanemttiéytymisessaan suhteessa van-
hempiin ja sisaruksiin. Rajojen asettaminen vailkeidina tallaisissa tilanteissa lapsen
ADHD-oireiden tullessa silloin enemman esiin. Vamipé kokee herkasti tallaisissa
tilanteissa keinottomuutta tai syyllisyytta lapdeistuvasta rajoittamisesta esimerkiksi
sisarusten valisissa "kahnauksissa”. Vanhempi vagylgemmin itsekin lapsen oireilun
pahentuessa. Perheiden kursseilla kuvaama arjeavgatvaihtelevuus on yhteydessa
lapsen arjen sujumiseen paivakodissa, koulussaadtaksissa ja muissa sosiaalisissa
tilanteissa. Lapsen kokemukset kodin ulkopuolsigsmpéaristdissa voivat vaikuttaa
paljonkin perhekulttuuriin. Mikali lapsi joutuu stuvasti hankaluuksiin kodin ulkopuo-
lella, perhe péaatyy yleensa sosiaalisen elaméasi#taeiseen. Kouluvaikeudet johtavat
usein vanhempien vastuun kasvamiseen esimerkksyjgEn teon avustajina ja valvoji-
na. Talléin vanhempien oma aika vahenee, mika saattaa nakya esimerkiksi omista
harrastuksista luopumisena. Lapsen ADHD:n onnidthoito ja kuntoutus vaikuttavat
naista syista koko perheen vuorovaikutussuhtejaiikunkin perheenjasenen toiminta-

kykyyn omassa elinymparistossaan.

2.2 Suhteellisen tasapainon malli

Paula Maatta (1999, 54) on muokannut Dianne jagPRergusonin (1987) seka Jon ja
Rosalyn Darlingin (i.a.) ajatusten pohjalta ekokultiseen teoriaan perustuvan suhteel-
lisen tasapainon mallin kuvaamaan perheen muutssgs@ ja yhteistyota ammatti-
ihmisten ja palvelujarjestelmén kanssa. Suhteelliasapainon malli sopii ADHD-liiton
sopeutumisvalmennuskursseilla ja asiakasty0ss@ittnt@an arvomaailmaan ja tutki-
mukseni tavoitteisiin. Siind lahdetdan purkamaarnutogpaineita ja -vaiheita perheen
tilanteesta ja tarpeesta kasin. Malli on perhed@mgksia kunnioittava, eika siita kasin
lahdetd tulkitsemaan yhteistybongelmia aina vanhempsopeutumisen ongelmik-
si.(Maatta 1999, 54.) Maatta nakee vanhemmat tasési@a arjen asiantuntijoina am-
mattihenkildiden rinnalla ja haluaa murtaa myytenkalista ja yhteistyokyvyttomista
vanhemmista. Maatan mukaan suuttumus ja turhauagmon luonnollinen reaktio, kun
vanhempana ei saa lapselleen hanen tarvitsemideslpta. Erityislapsen perhe ei ole

poikkeava vaan normaali perhe (Maatta 1999,47).
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KUVIO 1. Suhteellisen tasapainon m@aatta 1999,62.)

Maatta on kehittanyt erityiskasvatuksen ja kuntesém kaytantdja vuosien ajan jatku-
neessa VARHE-tutkimuksessa. Suhteellisen tasapamahi (kts. KUVIO 1), on
VARHE- tutkimuksessa muokattu kehikko, jonka kauaatta ja muut tutkimuksen
toteutukseen osallistuneet ovat kyenneet avaamadmegn prosessia diagnosoinnin
jalkeen. Kaikki VARHE-tutkimuksiin osallistuneet qieeet eivat ole ADHD-lasten per-

heitd vaan monella tavalla sairaiden tai vammaiktsten perheita.

Paula Maatta kuvaa suhteellisen tasapainon mallifeaperheen prosessia ensitiedon
saamisen jalkeen. Perheen huolenaiheet liittyyddela kuntoutukseen, paivahoitopai-
kan ja koulun tukitoimien jarjestymiseen, mahdodlis apuvalineiden tarpeeseen jne.
Huoli littyy omaan vanhemmuuteen ja voimavaroihifiten perhe-elaman saisi suju-
maan uudessa tilanteessa? Vanhemmat lahestyvahenbaolenaiheineen yhteiskun-
nan tukiverkkoa. Suhteellisen tasapainon mallisgtiim tarkea ruutu onkin asianmu-
kaisen tuen ja palveluiden saaminen lahiyhteispégheen itse arvioimien tarpeiden

suhteen. Jos perhetta tyydyttavat ratkaisut |0yfya&i alkaa sujua ja saavutetaan per-
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he-elaman suhteellinen tasapaino. Mallin mukaannk#@n pysyvaan tasapainoon ei
paastakaan. Ei ole perhetta, jonka elaméassa dittapiayllattavia ja ennakoimattomis-
sa olevia muutoksia. Lapsen tilanne voi muuttuay@paikan peraan voidaan joutua
lahtemaan toiselle paikkakunnalle. Muutokset hétitauat aina arjen tasapainoa ja uu-
sien huolenaiheiden vuoksi tarvitaan tilanteen Uedearviointia. Ensitiedon saami-
nenkin on jo itsessddn prosessi. Jos lapsen samaugtuu, tarvitaan uutta tie-
toa.(Maatta 1999,63.) ADHD-perheisiin tdma mallipisoerityisen hyvin, koska
ADHD-oireyhtyman ilmiasu muuttuu moneen kertaann@yota. Oireiston voimakkuus

vaihtelee niin ymparistotekijoiden kuin yksilon kgisvaiheidenkin mukaan.

Mikali vanhemmat eivat saa riittavasti tietoa, talkai asianmukaisia palveluita, seuraa
vahittainen turhautuminen ja uupumus. Ellei kosamda riittavaa perusapua arkirutii-
neihin, vanhemmat eivat jaksa seurata ammattin@dkih antamia ohjeita. Perheen
vetaytyminen yhteistydsta saattaa johtua yksinjga@mkokemuksesta. Tasta taas seuraa
avoin tyytymattomyys ja ammattihenkildiden antamankalien vanhempien leima.
Maatan (1999) mukaan yhteistyokyvyttomiksi tai haliksi koettujen vanhempien
kohdalla ammattihenkiléiden on syytd pyséhtya mmetéin, onko vanhemmilla ollut
mahdollisuuksia esittdd omia toiveitaan ja onkad@eihuolenaiheitaan mahdollisesti
sivuutettu. Vanhemmat saattavat kaivata sellaistatienaalisen tuen muotoa, jota he
eivat ole onnistuneet saamaan lahiverkostossaa#at(®1 1999, 63-65.) Asiakastydssa
ADHD-perheiden kanssa kuulee toistuvasti kokemuks&iahempien huolenaiheiden
vahéttelysta tai kertomuksia asianmukaisen tietleen ja palvelujen puutteesta. Maa-
tan (1999) mukaan ammattihenkil6t tulkitsevat useipuneen ja turhautuneen van-

hemman luonnollisia reaktioita neuroottisiksi @ikisi.

Suhteellisen tasapainon mallia kehitettaessa atetihliikkeelle perheen tilanteesta ja
tarpeista. Mallin taustalla oleva ajattelutapa egkpsosiaalinen, jolloin huomiota kiin-
nitetddn vanhempien stressiin, suruun ja yksinéésyy Talldin keskipisteessa ei ole
vanhemman ja lapsen suhde vaan perheen sosiatilarere eli se konteksti, jossa tuo
suhde syntyy. (Maatta 1999, 30.) Palvelujen taavgdt nilden saamisen tai saamatta
jaamisen vaikutusta perheeseen voidaan tarkaséefidn mallin kautta myds interak-
tionistisella suhtautumistavalla, jossa kiinnosarkkohteena on perheen ja yhteison
valinen vuorovaikutus. Lapsen vamma tai erilaissagttaa leimata perheen, josta saat-

taa seurata yhteisosta eristamista ja ystavierk&arkinen. (Maattad 1999, 34.) Nama
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edella mainitut suhtautumistavat (psykososiaalijaeimteraktionistinen) sopivat omaan
ajattelu- ja tyotapaani. Koen tarkeana perheen kaikswaltaisen huomioimisen. En pida
asiakaslahtbisena tapana ammattilaisorientaatiooskamista tyosséa, jota teen perhei-
den kanssa. Sopeutumisvalmennuksen, neuvonnanajakskn tarkoitus on auttaa van-
hempia ja lasta |I0ytam&&an omat voimavaransa jal&mattomat palvelut, joita perhe
tarvitsee selviytydkseen arjestaan omatoimisestn §/ossani havainnut, etta perhe voi
tulla tukipalveluista niin riippuvaiseksi, ettei kgs enda selviytyvansa ilman jatkuvaa
apua. Tukipalveluiden tarkoituksena tulisi ollakeaden aikojen yli auttaminen ja per-
heen itsendisen selviytymisen vahvistaminen. Tuaanisasiakasperheidemme kerto-
muksista Maatan kuvaamaa eristamista ja ystavidkdamista vaikeaoireisten lasten
kohdalla. Omassa perheesséni koettiin aikoinaarojsaasioita oman, nyt jo aikuisen

ADHD-lapseni ollessa leikki- ja kouluiassa.

Suhteellisen tasapainon malli on konkreettinen leahijolla perheen kuntoutumispro-
sessin vaiheisiin (diagnosointi, ensitiedon sadokipalvelut, kuntoutus, lapsen oma-
toiminen selviytyminen, mahdolliset muutokset lapsa perheen tilanteessa) voidaan
etsia ratkaisuja asiakasnakokulmasta. Mallia ekaleenkaan helppo sovittaa maaralli-
sen tutkimuksen analyysiin. Kuntoutumisprosesseisale kyse pelkastaan saatujen
palveluiden méaarasta vaan yhta lailla niiden latadjgsperheen kokemuksesta. Eri per-
heet kokevat samankin palvelun laadusta riippumattatavoin omien tarpeidensa
vuoksi. Suhteellisen tasapainon malli ei yksinariitiitekehykseksi tutkimukselleni.
Avoimillekin kysymyksille on tarvetta vanhempienkemuksia selvitettdessa.

2.3 Muurinsarkijat — tutkimus neurologisesti salem lasten perheista

Anne Waldén (2006) on tutkinut vaitoskirjassaanrakgisesti sairaan tai vammaisen
lapsen perheen selviytymisen tukemista sosiaabeneeydenhuollossa. Tutkimuksessa
haluttiin selvittdd perheiden selviytymisen esteparheiden kayttdmia palveluita ja
lapsen kasvamisen vaikutusta perheen selviytymisemikoituksena oli selvittaa, mité
naiden perheiden kokonaisvaltainen tukeminen eitiglly Waldén kuvaa perheiden
saavan "kivisen viitan” ensitiedon myota. Suru &an lapsen menettamisesta on suuri
ja vanhempia ahdistaa. Perheen on rakennettavaesinuudelleen ja siihen he tarvit-

sevat eritasoisia yhteiskunnallisia tukitoimia.
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Perheiden selviytymisen kokemukseen vaikuttivaségphoidettavuuden vaikeusaste,
toimivien paivahoitoratkaisujen ja koulunkaynnintgsjarjestelyn saaminen seka la-
heisten henkinen tuki, jonka seurauksena kodin plmakoettiin tasapainoiseksi
Waldén hyddyntaa tutkimuksessaan seka laadullitfaneqarallisia tutkimusaineistoja
ja menetelmid. Tutkimusaineiston Waldén kerasi lesisa vaiheessa vuosina 1991-
1996 tehden yhdeksélle perheelle teemahaastafgelatdullisen aineiston seurannan
lomakehaastatteluna. Taman liséksi tutkimukseditgys 109 perheen kyselyaineisto.
ADHD-lasten osuus oli tutkimuksessa 15,6 % elidstd. (Waldén 2006, 201-208.)

Waldénin (2006) mukaan merkittavimpia muutoksias&p sairastumisen tai vammau-
tumisen jalkeen ovat taloudellinen selviytyminernessa selviytyminen seka selviyty-
minen parisuhteessa. Taloudelliseen selviytymisegkuttavat suuret terveydenhuol-
tomenot seké aidin mahdollinen urasta luopuminpeda hoitamiseksi kotona. Arjessa
selviytymista vaikeuttaa lapsen sairaudesta ailveusuuri tydn maara ja arjen aikatau-
luttamisen vaikeus. Neurologisesti sairaan tai vamen lapsen perheessa avioeron
riski on joka viidennessa perheessa. Sosiaaliefeeydenhuollon palveluverkosto on
ollut vaihtelevasti perheiden kaytossa. Yleisimpé&iheiden saamia tukimuotoja olivat
tiedollinen tuki, kaytdnnon tuki, emotionaalinerkitseka ohjaus lapsen kuntoutukseen
ja arjen sujumiseen. Huolestuttavana Waldén pibista, jonka mukaan kolmasosa per-
heista koki, ettei ollut saanut oikeanlaista tukealvelujarjestelma ei vastaa neurologi-
sesti sairaiden lasten tarpeisiin, silla neuvolé@ygy heidan kohdallaan usein taustalle
eika erikoissairaanhoidossa ole tarkoituksenmukgistneutua ns. normaalien lapsen
kasvuun ja kehitykseen liittyviin kysymyksiin. Waldin mukaan palvelujarjestelméaa
vaivaa ammattilaiskeskeinen tydorientaatio, josgemma on lapsen ongelmia korostava

suhtautuminen.

Neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten gead perheet ovat hyvin erilaisia.
Waldén loysi tutkimuksessaan kolmenlaisia selvi§ityWaldénin tutkimuksessa lie-

vimmin sairaiden lasten perheissa (57 perhettayaiten negatiivisia elamantapahtu-
mia ja selviytymisen esteitd. Elama tuntui tungalta ja "muuri” perheen ymparilla oli

matala ja helppo ylittaa.

Waldénin Taistelijoiksi nimittamaan ryhmaéan (38 hgtd) kuuluivat vaikeimmin sai-

raiden, vaikeitakin ongelmia kokeneet perheet. Heabsaaneet monipuolista tukea
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niin viranomaisilta kuin laheisiltdankin. "Muuri”aaden perheiden ymparilla oli korkea
ja se tuli esille monissa eri paikoissa kuten lapssioita hoidettaessa virastoissa, pai-
vahoidossa, koulussa seka ympariston leimaamidduaari haluttiin kuitenkin murtaa
ja nama perheet jaksoivat taistella selviytyakség#dmaa ei koettu turvalliseksi, muttei

turvattomaksikaan.

Pienin, sosiaalista vahvistamista tarvitseva rylffri perhettd) muodostui pitkaaikais-
sairaiden lasten ryhmasta. Waldénin mukaan helilléniten ja vaikeimpia selviytymi-

sen esteitd ja he olivat vahiten tai ei lainkadee&u El&ma koettiin turvattomaksi, tule-
vaisuus pelotti ja huoli omasta selviytymisestasoluri. TAssé& ryhmassa oli suurin syr-
jaytymisen riski. Oikein kohdennetulla tuella vaadamerkittéavasti tukea perheen sel-
viytymista. "Muuri” perheen ympaérilla kestaa, eig#a ehka halutakaan murtaa, selviy-

tyminen on mahdollista vain tuon muurin sisalla.

Waldénin tutkimuksessa selvisi, ettd lapsen kasaapsrheen selviytymisen kokemus
ja sen aste vaihtelivat kaikilla perheilla. Elamannokset ja negatiiviset tapahtumat
heikentavat perheen selviytymistd, kun taas oikkaireen ja oikein kohdennettu tuki
parantaa sitd. Lapsen kasvaessa ero terveisiiindg@svaa ja vanhempien tydmaara
lapsen sairauden tai vamman vuoksi suurenee. Wald#&rkaan kyse on selviytymisen
ja syrjaytymisen rajanvedoista, ei niinkdan sosaata huono-osaisuudesta. Pikem-
minkin on kyse siitd, miten perheet |0ytavat vaysianahdollisuuksia selviytysyrjayt-
tavista voimista huolimatta. Selviytyminen ottaa ltémin mukaan aikaa, se edellyttda
olosuhteiden muuttamista, resursseja ja perheergsesopeutumista. Waldén erottaa
perheen selviytymisen tukemisessa kaksi eri teefapgaen sairauden tai vamman ar-
keen tuomat rajoitukset ja muut selviytymisen dsgskd perheen koko tulevaisuutta
kannattelevat voimavarat ja elamanasenne. Selviggimkokemukset, varmuus riitta-
vasta perusturvasta ja palveluista, ilo, onnellsjauvoimavarat seké sosiaaliset suhteet
ovat tarkeitd perheen selviytymista edistavia tetdj Waldénin kuvaaman "muurin”
syntymiseen ADHD-perheissé on varmasti syyna yrsfiisia saatu negatiivinen palau-
te lapsen kayttaytymisesta. Moitteet ja ymmartaomagtys lapsen kayttaytymisen syista
saavat vanhemman tuntemaan usein epavarmuuttasowastemmuudesta, syyllisyyt-
ta ja mahdollisesti hdpeaéakin. Tallaiset tunteavatojohtaa sosiaaliseen eristaytymi-
seen. Muuri voi olla vanhemmalle my6s turvallisautiapitava tekija.
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2.4 Vertaistukea Tuulta purjeisiin- ja Lapsiperhrejpkteista

Tuula Kinnusen (2006) kasvatustieteen pro gradadicutkittiin millaista tukea eri-
tyislasten vanhemmat kokivat saaneensa vanhemnmsateeertaistukitoiminnan eri
toimintamuotojen kautta ja mita merkityksia he aestuelle antoivat. Tutkimus tehtiin
Pelastakaa lapset- jarjeston Tuulta purjeisiinjgktissa Pieksdmaella. Kvalitatiiviseen
tutkimukseen valittiin haastateltavaksi 18 aktiiwimin eri toimintamuotoihin osallis-
tunutta vanhempaa, kuusi isaa ja kaksitoista ditidkimuksen taustateoriana Kinnunen

kaytti ekokulttuurista teoriaa.

Projektiin osallistuneet vanhemmat kokivat, ettéaistukitoiminta on suonut mahdol-
lisuuden ymmartgjan ja vertaisen loytdmiseen. Vastama toimii foorumina syylli-
syyden, riittaméattomyyden, hyvaksynnan ja anteeksa tunteiden kasittelemiseen,
mutta ryhmissa koetaan myds pettymyksia. Vanhenkokivat saaneensa toisten van-
hempien vertaistuesta ja ystavyydesta sellaisteatskiseen jaksamiseensa, jota eivat
muualta saaneet. Epavirallinen sosiaalinen verkesikin olla tarkeampi kuin viran-
omaisilta saatu tuki (Mattus 1995, 35-37). Taméappyyille ystavyysverkostoille on
tyypillista nopea muotoutuminen ja koettu "hengenmtdaisuus”. Ryhmaa leimaa vah-
va tunneside. Tallaiseen tunnesiteeseen perustuy@ sopeutumisvalmennuskursseil-

la syntyvat ystavyyssuhteet.

Mannerheimin Lastensuojeluliiton Lapsiperhe-praggd (1996-2000) kehitettiin - var-
haisen tuen malli lapsiperheille preventiivisenhgdroitotyon viitekehyksessa. Projek-
tissa selvisi mm., etta erityislasten perheillerswattu varhainen, riittdvan tiivis perhe-
ty0 saasti 4-6-kertaiset kerrannaiskustannuksetaisekélla vaikeuksien kasaan-

tumista. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2001.)

Projekti kaynnistettiin ja toteutettiin ajankohtarjalloin perheiden lisdantyneet tuen
tarpeet ja resurssien riittamattomyys olivat yleé&séuolenaiheena. Perheiden tarve saa-
da psykososiaalista tukea lapsen kasvuun ja ked@gyk oli tullut vahvasti esiin neuvo-
loiden asiakkaiden esittdmisséa toiveissa. Projekipsi tdydennysta palvelujarjestel-
massa oleviin palveluihin. Projektin tarkoituksemiakehittd&d ennaltaehkaisevaa ja var-
haista tukea perheiden tarpeisiin ja se toteutgtikkulapsivaiheessa olevien perheiden

kanssa. Pyrkimys oli turvata lasten hyvinvointhkampia tukemalla.
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Projektissa kaytettiin voimavarakeskeista lahestyapaa perhekeskeisella tydotteella.
Sosiaalisten verkostojen saaminen mukaan varmigtkttiin tehtavalla tyolla. Perhe-
kohtaisessa tydssa painottui varhainen tuki, kas tghmiin osallistujien kohdalla kyse
oli ennaltaehkaisevasta tuesta. Menetelmind olmat. video-ohjaus vanhemmuuden
tukemisessa, verkostotyo palvelupaletin selvittéksas seka tarpeen mukaan perhekun-
toutusjaksot. Perhekuntoutusjaksoilla perheillanadihdollisuus keskinaiseen vertaistu-
keen. (Pietila, Vehvildainen-Julkunen, Haggmanilai& Saastamoinen (toim.) 2001,
13; 22))

Projektin aikana saatiin aikaan monia positiivisigpahtumien ketjuja perheissé. Usean
perheen alun kaoottinen tilanne jasentyi projekikana. Negatiivisen vuorovaikutuk-
sen kehia lapsen ja vanhempien valilla saatiin &atia ja uupuneiden vanhempien
voimavaroja lisattya. Naiden asioiden vaikutuksetiendy heti vaan vuosien paasta.
Siksi projektin kaikkia vaikutuksia oli vaikea apiila sen paattyessa. Voimavarakes-
keisyys projektin kantavana teemana on merkinnjaigsuuden hyvaksymista ja sen
nakemista rikkautena. (Pietilda ym. 2001, 124 -137.)

Perheet kokivat saaneensa Lapsiperhe-projektissittaead tukea itsetunnon vahvis-
tumisessa vanhempana, arjen hallinnassa ja pemgamvaikutuksessa. Palautteen
mukaan mahdollisuus kasitella vanhemman omia tiznj@ikokemuksia luottamukselli-
sessa suhteessa loi edellytyksia omien tarpeidemioimiselle perhe-elaman keskella.
Koko perheen elamantilanteen koettiin parantunken,vanhemman oma itsetuntemus
kasvoi ja sen myo6ta kyky tunnistaa omia kykyja ggkeuksia lisdantyi. Perheiden arki-
elaman hallintaa tukivat kaytannoélliset neuvot fgaos. Niiden avulla oli helpompaa
muodostaa saanndllinen paivarytmi. Vuorovaikutugaepaastiin kasittelemaan pa-
risuhteen kysymyksid vasta vanhemman itsetunnowistaimisen ja akuuttien arkiela-
man ongelmien ratkaisemisen jalkeen. Ulkopuoliserh@tyontekijan avulla oli hel-
pompi puhua parisuhteeseen liittyvista asioistasiivikuoltajat kokivat tdrkeand sopimi-
sen yhteishuoltajuuteen liittyvista asioista ex{maiden kanssa. Keskustelujen todet-
tiin lisdantyneen myos kotioloissa ilman perhetgéiin lasnaoloa. (Pietila ym. 2001,
125-133))
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2.5 Ydinperheestéa suojaa kaytdshairidita vastaan

Oulun Yliopistossa julkaistussa vaitoskirjassa Butdurtig (2007) tutki nuoren per-
heympariston vaikutusta ADHD:n ja kaytoshairion esteeseen. Tutkija teki tuloksista
paatelmia ydinperheen kaytdshairidiltd suojaaveatkutuksesta. Paatelmat perustuvat
Pohjois-Suomen 1986 syntymakohortin nuoriin, joidddHD:n ja kaytds-hairion yhte-
yttd tarkasteltiin suhteessa nuorten perheympdist®ohjois-Suomen vuoden 1986
syntymakohorttiin kuuluu yli 9000 nuorta. Tutkimysmasta l6ytyi 457 ADHD-nuorta.
Ensimmaiset tutkimuskyselyt lahetettiin syntymakaimokaikkien lasten vanhemmille
lasten ollessa 7-vuotiaita. Seurantaa, haastatgtujsyventavia haastatteluja tehtiin
vuoteen 2002 asti. Tutkimuksen aikana loppuvaileeseulottiin ADHD-diagnosoidut
nuoret. Tutkimuksessa oli mukana myd6s kontrollirghifHurtig 2007, 28.)

Tutkimuksessa todettiin, etta ADHD ja kaytoshaiyibdessa esiintyivat useimmiten
rikkonaisten perheiden nuorilla. Tahan olivat mygsteydessa vanhempien omat
psyykkiset ongelmat seka vanhempien vahainen ksituso nuoren asioihin. Kay-

toshairiét olivat yleisimpia nuoren ADHD:n liitanisgairauksia. Muita yleisia liitdn-

naissairauksia olivat alkoholin vaarinkaytto javhemasennus. ADHD heikensi my6s
ilman liitannaissairauksia nuoren koulumenestyktkya sosiaalisiin suhteisiin, ela-

maan tyytyvaisyytta ja kasitystd omasta terveydesHD:n todettiin olevan suhteelli-

sen pysyva hairié lapsuudesta nuoruuteen. Sesbkivastoin aiempia olettamuksia
vain lapsuusian kehityksellinen hairi6. ADHD-oirerd pysyvyyteen olivat yhteydessa
hajamielisyydesta ja unelmoinnista kertovat oiregirhain alkanut masennus ja uh-
makkuus seké isdn omat ADHD-oireet. (Hurtig 200F6@.)

Hurtigin (2007) mukaan ADHD voi heikentaa nuoremtimtakykyd usealla eri ela-
manalueella. Vaikea ADHD voi johtaa yhteiskunnasggaytymiseen. Hurtig havaitsi
tutkimuksessaan, etta ydinperheissa elaneilla AD&fi3illa oli nuoruusidssa vahem-
man kaytoshairidita kuin eronneiden perheiden lp$tlaméa ydinperheessa voi suoja-
ta ADHD-lasta tulevilta kaytdshairioilta. Tulos samansuuntainen nuorten osalta kuin
Waldenin havaitsema kodin tasapainoisen ilmapimierkitys vanhempien selviytymi-
sen kokemisessa. ADHD:n hoidossa olisi Hurtigin eark kiinnitettdva enemman
huomiotaperheinterventioihin ja lapsen tilanteen kokonaltarseen kartoittamiseen. (Hur-
tig 2007, 67-70.)
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2.6 Nakokulmia ja tukea haastavien lasten vanhenweau

Pelkastadn ADHD-perheiden naktkulmasta tehtyjénasgviytymiseen liittyvia tutki-
muksia ei ole tehty Suomessa montaakaan. Isienkoékésta arjessa elamisesta alle
kouluikaisten ADHD-lasten kanssa on tehty sosiomomglydennyskoulutuksen opin-
nayte Mikkelin ammattikorkeakoulusta (Peltonen 20&buluikaisten ADHD-tyttojen
oireistoon liittyvaa problematiikkaa vanhempien &pilana avattiin kahden terveyden-
hoitoalan opiskelijan opinnaytteessa Diakissa (Ktak & Luoma 2006). Molemmat
lopputy6t ovat pienia haastattelututkimuksia, joideloksia ei voida yleistda. Niista saa
kuitenkin selkeédn kasityksen vanhemman arjen koksista. Seka isat etta tyttdjen
vanhemmat kokevat arjen ADHD-lapsen kanssa hyvastaaaksi ja enemman tai va-

hemman voimia kuluttavaksi.

Neljan isdn haastattelututkimuksen tuloksista sehattda ADHD-lapsen kanssa arjessa
elaminen siséaltda lapsen jatkuvaa toiminnan ohjstamiapsen oireilu rajoitti perheen

sosiaalista kanssakaymista muiden lapsiperheidesshka Isat olivat saaneet kuulla lap-
sestaan enimmakseen negatiivista palautetta. Kakkaikeuksien keskella isat kuiten-

kin olivat sisukkaasti paattaneet olla valittamaéattdiden kommenteista. Lahes paivit-
tain lapsen kasvatuksessa mukana olleet isat kaltteinoina lapsen ohjauksessa ja
hallinnassa jadhypenkki&, pelikieltoa, kuulustelu@iériaa ja kaytoskoulua. Isét totesi-

vat haastatteluissa, ettd ilman tiukkaa otettaagajsi ADHD-lapsen kanssa, mutta liian

tiukka otekaan ei tuo toivottua tulosta. (Peltdl®2, 38-41.)

Koskisen ja Luoman (2006) teemahaastatteluihin lisgal viisi 9-11-vuotiaiden
ADHD-tytt6jen vanhempaa kolmesta perheesta. Jokaigaolla oli ilmennyt koulussa
keskittymis- ja oppimisvaikeuksia, erityisesti vailksia oli ollut laksyjen teossa. Lii-
kunta ja luovat aineet olivat tyttdjen vahvoja paolTyttdjen itsetuntoon oli kouluvai-
keuksien lisaksi vaikuttanut kiusatuksi joutuminkaverisuhteissa. Vanhemmilla oli
huoli kiusaamisen ja ikatovereista vieraantumisarkwtuksista tyton itsetuntoon ja
my6hempéaan elamé&an. Kaikki perheet olivat saameetaillista tukea, mutta toivoivat
sita lisdd. Vertaistuki oli koettu tarkeaksi niimanhemmille kuin lapsellekin. Perheiden
voimavaroja olivat perheen yhteiset ja vanhempieratoharrastukset, sukulaiset ja ys-

tavat sekad vanhempien realistinen elamanasennskifen & Luoma 2006, 53-57.)
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Savonia ammattikorkeakoulu aloitti jo vuonna 19%hdainvalisen yhteistyon, jonka
tavoitteena oli kehittda lastensuojelun moniamrisgih perhetyon kaytantoja ja toimin-
tamalleja sosiaalialan opiskelijoiden ammatillisdgiyttoon. Savonia ammattikoulun
lisalmen yksikko ja Tallinnan yliopisto kehitteliviihdessa perheleiri-menetelméan mo-
niammatillisen perhetydn opettamiseksi Suomen jarvopiskelijoille. Menetelma sai
nimekseen "Arkipaivat’. Toiminnan tavoitteena okea leirimuotoisen perhetyémallin
avulla lastensuojelutarpeessa ja syrjaytymisvaarakvia riskiperheita. Projektissa on
jarjestetty perheleireja sekd Suomessa etta Virdgamusta ja koulutusta sosiaalialan
ammattilaisille, opiskelijoille ja vapaaehtoisiligdntekijdille. (Leppiman & Puustinen-
Niemeld 2005, 109-110.)

Perheleiritoiminnan tavoitteena on elamantaitoj@piminen: sosiaaliset taidot, kom-
munikaatiotaidot, emotionaalinen kontrolli, itseastus, itsekunnioitus ja paatdoksente-
kokyky. Naita vanhemmuutta vahvistavia taitoja eflaan leireilla paivittaisten toimin-
tojen ja kokemusten kautta. (Pohjolainen & Puustip@02, 20.)

Vanhempien kasityksissd omasta roolistaan lapdentisessa vertaistuen tarve ja van-
hemmuuden tuen tarve on tullut esiin mm. Alasuntaéitoskirjatutkimuksessa "Kuka

lasta kasvattaa?” (Alasuutari, 2003).



23(137)

3 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA TARKOITUS

3.1 Tutkimuksen lahtdkohtina asiakaspalautteetljmmealvontasuunnitelma

ADHD aiheuttaa paasaantoisesti eriasteista vajdalauutta. llman asianmukaista tu-
kea ja kuntoutusta psykiatristen liitannaissairaerkga erilaisten riippuvuuksien riski
tutkitusti kasvaa (Suomalainen laakariseura Duadeétfi07). ADHD-perheiden todelli-
suus on nakynyt viime vuosina asiakaskontakteissf@mpien lisaantyneena uupumi-
sena, vaikeahoitoisten lasten lisaantymisena killssseka perhetilanteiden kriisiyty-
misena. Kolmannen sektorin tyontekijd joutuu tekémaivittaista palveluohjausta
sekd neuvonta- ja ohjaustytssa toimistolla ett&diydssa. Kurssisisaltojd on myos
jouduttu raataléimaan etenkin Kelan kursseilla sop@isvalmennuksesta enemman
varsinaisen kuntoutuksen suuntaan asiakasryhmémn aypgelmien vaikeutumisen
vuoksi. Jarjeston tehtdva kehittdd muuta palvglhuttaa taydentavia palveluita jaa
usein kaytanndssa taka-alalle. Potilasjarjestgpitaisi olla kunnallisten tukipalvelujen

puuttumista paikkaava taho.

ADHD-liitto ry tyosti vuosina 2007-2008 yhdessagiaghdistystenséd kanssa edunval-
vontasuunnitelman. ADHD-liiton kuntoutuspéaallikbehtavassani toteutettavan tutki-
muksen tavoite on selvittdd osana ADHD-liiton edalmgntaa ADHD-perheiden arjes-
sa selviytymista ja kokemuksia heidan saamistakpaiveluista. Edunvalvontasuunni-
telmassa tadhan pyritddn muun muassa yksilollisteiboimien tarpeen selvittamisella ja

yhteisty6lla verkostojen kanssa seka tutkimustiekipiantoon soveltamisella.

Kyselytutkimukseni tavoitteena oli selvittdd, midia tukea perheet ovat saaneet ja mi-
ten he kokevat saamansa tuen vaikuttaneen heidéyrkgé selviytya arjestaan itsenéi-
sesti. Keratty tieto voidaan valittaa perheiderkgstoihin. Siltd pohjalta voidaan tarjota
liton asiantuntemusta avuksi ADHD-asiakkaiden palveluiden kehittamiseen heidan
tarpeitaan vastaavaksi. Asia on ajankohtainen n3ydd:n laatiman neuvolatoiminnan
asetuksen valossa. Neuvola- ja kouluterveydenhasdtoksessa kunnille saadetaan

uusia velvoitteita myds erityista tukea tarvitsemiasten ja heidan perheidensa osalta.

Pyrin postikyselyllani selvittamaan, millaisia viéyADHD-oireisten lasten perheet ovat

l6ytaneet selviytymiseensa. Tavoitteena on kaaaiADHD-diagnoosin saamista seu-
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raavassa, koko perhetta koskeva kuntoutumisprasassivuksi olleet tukipalvelut, ja
tuoda esiin perheiden kokemuksia tasta prosesmigasaan. Selvityksen kautta voim-
me pyrkia entista asiakaslahtbisempaan edunvali@ittén. Hyvinvointieroja voidaan
kaventaa potilasjarjestdjen ja kuntien yhteistytiBaamalla tukipalvelujen joustavuutta
ylisektorisella ty6lla. Kunnissa hyvinvointierojediaventamiseen voidaan satsata koh-
dentamalla enemma&n resursseja vaikuttaviksi kdettupalveluihin ja mahdollisesti

karsimalla paallekkaista tyota.

3.2 Tutkimusongelmat

Tutkimuksen pé&a- ja alaongelmat ovat seuraavia:

1. ADHD-lapsiperheiden arjessa selviytymisen koksthu

- Millaiseksi ADHD-perheet kokevat arkensa?

2. Mitka ovat 5-10-vuotiaiden ADHD-lasten vanhenmpieielesta arjessa selviytymista
tukevia palveluita?

- Mitéa palveluita he ovat saaneet?

- Palvelut, joiden on koettu edistaneenszgeselviytymista lapsen/perheen

kuntoutumisprosessin aikana?

Toteutin tutkimukseni yksin ADHD-liiton kuntoutuksevastaavan roolistani kasin.
Kuntien sosiaali- ja perhetydntekijat seké perheiderkostoissa toimivat ammattihen-
kilot ovat yhteisty6tahona, kun tutkimukseni tul@zksaletaan soveltaa kaytantdon.
ADHD-liitto hyotyy keratysta tiedosta kuntien jairsenhoitopiirien kanssa tehtavan
yhteistyon kehittdmisessa, tiedottamisessa pdbtggisitd kautta edunvalvontasuunni-
telman toteuttamisessa. Tulevina vuosina nahd&ég tutkimuksesta tavoittelemaani
hyotya myos ADHD-perheille heidan verkostoissadréean edunvalvonnan, neuvon-

ta- ja ohjaustyon seké koulutuksen kautta.
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4 ADHD JA KUNTOUTUS

Tunnetuin tarkkaavaisuushéiridisten lasten kuntenitjelma on Russell A. Barkleyn
kehittama vanhempien ohjelma (Barkley 2000). Barklehjelman teoreettinen viite-
kehys on kognitiivis-behavioraalinen. Ohjelmassatga§in vaikuttamaan vanhempien
uskomuksiin ja odotuksiin lapsen kayttadytymisentseh ja opettamaan vanhempia
kayttamaan sosiaalisen oppimisen periaatteita tapsgotun kayttédytymisen vahvis-
tamisessa ja ei-toivotun kayttaytymisen vahentassiéeNaitd elementteja kaytetdan
vaihtelevasti Suomessakin erityislasten perheietgigissa. Vanhempien kokemuksia
erilaisten tukipalvelujen toimivuudesta voi verrat@massa oleviin tutkimustuloksiin

eri hoito- ja tukimuotojen vaikuttavuudesta.

Salla Sipari (2008) on tutkinut vaitoskirjassaaityeslasten perheiden arkea kuntoutuk-
sen nakokulmasta. Lahtokohtana kuntoutuksessa gelraren riittavan monipuolinen
tutkiminen, jonka pohjalle kuntoutus voidaan suteifa luottamuksellisessa suhteessa
yhdessa perheen kanssa. Kuntoutuksen on perustytéakallisiin mahdollisuuksiin ja
niiden tukemiseen ja sita kautta syntyvaan yksdéén suunnitelmaan. Kun nain toimi-
taan, kuntoutus nivoutuu tiiviisti lapsen ja harmerheensa arkeen. Kun lapsen arkea
jarjestetaan kuntouttavaksi, niin silloin lapsetl&nen vanhemmilleen, terveydenhuol-
lon ammattilaisille ja erityiskasvattajille muodostomat roolinsa. Suurin rooli lankeaa

vanhemmille. Tahan rooliin vanhemmat suhtautuvpafdn mukaan eri tavalla.

Parhaimpana lapsen toimintakyvyn edistymisen kaarfiparin tutkimuksessa nahtiin
voimakas perhe, joka ohjasi ammattilaisia aktiigisernan perhekulttuurinsa suuntaan.
Heilla oli selkea mielipide siité, millainen heidgerheensa on ja mika heille sopii. Tal-
lainen perhe otti lapsen mukaan arjen toimintojaimarrastuksiin. Syyllistyvéassa per-
heessa podettiin huonoa omaatuntoa siita, etteejakolla aktiivisia, pitaa yhteytta eri
toimijatahoihin ja ottaa lasta mukaan arjen askareiSyyllisyytta heratti myos sisarus-
ten jadminen vdhemmalle huomiolle vammaisen lapsetiessé aikaa ja maarittdessa
perheen arkea ja toimintamahdollisuuksia. Tallaipenhe rakentaa Siparin mukaan
vammaisen perheen identiteettia, jota maarittaanvaimen lapsi arjessa. Kuitenkaan
lapsen ei pitaisi maarittyd vammaisuutensa kakittska silloin vaikutus heijastuu koko
perheen vuorovaikutukseen ja toimintaan. Vammaroitgiston pitaisi olla vain yksi

hyvéaksytty ja tunnistettu osa elamaa. (Sipari 2@3890.)
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Hyvéaksyva perhe jatti vastuun asiantuntijoiden auatide kuntoutukselle ja naki am-

mattilaisen toteuttaman toiminnan tarkeimpéana.diidlkuntoutus ndhdaén saavutettu-
na etuna, jota ilman lapsi ei parjaisi ja sen laputhan jaisi jostakin paitsi. Vaistyvaksi

perheeksi Sipari kuvaa perhettd, joka ei ota a@asiaan, eika hyvaksy erityisen tuen
tarvetta. Talléin kuntouttavan arjen periaatteitav@da toteuttaa vaan tulisi 16ytaa

kompromissi lapsen edun néakdkulmasta katsottutiaraiihempia kunnioittaen. (Sipari

2008, 90.)

4.1 ADHD

ADHD-lyhenne tulee sanoista attention hyperactidigorder eli tarkkaavuus- ja yliak-
tiivisuushairio. Ensimmaisen kuvauksen 43 hypenaktiudesta, keskittymishairidista,
aggressiivisuudesta ja tunnehairioista karsivegpgista kirjoitti jo vuonna 1902 opettaja
George F. Still Lancetiin. Sen jalkeen ADHD:ta arkittu monesta eri nakdkulmasta
riippuen tutkijoiden orientaatioista. Nykykasityksmukaan ADHD:n esiintyvyys vaih-
telee 4-10 % valilla. Lapsena diagnosoiduista 2rdoikia. (Suomalainen laékariseura
Duodecim, 2007.) Aikuisilla ADHD:n esiintyvyys vad#iee eri tutkimusten mukaan 4-
4,4 %.(Kessler et.al. 2004.WHO; World Mental Health laiive Survey) Nailla esiin-
tyvyysluvuilla Suomessa on noin 230 000 ADHD-oitajgoista noin 30 000 on lapsia.
Valtaosa aikuisista on diagnosoimattomia. Noinl@3ireisto tuottaa merkittavaa hait-

taa viela aikuisiallakin (Weiss & Biederman, i.a.).

ADHD jaotellaan tavallisimmin kolmeen eri tyyppigen mukaan painottuuko hairiésséa
yliaktiivisuus, tarkkaavaisuuden vaikeudet vai orlkgse niiden yhdistelmasta. (kts.
LIITE 1, ADHD:n diagnostiset kriteerit) Tarkkaavaigdella tarkoitetaan kykya yllapi-
taa ja saadella tarkkaavaisuutta ja kohdentaargtéeilladn olevan toiminnan kannalta
oleellisiin @rsykkeisiin. Toiminnanohjauksen edsfk/on kyky sdadella tarkkaavaisuut-
ta. (Paavilainen, Anttila, Oksala & Stenius 20026-1L37.) Silloin kun hairidssa taytty-
vat selkedmmin yliaktiivisuuden etta hyperaktiivisen diagnosointikriteerit tarkkaa-
vaisuuden ongelmien ollessa vahaisempid, on kyde&BdID:n ylivilkas tyyppi eli
ADHD-HI (Hyperactiv/impulsive). Kun diagnosointikeereissa tayttyvat myos kuusi

osa-aluetta tarkkaavaisuuden osalta, puhutaantyhdesta tyypista ADHD-C (Com-
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pined). Paaasiallisesti tarkkaavaisuuden diagnatestkien tayttyessa on kyseesséa ali-
vilkkautena ja aloitekyvyttomyytena nakyva tyyppDHD-I (Inattive), jota kutsutaan
myos ADD:ksi (Attention Deficit Disorder). (Liite ,2ADHD:n diagnostiset kriteerit
DSM-IV mukaan)

Usean hairion yhtaaikainen esiintyminen ADHD:n ksamnen tavallista. Neuropsykiatri-
nen hairid voi altistaa psyykkisille hairidille jeaksi erillista hairiéta voi esiintya sa-
manaikaisesti. Talldin oireet voivat olla useamnhgrion oirekuvaa. 50-80 %:lla on
ainakin yksi muu hairio, jopa 60 %:lla kaksi taeampia hairiditd. Tavallisimpia ovat
uhmakkuus- ja kaytdshairiot, oppimisvaikeudet, muhga kielen hairiét, nykimisoireet
ja Aspergerin oireyhtyma. Erotusdiagnostiikan kdtan#irkeita ovat traumaperainen
stressihairid, masennus ja kaksisuuntainen mialaled, ahdistus, pakko-oireinen hai-
ro seké psykoottiset oireet. Monilla ADHD-oirelailon liséksi aistiyliherkkyytta (ais-
tisdatelyn hairioon liittyen), univaikeuksia ja raotkan ongelmia. Paivittaistaitotaso ja

tunne-elaman kehitys voi olla 1/3 jaljessa krondegta iasta. (Puustjarvi 2007.)

ADHD-oireyhtymaan voi liittyd edella mainittujenstiksi myds motoriikan hairioita,
hahmotushairioita tai kehityksellisia neurologisidyisvaikeuksia esimerkiksi motoris-
ten taitojen oppimisessa. Kun neurologisia hagi@siintyy useammalla eri kehityksen
osa-alueella, ADHD:lla voidaan tarkoittaa samaaa$iuin tautiluokituksesta jo pois-
tuneella MBD-termilla (Minimal Brain Dysfunction)Michelsson, Saresma, Valkama
& Virtanen 2000). Hyperaktiivisilla henkildilla vieeudet liittyvat yleisimmin toimin-
nanohjaukseen, organisointiin, oppimiseen ja maois@iimeksi mainittu ilmenee muun
muassa kuulon-varaisen tyomuistin kapeutena (Thendbof Nervous and Mental Di-
sease 2003, 186; 776-781).

Riitta Kilpeldainen osoitti aivojen heratevasteitaskeneessa vaitdskirjassaan jo vuonna
2000, ettei ADHD:ssa ole kyse puhtaasta kayttaydpmjelmasta vaan poikkeavasta
aivotoiminnasta. Kilpelaisen tutkimuksissa ADHDtks aivojen otsalohkojen alueelle
paikantunut poikkeavuus nakyi puutteellisena kykgm#odostaa ja yllapitaa lyhytkes-
toisia muistijalkia. Talloin tuttukin arsyke kaditg&in aivoissa kerta toisensa jalkeen
uutena. Seurauksena on hairibherkkyyttd ja keskiftyaikeuksia, joiden tulokset na-

kyvéat oppimisvaikeuksina ja sosiaalisina vaikeu&sifKilpeldinen, 2000.) ADHD-
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lasten "kovakorvaisuus” vanhempien ohjeiden noadaitessa ei siis ole huonoa kay-

tosta eikd vanhemman osaamattomuutta, kuten valigetti vielakin usein ajatellaan.

4.1.1 ADHD:n selitysmallit

ADHD:n periytyvyys vaihtelee 60-90%:n valilla riippn siitd, onko se toisen vai mo-
lempien vanhempien perimassa (Amen, 2000, 21.) ADH{Aypa hoito-suosituksessa
perinnollisyydeksi on mainittu kaksos- ja adopttkionusten perusteella keskimaarin
77 % (Biederman, J. Attention-deficit/hyperactivitisorder: a selective overwiev. Biol
Psychiatry 2005; 57:1215-20 ; Wohl, M; Purper-Quaki Mouren, MC. ; Ades J.&
Gorwood P. Meta-analysis of candidate genes imttie —deficit hyperactivity disor-
der. Encephale 2005; 31: 437- 47). Geneettinatyselalli on Sauli Suomisen (2006)
mukaan 2000-luvulla ADHD:n "suurteoria”. Periméa yk®i kuitenkaan patologisesti
tuota tiettya oireistoa tai sairautta vaan ympateijoilla on suuri vaikutus siihen, mil-
laisen ilmiasun geneettinen alttius saa. ADHD:Atasan havaittu yhteys seka perinnol-
lisyyteen ettd ymparistotekijoihin (Faraone & Biadan 2000).

ADHD:n psykososiaalisia riskitekij6itd ovat myopsen sosioemotionaaliseen kehityk-
seen vaikuttava vanhempien psyykkinen hyvinvoimkas turhautumisen ja stressin
maara (Spencer, 2001). Stressin maaraan taas tealkpgerheen taloudellinen tilanne,
parisuhderistiriitojen maara, tyottomyys jne. Strggerheessa johtaa huonoihin suhtei-
siin lasten ja vanhempien vélilla, jolloin lapsékavat helposti oireilla (Anastapoulos
2000). Aidin masentuneisuus ja mielenterveydendizovat riskitekijoita lapsen kehi-
tykselle. Myds turvaton kiintymystyyli on yksi rigkkija seké& kaytoshairion etta
ADHD:n suhteen. (Socialstyrelsens Slutsatser 2Q08; 116-121.) Suomalaisista tut-
kimuksista on saatu nayttoa siitd, ettda vanhemmaatenterveysongelmat ovat riski
lapsen kehitykselle riippumatta vanhemman sukugt@leéAivan yhta lailla isdn omat
oireet heijastuivat lapsen kayttaytymiseen mm. igunt(2007) tekeméssa Pohjois-

Suomen nuoria koskevassa tutkimuksessa.

Aidin raskaudenaikaisen paihteiden kayton ja tupako on todettu lisddvan ADHD:n
riskid (Kotimaa, AJ.; Moilanen, I. & Taanila, A. yrivaternal smoking and hyperactivi-
ty in 8-year old children. J Am Acad Child AdoleBsychiatry 2003; 42:826-33; Nigg,
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JT.& Breslau, N. Prenatal smoking exposure, lowhbiveight, and disruptive behavior
disorders. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 2085:362-9; Linnet, KM; Wisborg,
K.& Obel, C. ym. Smoking during pregnancy and tts& for hyperkinetic disorder in
offspring. Pediatrics 2005;116:462-7; Brookes, KMill, J. & Guindalini, C. ym. A
common haplotype of the dopamine transporter gessocaated with attention-
deficit/hyperactivity disorder and interacting withaternal use of alcohol during preg-
nancy. Arch Gen Psychiatry 2006; 63:74-81). Muitkitekijoitd ovat muun muassa
raskauden- ja synnytyksenaikaiset komplikaatiotkksuus, aivojen kehityshairiot seka

kromosomipoikkeavuudet. (Lehtokoski 2004, 15.)

Russell A. Barkley kuvaa ADHD:ta yleismaailmallisekairioksi, jonka paaasiallinen
Syy on geneettinen alttius aivojen etuotsalohkohitiggmisen ja toiminnan hairidille.
ADHD-oireisilla on pystytty todentamaan aliaktiilasalueita aivoissa alueilla, jotka
saatelevat kaytosta, itsehillintdd, itseorganisaigd ennakointia.Barkleyn mukaan
ADHD:ssa keskeisin toimintakykyyn vaikuttava piirae itsehillinnan kehittymatto-
myys. Se vaikuttaa lapsesta aikuisuuteen kaikikanéalueilla epasuotuisasti. Hairién
vaikeusaste maarittaa sita, kuinka suuria vaikeuggiman varrelle kasaantuu. (Barkley
2008, 39-41.)

ADHD on ollut esilla myos temperamenttitutkimukseskeltikangas-Jarvisen (2008)
mukaan ADHD-oireyhtyman ja hyvin voimakkaan tempeeattipiirteen valilla kulkee
raja siind, missa opettajan tai kasvattajan toksialoppuu. Keltikangas-Jarvisen mu-
kaan ei olisikaan olemassa mitdan selvapiirteisBHR-diagnoosia vaan han pitaa
kaikkia piirteita tiettyjen temperamenttipiirteidéi@rimmaisind muotoina. Kyse diag-
nosointia vaativassa hairiossa on silloin siitdinka paljon ongelmia kyseinen piirre
ymparistéssaan aiheuttaa. Tasta nakdkulmasta dagnuttaa yhtd lailla ympariston
suvaitsevaisuutta kuin kyseisen ihmisen ominaisauk@eltikangas-Jarvinen 2008,
147.) Ajattelipa ADHD:n ja temperamentin suhteasiten tahansa, kaytannon elamas-
sa ADHD-oireiden vaikeusaste on sidoksissa kulmgen ympéristoon ja sen asentei-
siin. Diagnosointia ja tukitoimia tarvitaan useuruji ymparistosta tulevien paineiden

vuoksi.
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4.1.2 ADHD:n vaikutukset perheeseen ja elamankaaree

Useimmiten ADHD:hen kiinnitetd&n jo varhain lapsassih huomiota silloin, kun ky-
seessa on hyperaktiivinen, ylivilkas lapsi. Piapdi karkailee, juoksentelee, dantelee
leikkiessaan jatkuvasti, han saattaa olla tamaté tiésstaroitavana tai tikattavana ja
joutuu herkasti suurten tunnekuohujen valtaan isipguudestaan johtuen. Lapsen
"raivarit” voivat olla vaikeasti ennakoitavia. Neth vuoksi perheen sosiaalinen elaméa
voi rajoittua huomattavasti. Karkailevan lapsen den ei uskalleta lahtea liikenteen
sekaan tai kylaén, jossa omaehtoisen lapsen kéymista kenties tulkitaan vanhempi-
en taitamattomuudeksi. Vanhemmat kertovat useinansa taysin uupuneita saades-
saan viimein "Duracell-pupunsa” nukkumaan. Hypanakien lapsi vaatii loputtomasti
huomiota ja toimintaa. Arjesta tulee helposti "eaaiimaa”, jossa on paljon negatiivista
palautetta. Kun lapsi kasvaa nuoreksi, molemminpanlhuutamisen ja "rayhdamisen”
todennékoisyys kasvaa. Lapselle sanotaan herRéskisi et taas tehnyt; taasko meni
nain; etko ikind opi tai ymmarra”. Vanhempien vottomuutta ja vajavaisuuden tun-
netta kasvattajana pahentavat ympariston epailykigét etteivat he aseta lapselleen

rajoja tai eivat osaa kasvattaa lastaan tai nuori@ieminen von Wendt 2005, 25.)

Alivilkkaan lapsen kohdalla vanhempien huomio kittyy aikaa myéten toiminnan
hitauteen, aloitekyvyttomyyteen ja tavaroiden hukiseen. Hoputtaminen pahentaa
toiminnanohjauksen vaikeutta. Perheen aamut vallatkaaosta siksi, ettei lasta saa
mitenk&dan ohjattua siten, etta han selvidisi paiabn tai kouluun ja vanhemmat
ajoissa toihinsd. Nuoruusidssa tarkkaamattomuuspieinen oireisto kaantyy yha
enemman sisdanpain, jolloin lapselle saattaa titi#anaisoireiksi masennusta tai ah-
distuneisuutta. Koulussa lapsi yleensa alisuorigelyasti kykyihinsa nahden. Tutki-
musten mukaan ADHD-nuori on noin 30 % jaljessadisiian muun muassa sosiaali-

sissa ja toiminnan ohjausta vaativissa taidois¢8auokkola 2007, 11).

Aikuisuudessa alisuoriutuminen koulutuksessa joltsiin lyhyisiin ty6jaksoihin tai
kykyja vastaamattomiin tyotehtaviin. lhmissuhdeeaitet nakyvat mm. kasvaneena
avioeroriskind. Pahimmassa tapauksessa diagnosmirdddHD voi johtaa paihteiden
kayttoon ja rikollisuuteen. (livanainen 2007, 1Bgrhaimmillaan ADHD-oireinen hen-

kilo on energinen, luova, innokas ja motivoiva. éikenkin on usein voimakkaasti tun-
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teva ja parhaassa tapauksessa hyvin empaattindéli MMDHD-lapsi ja nuori kokee
tulevansa hyvaksytyksi omana itsendén heikkouksife®&ahvuuksineen ja hanen kas-
vuaan tuetaan asianmukaisella kuntoutuksella, h@&nessvaa tasapainoinen, itsensa
hyvaksyva aikuinen. ADHD-aikuinen voi olla tydssgéari se innovatiivinen ja uudis-
tushaluinen riskienottaja, jonka vahvuuksia taevitamonenlaisessa tyossa.(Saukkola
2007, 11.)

Hoitamattomaan ADHD:hen liittyvat vaikeudet ja mid seuraukset nakyvat ADHD-
liton asiakasryhmassa monin eri tavoin. Varhaioitatuilla tukitoimilla on tutkitusti
mahdollista vaikuttaa lapsen ja samalla h&dnen ped# hyvinvointiin huomattavan
paljon (Haggman-Laitila, A.; Ruskomaa,L- & Euram#&a, 2000). LiitAnnaissairauksi-
en riskia voidaan pienentaa oikea-aikaisilla jaeoikkohdennetuilla tukipalveluilla
(Suomalainen laékariseura Duodecim 20(&iksi on tarkeaa selvittda eri tukipalvelujen

koettua vaikuttavuutta asiakasnaktkulmasta diagn@aamista seuraavina vuosina.

4.2 Kuntoutuslainsdadanto

Potilasjarjestét vastaavat palvelujarjestelmasséinusrityisasiantuntemusta vaativien
sairausryhmien sopeutumisvalmennuksen jarjestatdis&yseinen palvelumuoto on
maaritelty ladkinnallisen kuntoutuksen asetuks€3645/1996) kuntien harkinnanva-
raisen rahoituksen piiriin kuuluvaksi. Kun lamatkgen karsittiin kuluja ennaltaehkai-
sevista palveluista, yha harvempien kuntien jaagainoitopiirien budjeteissa on varau-
duttu perheiden sopeutumisvalmennuskuluihin. Kdamih mahdollisuus ostaa palvelu
kolmannen sektorin potilasjarjestolta, jolloin es®DHD-liitossa puolet rahoituksesta
katetaan Raha-automaattiyhdistyksen tukivaroistané&n puoli kustannuksista kate-
taan sosiaali- ja terveysalan suunnittelusta jatioradsuuksista annettuun lakiin
(STVOL 1309/20038) perustuvilla maksusitoumuksilla.

ADHD-asiakkaiden kursseja jarjestetaan myos Kelstogmlveluna. Kelan kurssipai-
kan hakeminen edellyttaa joko Kelan harkinnanvaraisuntoutuksen(128) tai vaikea-
vammaisen kuntoutuksen (98) kriteerien tayttymiki@#nsanelakelaitoksen kuntoutusta
toteutetaan kuntoutuslain (KKL,610/1991) ja sitiidéntavan asetuksen (1161/1991)

perusteella. Kelalla on lakisaateinen velvollisuagaakuntoisten ammatillisen kuntou-
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tuksen ja vaikeavammaisten laakinnallisen kuntagguakjarjestamiseen. Naiden lisaksi
Kela jarjestdd ns. harkinnanvaraista kuntoutustapn eduskunta myontdd vuosittain
maararahan. (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 60.) 2000Ha mielenterveyden- ja kayt-

taytymisen hairididen alle lukeutuvien asiakkaidedara on jyrkasti noussut (Kela,
2009). Myds ADHD lukeutuu edell&a mainittuun ryhmgarkelan kuntoutus myonne-

taan useimmiten lapsillekin harkinnanvaraisenaka&ogaikeavammaisuuden kriteerit
jadévat useimmiten tayttymatta. Tasta johtuen ADldpsilla on mahdollisuuksia saada
alempaa alle 16-vuotiaan vammaistukea. Perustuamisan ei edellyta vaikeavam-
maisuutta, mikali muut lapsen hoitoisuuteen ja &astisten syntymiseen liittyvat pe-
rusteet tayttyvat.

Kelan maaritelman mukaan sairaan lapsen vanhemmaligikeus hakea vammaistu-
kea alle 16-vuotiaan lapsen sairauden tai vammia@utiamaan vahintdédn 6 kk kesta-
vaan hoitoon tai kuntoutukseen, silloin kun siiféeatuu perheelle erityisté taloudellis-
ta ja muuta rasitusta. Vammaistukea maksetaan éttwotn silloin, kun lapsen hoi-
don/kuntoutuksen aiheuttama rasitus on huomattauan. Erityishoitotuen edellytyk-
senda on erittain suuri taloudellinen ja muu raditgkkea varten tarvitaan hoitavan laaka-

rin C-lausunto.

Osittaista hoitorahaa Kela voi maksaa vanhemmjalka, tyo- tai virkasuhteessa olles-
saan lyhentda tydaikaansa enintdan 30 tuntiin ss&dapsen hoidon vuoksi. Osittai-
seen hoitorahaan on oikeus alle 3-vuotiaan vanhdiaseka ensi- ja toisluokkalaisen
vanhemmalla. Pidennetyn oppivelvollisuuden piikiruluvalla lapsella oikeus alkaa jo
esikouluvuodesta, mikali han on 7 vuotta tayttgayjatkuu kolmannen perusopetus-
vuoden loppuun. Osittaista hoitorahaa voi saada yhden lapsen osalta kerrallaan,
mutta sitd voi saada molemmat vanhemmat samaaarnarkikali lyhentavét tydaikaan-

sa eriaikaisesti lapsen hoidon vuoksi. Kunnallipéivahoito tai yksityisen hoidon tuki

ei ole esteend hoitorahan saamiselle. Kotihoid@m tkanssa osittaista hoitorahaa ei

makseta paallekkain. Hoitorahan maara on 70€/kle jan veronalaista tukea.

Asetuksessa vammaisuuden perusteella jarjesteéttdyalveluista ja tukitoimista
1977/519 saadetaan mm. omaishoidon tuesta ja patwghnitelmasta. Omaishoidon
tukea sairasta tai vammaista lasta hoitava omaioehakea kuntansa sosiaalitoimesta.

Kunta ja hoitaja tekevéat keskendan sopimuksen dm@sntuesta. Sopimukseen on
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litettdva hoito- ja palvelusuunnitelma. Tuen saaeni ei ole subjektiivinen oikeus,
vaan riippuu kunnan resursseista. Lapsen on taytettammaisuuden kriteerit eli kay-
tanndssa hanella on silloin maksussa yleensd mydanKkorotettu alle 16-vuotiaan
lapsen vammaistuki. Pienin hoitopalkkio on 300€/Rknaishoidon tuki on veronalaista
tuloa, josta peritaan tyontekijan elakemaksu jgajdsirttuu hoitajalle elaketurvaa. Hoi-
taja el kuitenkaan ole ty0suhteessa kuntaan. Omigagdlle kuuluu myds kaksi kuu-

kausittaista vapaapdaivad, jotka kunnan tulisi faval toisella jarjestaa.

Terveydenhuollon kuntoutuspalveluja jarjestetdanskaterveyslain (605/1991) ja eri-
koissairaanhoitolain (609/1991) perusteella. Ladéilisen kuntoutuksen asetus
(1015/1991) terveydenhuollon jarjestaman kuntowgoka sisallon tavoite méaaritelladn
tarkemmin. Tavoitteissa mainitaan kuntoutujan fggsi, psyykkisen ja sosiaalisen toi-
mintakyvyn yllapitdminen ja parantaminen, elamalnman ja itsenaisen suoriutumisen
tukeminen paivittaisissa toiminnoissa. Terveydetiblia on keskeinen asema kuntou-
tustarpeen toteamisessa ja tama tehtava kosketileenkaista vaestoa. Paaosin tervey-
denhuollon kuntoutuspalvelut ovat erityistyontekdgn (fysio-, puhe-ja toimintatera-
peutti, psykologi ja sosiaalitydntekija) tuottanpialveluita tai apuvalinepalveluita. Ter-
veydenhuollossa toteutetaan kuitenkin myds kunwsstutkimuksia, sopeutumisval-
mennusta tai kuntoutusjaksoja joko avohoidossadmaalassa.(Jarvikoski & Harkapaa
2004, 60.)

Sosiaalihuoltolain (607/1991) mukaan kuntien yle&ée&htavana on edistaa ja yllapitaa
henkilon, perheen ja yhteison sosiaalista turvalliea ja toimintakykya. Nama sosiaali-
huollon tavoitteet ovat pitkélti yhtenevaisia kumigksen tavoitteiden kanssa. Sosiaali-
huollon erityistehtavat liittyvat muun muassa lastgjeluun, paihdehuoltoon, kehitys-
vammaisten erityishuoltoon ja vammaispalveluihtg koskevissa laeissa saadetaan
myo6s kuntoutuksesta. Esimerkiksi vammaispalvelu(@80/1997) perusteella voidaan

myontda myds sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusstaja

Kuntoutuksen asiakasyhteistyotlain (497/2003) tduksiena on auttaa kuntoutujaa saa-
maan hanen tarvitsemansa kuntoutuspalvelut jagédistanomaisten ja muiden yhtei-

sojen ja laitosten asiakasyhteistyota silloin, kamvitaan usean kuntoutusta jarjestavan
tahon yhteistyota. Kuntoutujalla on oikeus saadatdutusasiansa kasiteltavaksi asia-
kasyhteistyoryhmassa, osallistua asiansa kasittghyyulla siind kuulluksi. Lailla pyri-
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taan varmistamaan, ettad kuntoutujalla on nimettgyshenkild, joka huolehtii kuntou-

tuksen toteutumisesta ja viranomaisten valisestéistiyostd. Kuntien on huolehdittava
siita, ettd niiden alueella toimii asiakasyhteisyyiima. Siihen tulee kuulua vahintaan
yksi sosiaalihuollon, terveydenhuollon. opetustaintgdvoimahallinnon, Kansanelake-
laitoksen ja muiden tarpeellisten yhteis6jen nim@d@dustaja. Asiakasyhteistyoryhma
suunnittelee, edistdd ja seuraa asiakkaiden kuwrksem toteutumista sekd kasittelee

tarvittaessa myos yksittdisen kuntoutujan asi@d@rvikoski & Harkapaa 2004, 67-69.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamista koskiekaon uudistustyon alla ja uusitut
lait tulevat voimaan vuosina 2011-2013. KASTE-omaan kuuluvat muun muassa
terveyden edistamisen seka lasten, nuorten ja igerndnyvinvoinnin politikkaohjel-
mat. Valtionosuuslakiuudistus on my6s meneillaamykyinen STVOL-laki on voi-
massa viela vuoteen 2012 asti. (kts. LITE 6) Talsuus nayttdé kuinka politiikkaoh-
jelmat vaikuttavat lasten, nuorten ja perheidenimyeintia koskevaan lainsaadantoon.
Jarjestdn sopeutumisvalmennustoimintaan sekd Kelatoutuksen ulkopuolelle jaéavi-

en lasten ja nuorten yksilokuntoutukseen STVOL-laidistus voi vaikuttaa paljonkin.

4.3 Kaypa hoito-suositus

Kaypa hoito-suositus perustuu systemaattisestitloottutkimustietoon, jonka naytén
aste, luotettavuus arvioidaan taulukkoon koodatuidéyton aste-kriteerien mukaan.
Suositukset tehd&éan tukemaan paatoksia seka ldgaisilanteissa etta hoitoa suunnitel-
taessa. Suomalainen laakariseura Duodecim, Suorasterineurologinen yhdistys ry
sekd Suomen Lastenpsykiatrinen yhdistys ry asgityhman, jonka toimesta ensim-
mainen lasten ja nuorten aktiivisuuden ja tarkkaaem (ADHD) hairion Kéaypéa hoito-
suositus valmistui loppuvuonna 2007. Lasten ja tmmoADHD:n suosituksessa on ar-
vioitu ulkomaisten tutkimusten luotettavuutta javelettavuutta suomalaiseen vaes-
téon. Eri sairauksien hoitosuositukset paivitetééimen vuoden vélein. (Suomalainen
l&&kariseura Duodecim, 2009.) ADHD:n Kaypa hoitassuksessa mainitaan, etta
ADHD:n hyva hoito suunnitellaan yksilollisesti taden ja tavoitteiden mukaan. Kes-
keisia keinoja ovat lapseen tai nuoreen ja hanepayistoonsa kohdistuvat tukitoimet
seka tarvittaessa laékehoito.(Duodecim 2007; 12230
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ADHD pitaisi pystya diagnosoimaan mahdollisimmamhain. Ratkaiseva rajapyykki
lapsen kehityspoikkeamien havainnoinnissa on 5isoetivolatarkastus. Toisinaan
oireisto ei viela leikki-idssa selkeasti asetu d@gpintikriteereihin esimerkiksi alivilk-
kauden tai muiden lapsen kehitykseen vaikuttavedijdiden vuoksi. Talléinkin mah-
dollinen ADHD-diagnoosi on varmistunut kursseillgadlistuneissa perheissa useimmi-
ten kuitenkin viimeistaan 9-10-vuotiaana ellei kgde pelkastaan kehitysviiveesta. Vii-
den ja kymmenen ik&vuoden valilla perheissa usetemsaadaan selkeys lapsen oirei-

luun.

ADHD:n Kaypa hoito-suosituksen yleisissé periaaaiensimmaisena mainitaan yksi-
I6llisen hoito- ja kuntoutussuunnitelman laatiminétyvaan hoitoon kuuluvat riittava

tieto ADHD:sta seké lapseen tai nuoreen, perhegsegéivahoitoon tai kouluun suun-

natut hoito- ja tukitoimet. Samanaikaisten sairgark$oidon tarve ja hoitojarjestys tu-

lee arvioida kokonaisvaltaisesti. Vanhempien hywintia ja jaksamista tulee tukea
vanhemman lisaantyneen stressin ja mahdollisenakaskaytannoissa negatiivisesti
nakyvan vaikutuksen vuoksi. Mikéali vanhemmalla oDHD tai masennusta, naita hai-
rigita tulisi hoitaa tehokkaasti. Lisaksi mainita&tta tukitoimet tulisi aloittaa heti, kun

lapsella havaitaan toimintakyvyn tai oppimisen dige riippumatta siitd, onko hanella

viela diagnoosia.(Duodecim 2007;123:3049.)

Lasten ADHD:n hoidossa tehokkaimmaksi on osoittautuyhdistelmahoito, johon
kuuluu kayttaytymisterapia sekd monimuotoinen psgktaalinen hoito yhdistettyna
l&&kehoitoon. Tulos perustuu eri hoitotapoja véeaseen USA:n kansallisen mielen-
terveysinstituutin rahoittamaan tutkimukseen, jon&atua pidetddn ADHD:n Kaypa
hoito-suosituksessa tasokkaana ja sovellettavsutbanalaiseen vaestoon hyvana. Tut-
kimukseen osallistui 579 7-9-vuotiasta ADHD-lagtasta 20 % oli tytt6ja. Lapset sa-
tunnaistettiin neljaan hoidollisesti erilaiseen mdan 14 kuukauden ajaksi. Kayttayty-
mishoito sisalsi 35 vanhempien ohjauskertaa (sghéné- ettd yksilotapaamisia), kah-
deksan viikon mittaisen kesaleirin lapsille, oskata ohjausta koulussa 12 viikon ajan
seka opettajan tyonohjauksen. Ladkehoitoon sisipgen yksilollinen stimulanttilaa-
kehoito tukikdynteineen. Tavanomainen hoito sistdsanomaiset rutiinikaynnit seka
mahdollisen ladkehoidon ilman erillisia intervetdioY hdistelméhoito kattoi seka kayt-
taytymishoidon ettd ladkehoidon. Yhdistelmahoitolakehoito olivat tutkimuksessa

pelkkda kayttdytymishoitoa ja tavanomaista hoittehokkaampia ja keskenaan yhta
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tehokkaita. Pelkkd kayttaytymishoito “havisi” yhgiknahoidolle lapsen liitan-
naisoireista ja aiemmista hoitomuodoista riippumaBamaisesta tutkimuksesta tehtiin
lisdanalyyseja, joissa havaittiin kayttaytymisteaaplievittdvan joko yksinaan tai laa-
kehoitoon liitettyna ADHD:n kanssa yhta aikaa dagimen kaytoshairididen, aggressii-
visuuden ja ahdistuksen oireita. (Arch Gen Psychit999;56:1073-86. MTA Cooper-
ating Group. A 14-month randomized clinical tridlteeatment strategies for attention-
deficit/hyperacticity disorder. Multimodal Treatnestudy of Children with ADHD.)

Saman tutkimuksen yhteydessa havaittiin psykosksggmahoidon yhdistamisella |&&-
kehoitoon olleen jonkin verran positiivista vaiksta vanhempien kasvatuskaytantoihin.
Psykososiaalisella hoidolla yksistaan ei havaitevan vaikutusta vanhempien kasva-
tuskaytantoihin. Psykososiaalinen hoito kyseisdsi@imuksessa kasitti vanhempien
valmennusta/perheterapiaa, jossa painotettiin ldm@nruorovaikutussuhdetta lapseen,
positiivista palautetta, lapsen ohjaamista toivattikaytokseen seké palkitsemisen ja
sanktioiden kayttod. Lasten kohdalla psykososiaalituki sisalsi oppimisen ja toimin-
nanohjauksen taitojen opettamista lapselle, laggsiiollista opetuksen tukemista eri
tavoin, sosiaalisten taitojen opettamista sekal@sykoterapiaa. Psykoterapiassa kasi-
teltyja aiheita olivat ADHD ja sen hoitaminen, tiseto ja mindkuva, sosiaalisten tilan-
teiden kasittely ja ongelmanratkaisutaitojen listm seka itsekontrollin ja toiminta-
kyvyn lisddminen. (Arch Gen Psychiatry 1999;56: 1883 MTA Cooperating Group. A
14-month randomized clinical trial of treatment asdgies for attention-
deficit/hyperacticity disorder. Multimodal Treatnestudy of Children with ADHD.)

ADHD:n ldékehoito kehotetaan Kaypa hoito-suositsksealoittamaan, mikali oireistosta
aiheutuu huomattavaa haittaa jollakin elaménalag@simerkiksi perheessa, koulussa tai
kaverisuhteissa. Laakehoidon voi aloittaa lastd@léda tai neurologi, lasten- tai nuoriso-
psykiatri tai muu lasten tai nuorten psyykkiseerfyjsiseen kehitykseen ja ADHD:n hoi-
toon hyvin perehtynyt laakari. Perheen ja nuordéeetsaada riittavasti tietoa ladkityksesta.
Mahdollisiin vasta-aiheisiin ja haittavaikutuksiam tutustuttava ennen ladkityksen aloitta-
mista. Samanaikaiset ongelmat on huomioitava ke valinnassa. Laakehoidon on
oltava johdonmukaista, seurannan systemaattisaifsesti ladkityksen alussa riittavan
tiivistd. Laakehoidon tavoitteena on 16ytaa anfjalta saavutetaan riittdvii@ho ilman mer-
kittavia haittavaikutuksia. (Duodecim 2007;123: 305
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Osalla ADHD-diagnoosin saaneista lapsista ja nteotéakehoidon tarve jatkuu aikui-
suuteen asti, osalla se voidaan lopettaa oireidgaritymisen ja uusien taitojen oppimi-
sen myota. Laakehoidon keskimaardinen kesto on &&gito-suosituksen mukaan 4,4
vuotta. (Klein, RG.; Abikoff, H.; Klass, E.; GansleD.; Seese, L. & Pollack, S. Clinical
efficacy of methylphenidate in conduct disorderhwdind without attention deficit hy-

peractivity disorder. Arch Gen Psychiatry 1997;184.3-80.)

ADHD:n laékehoitona kaytetaan stimulanttiladkkéi@etyylifenidaatti- ja dextroamfe-
tamiinivalmisteet), atomoksetiinia ja muutamia rau#akkeita, joilla ei ole Suomessa
viela takalaiseen tutkimusnayttoon perustuvaa malta nimenomaan ADHD:n hoi-
dossa. Muita laakkeitd ADHD:n hoidossa kaytetadaisj kun lapsella tai nuorella on
jokin vasta-aihe (esimerkiksi Touretten syndroostapulanttilaakkeiden tai atomokse-
tiinin kaytdlle. Stimulantit luokitellaan keskusineostoon vaikuttaviksi ladkeaineiksi,
mink& vuoksi niiden maaraamiseen tarvitaan huumaesssepti. Mikali valmisteella ei
ole Suomessa maahantuojan hakemaa myyntilupadatarweseptin lisaksi erityislu-

pahakemus, jonka apteekki toimittaa Ladkelaitoksell

Stimulanttilaékkeista on kaytettavissa seka lydy6 (untia) ettd pitkavaikutteisia (8-12
tuntia) valmisteita. Stimulanttiladkkeiden sisaltametyylifenidaatti (MPH) vahentaa
ADHD:n tarkkaamattomuus-, impulsiivisuus ja yliakisuusoireita Pitka- ja lyhyt-
vaikutteisen MPH-valmisteen teho ei ja haittavailkget eivat eroa merkittavasti toisis-
taan. Atomoksetiini vahentaa ADHD:n tarkkaamattosruumpulsiivisuus- ja yliaktii-
visuusoireita lapsilla ja nuorilla. Atomoksetiirkaytetddn jatkuvana laakityksena ja sen
teho on ymparivuorokautinen. Vaikutus oireisiinadkhitaammin kuin stimulanttilaak-
keilla ja se on arvioitavissa luotettavasti 8-1&kam kuluttua ladkityksen aloittamisesta.
Muiden samanaikaisten sairauksien yhteydessa boitina suunniteltava yksiléllisesti
psykososiaalisia hoitoja ja ladkehoitoa yhdist&isperdoni nayttdd vahentavan kay-
tosoireita ja aggressiivisuutta ADHD-oireisilla gekyliaktiivisuus- ja impulsii-
visuusoireita kaytoshairidisilla ja kehitysvammbasilapsilla ja nuorilla.(Duodecim
2007;123: 3053-3055.)
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4.4 Yksil6llinen perhekuntoutus

ADHD-lasten- ja nuorten yksil6llisia perhekuntoylksoja jarjestetaan lastenpsykiatri-
silla osastoilla ja mm. Mannerheimin Lastensuojgbr Huvituksen kuntoutuskeskuk-
sessa, joka on erikoistunut lastensuojelulliseemdatukseen. Myds joissakin yksityi-
sissa lastensuojelulaitoksissa toteutetaan ykisilperhekuntoutusjaksoja. Lasten per-
hekuntoutuksen kehittamishanke (LAKU) on alkamaks#an rahoittamana vuonna
2010 jatkuen vuoteen 2015. Se on jatkoa lastenugatenpsykiatriselle varhaiskuntou-
tushankkeelle, johon osallistui melko paljon ADHDetsia lapsia ja nuoria perheineen.
Koska ADHD hoitamattomana on riski psykiatrisiligdnnaisoireille, Kela ottaa tahan-
kin hankkeeseen mukaan myds ADHD-lapsia ja muitaropsykiatrisen diagnoosin

saaneita lapsia ja nuoria perheineen.

Yksilollinen perhekuntoutusjakso voi kestdd psyikddia puolesta vuodesta vuoteen
sisaltaen saannollisia tapaamisia ja paivakaynteteéutuvia hoito- ja ohjausjaksoja
osastolla. Tyontekijat kayvat myos perheen kotakarmassa toimintaa arkiymparistos-
sa. Tarvittaessa konsultaatiokaynteja tehdéaén raygsen paivahoitopaikkaan tai kou-
luun. Yksilollisessa perhekuntoutuksessa pyritégiRuttamaan perheen vuorovaikutus-
suhteisiin ja tukemaan vanhempien jaksamista gnasglviytymista haastavasti kayt-
taytyvan lapsen tai nuoren kanssa.

Usein yksildlliselle perhekuntoutusjaksolle ohjatta perheen lapsella onkin ADHD:n
ja uhmakkuus- tai kaytoshairion yhdistelma, jonkastalla voi olla jo varhain perheen
sisélla negatiiviseksi kaantynyt vuorovaikutus. |3ial lapsen sairaus ja oireilu on jo
vaikuttanut vahvasti kaikkiin perheenjasenten vialisuorovaikutussuhteisiin ja van-
hemmat ovat usein keinottomia ja uupuneita. Mukaoa olla vanhemman omaa
psyykkista oireilua. Usein myds vanhemmalla taihemmilla itselladn on ADHD tai
jokin muu neuropsykiatrinen hairid. Yksilollisesparhekuntoutuksessa voidaan huo-
mioida kokonaisvaltaisesti koko perhe ja sen jasetarpeet. Onnistuneen hoitojakson

edellytys on luottamus ja avoimuus hoitotiimin s ja vanhempien valilla.
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4.5 Neuropsykologinen kuntoutus

Tavoitteet ja menetelmét neuropsykologiselle kutitkselle valitaan yksil6llisesti.
Menetelmistéd keskeisimmat ovat kognitiivisen teaapja kayttaytymishoitojen piirissa
kehitettyja. Tavoitteena on tukea toiminnanohjaukisgtoja suoran harjoittelun, ympa-
ristoon vaikuttamisen ja kompensoivien (korvaavitmnintojen harjoittelemisen avul-
la. ADHD-oireisten lasten ja nuorten neuropsykadegsa kuntoutuksessa olennaista on
my0s lapsen lahiaikuisille annettu ohjaus. Neur&pkgista kuntoutusta voidaan tarvi-
ta silloin, kun koulun toteuttamat tukitoimet eivéta lievittamaan ADHD:n ydinoireita
tai samanaikaisista oppimisvaikeuksista johtuvidtdja. Tutkimuksia neuropsykologi-
sen kuntoutuksen vaikuttavuudesta ADHD:ssa ei(Bleodecim 2007; 123:3052.)

4.6 Erilaisia terapioita erilaisiin tarpeisiin

Kaypéa hoito-suositus mainitsee mahdollisina ter@pi@htavina tukitoimina esimerkik-
si psykologin tai puhe-, toiminta- tai fysioterapiawarvion, ohjauksen tai kuntoutuksen.
Yksilopsykoterapioista kognitiivis-behavioraalidgerapiaa on tutkittu eniten ADHD:n
monimuotoisen psykososiaalisen hoidon osana. T@nmapiamuoto nayttaa lievittavan
ADHD:n ydinoireita, kayttaytymisongelmia ja kotit#vien teon vaikeuksia. Silla on
saatu aikaan myos kotikayttaytymisen ja itsetunpanantumista. Kun kognitiivis-
behavioraaliseen psykoterapiaan on lisatty ladkagsvaikuttaa tehokkaalta hoitomuo-
dolta myds samanaikaisten ahdistuneisuus- ja kKa&ii&iden suhteen. Osana lapsen
terapiaa kulkee tyoskentely vanhempien kanssa.délgylaamisen psykoterapian tehos-
ta ADHD-diagnosoitujen lasten kohdalla ei ole totksnayttéa. (Duodecim
2007;123:3049; 3051-3052.)

4.6.1 Toimintaterapia ja Sl-terapia

ToimintaterapiastaADHD-lasten kohdalla puuttuu luotettava tutkimugt@ Kirjalli-
suuden perusteella aistitiedon kasittelyn hairélsirsivat ADHD-lapset saattavat hyo-
tya toimintaterapiasta.(Cuffe, SP.; Moore ,CG & Makvn, RE. Prevalence and corre-
lates of ADHD symptoms in the national health imiew survey. J Atten Disord 2005;
9:392-401.) Nieminen von Wendtin mukaan hanen ikl@ssé tyossa tekemiensa ha-
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vaintojen perusteella lahes jokaisella henkiloji@la on ADHD, esiintyy aistipoik-
keavuuksia, tavallisimmin kuuloaistin alueella. [6&d haly vaikeuttaa keskittymista
isommissa ryhmissa. Myos kosketus saatetaan &isbenattavan voimakkaasti, jopa
niin, etta hipaisu voi tuntua kipuna. (Nieminen wMendt 2005, 26.) Tama kliinisessa
tydssa tehty havainto saattaa tukea sita vanhenkpiesseilla esiin tuomaa asiaa, etta
hyvin monet ADHD-lapset ovat hydtyneet Sl-suuntaeesta toimintaterapiasta. Toi-
mintaterapiaa voidaan lapselle antaa hanen tagagisbkennettuna yksiléterapiana tai

ryhmamuotoisena terapiana.

Sl-terapiaeli sensorisen integraation terapiamenetelma pa Eiakinnallista kuntou-
tusta, useimmiten toimintaterapiaa, joskus myosofgsapiaa. Terapeutilla tulee olla
erikoistumiskoulutus sensorisen integraation tewriga terapiaan. Alkuarvioinnin ja
arjen haasteiden perusteella vanhemmat ja terapsettavat yhdessa tavoitteet lapsen
terapialle. Mikali arvioinnin yhteydessa tehtyjezstien tulokset tuovat selkeasti esiin
puutteita aisti-integraatiossa, terapeutti valitsesisijaiseksi lahestymistavaksi sensori-
sen integraation menetelmén. Kun terapia toteutuit8kehyksen pohjalta, lapsen
toiminta n&dhdaan hanen keinonaan kommunikoida yistpaésa kanssa. Terapian ta-
voitteena on vastata niihin kehityksellisiin semsior tarpeisiin, joita lapsella on. Ta-
voitteena ei ole yksittaisten taitojen opettamiraan oppimisen perustan vahvistami-

nen. (Sensorisen Integraation Terapia Yhdisty90892

Sl-terapiassa keskeista on toiminnan, tilan jantdan ohjaaminen siten, ettd lapsen
motivaatio sailyy vahvana ja han kokee itse suteleiNansa ja toteuttavansa toiminnan
terapeutti ohjaa tilannetta intensiivisesti analgso lapsen toimintaa voidakseen tukea
lapsen kehitystd eteenpdain. Terapia toteutetaasoseasti rikastetussa eli runsaasti
aistikokemuksia sisaltavassa ja toimintamahdolksiau tarjoavassa terapia-

ymparistossa. Houkutteleva ymparisto vaatii lasigtémaan runsaasti kehon aisteja,
vaikkei han sita aktiivisesti toimiessaan huomagrapiassa kaytetadn paljon erilaista
valineistoa kuten keinuja, liukuja, suuria palilgitenkaita ja tyynyja. Terapeutin teh-

tavana on muokata ymparistéa koko ajan siten,\etté&istamista vaativat kehityksen

alueet tulevat kayttoon. Terapeutti auttaa vanhanggka tarvittaessa paivahoitoa tai
koulua ymmartdmaan lapsen vaikeuksia. Terapiarokeshtelee lapsen ongelmista ja
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edistymisesta riippuen puolesta vuodesta kolmeevikiteen. (Sensorisen Integraation
Terapia Yhdistys ry 2009.)

4.6.2 Musiikkiterapia

Musiikkiterapiaon kuntoutus- ja hoitomuoto, jossa musiikin egneéntteja kaytetaan
vuorovaikutuksen keskeisena valineena yksilollisasetettujen tavoitteiden saavutta-
miseksi. Musiikkiterapia voidaan toteuttaa joko ildstai ryhmamuotoisena. Sita voi-
daan kayttdd kokonaishoidon osana muiden hoitorjarotonnalla tai paaasiallisena
hoitomuotona. Musiikkiterapialla voidaan saavuttagdnteisia tuloksia seka fyysisten
ettd psyykkisten oireiden ja sairauksien hoido$ssapiamuotona se soveltuu kaiken-
ikaisille henkildille. Musiikkiterapiassa perintgissovellusalueita ovat psykiatria ja
kehitysvammaisten kuntoutus. Nykyaan sitad soveletayos mm. kommunikaatiohdi-
rididen ja neurologisten ongelmien hoitoon. Musii&kapia ei edellyta asiakkaalta mu-
siikillisia taitoja, koska musiikki on terapiassaline, ei sen itsetarkoitus. Mm. sosiaali-
huollossa, kouluissa, kehitysvammahuollossa jayissidiraanhoidossa tyoskentelee
musiikkiterapeutteja, mutta toimien vahaisyyden kaiovaltaosa terapeuteista toimii
yksityisind palveluntuottajina. Musiikkiterapiaawivpaasta julkisen terveydenhuollon
kautta, mutta sitéa voi hakea yksityisladkarin léwtakin. Kela korvaa musiikkiterapi-
aa vaikeavammaisen laakinnallisend kuntoutuksepsele tai nuorelle aikuiselle ja
harkinnanvaraisena kuntoutuksena nuorille ededyitétta terapeutilla on Kelan edel-
lyttama patevyys ja sopimus palveluntuottamisestlai kanssa. (Suomen musiikkite-
rapiayhdistys ry 2009.) Musiikkiterapian monet dbueset ovat olleet vanhempien
kokemusten mukaan hyddyksi monelle ADHD-lapsellkka tutkimusnaytté musiik-

kiterapian vaikuttavuudesta puuttuu.

4.6.3 ToTaKu-ryhmakuntoutus

Ryhmakuntoutusmuoto ToTaKu on kehitetty Tamperdmpigton psykologian opetus-
ja tutkimusklinikalla (Psyke). Lyhenne tulee samtaitoiminnanohjauksen ja tarkkaa-
vuuden ryhméakuntoutus. Kuntoutus on suunniteltkoesu- ja alakoulun alkuvaiheessa
oleville lapsille, joilla on neurologisen kehitykserityisvaikeuksia. Ryhmakuntoutuk-

sen tavoitteina ovat lapsen toiminnanohjaukseRkéavaisuuden ja sosiaalisen taitojen
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vahvistuminen. Ryhmakuntoutusta sovelletaan, kugnkivisen toiminnan hairiét ovat
yleislaatuisia ja kokonaisvaltaisia. Myds muutyesivaikeudet kuten kielellisten toimin-
tojen, muistin ja hahmottamisen vaikeudet huomiamdeyhmakuntoutuksessa. (Psyko-

logipalvelujen kehittamisyksikkd Psyke 2002.)

ToTaKu:ssa lasten ryhméat kokoontuvat viikoittainof@ntoista tunnin ajan. Pienessa
lapsiryhméssé on strukturoitu ohjelma ja kaksi pdyfia tai psykologi ja toimintatera-
peutti tai psykologi ja erityislastentarhanopett@afgaajina. Lasten ryhmien rinnalla ko-
koontuvat vanhempien ryhmat noin kerran kuukauddsésskimaarainen kuntoutusjak-
so kestaa noin 1-2 vuotta. ToTaKu:n rakentamisess#austalla neuropsykologinen,
kognitiivis-behavioraalinen, sosiaalisten taitojearjaannuttamisen sekd lapsen miné-
kuvan ja itsetunnon tukemisen lahtokohta. Kuntosémk toimintakenttdd ovat lapsi- ja
vanhempainryhman lisaksi tarvittaessa paivako#galu. (Psykologipalvelujen kehit-
tamisyksikko Psyke 2002.)

4.6.4 Psykoterapia

Psykoterapia on mielenterveysongelmien ja elamaisiém hoitamista keskustelun

avulla yhteistydsuhteessa psykoterapeutin kanssaallisimpia syita terapian tarpeelle

ovat ahdistus, masennus, pelot, ongelmat ihmissshatetydssa tai opiskelussa. Psyko-
terapia voi olla yksilo-, pari-, perhe-. tai ryhreédpiaa. Terapian kesto vaihtelee on-
gelmasta riippuen muutamasta kayntikerrasta 2-3eem Asiakas ja psykoterapeutti
sopivat terapian kestosta keskenaan. Tavallisirnpieomuotoja ovat psykodynaamiset
ja kognitiiviset psykoterapiat, ratkaisukeskein@mapia ja perheterapiat. Psykotera-
peutin erikoistumiskoulutuksen hankkinut henkild wda perus-koulutukseltaan esim.

psykologi, psykiatri, erikoissairaanhoitaja taiisaéityontekija.

(Mielenterveyden keskusliitto ry i.a.)

4.7 Perheiden tukipalvelut

Tydsséni kertyneen kokemuksen mukaan ADHD-diagmhojgni lasten kohdalla yleisesti
kaytettyja tukimuotoja ovat vanhemmuuden tukemisggraavat perhetyon palvelut ja

erilaiset perhetyon sovellutukset. Kunnissa ADHB&a perheille tarjotaan vaihtelevasti
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tukikeinoiksi sopeutumisvalmennuskursseja, perhekutoskursseja tai perhekuntoutus-
jaksoa lastenpsykiatrisella osastolla, lapsen §tesibpiakaynteja, joihin usein siséltyvat
vanhempien tukikéynnit, perheneuvolan palvelujah{pkoulu), tukihenkil6d tai -perhetta

ja perhety6ta sen eri muodoissa aina perheterapstaryksittaisissa tapauksissa perheelle

on voitu suositella neuropsykiatrista valmentagabachia arjen tukijaksi.

4.7.1 Perhe ja perhety6n eri muodot

Bourdieu (1998) liittd&a perhetta maarittelevadnasgopaaseen kodin ja talouddroq-

se, home ja househgldNaiden sanojen valityksella rakennetaan sosiaatodellisuut-
ta. Ranskan vaestotilallisen laitoksen seka tikestkuksen maaritelman mukaan perhe
on avioliiton, polveutumisen tai poikkeuksellisermmadoption yhteensitoma suku-
laisyksikoiden joukko, joka viettad yhteista elans#nan katon alla. TAman péaivan
perheet eivat useinkaan vastaa tallaista maariteva@an moderneissa yhteiskunnissa
ydinperhe on véhemmistdssa verrattuna avoparejkginhuoltaja-perheisiin ja erillaén
asuviin aviopareihin. Perhettd on helppo pitaa hatlisena siihen liitetyn jatkuvuuden
vuoksi. Tulevaisuudessa se voi kuitenkin jaada daivisuhteessa uusiin perhesiteiden
muotoihin. Perhepuheessa kotiyksikkd ymmarretadiivesleksi, tahdolla varustetuksi
toimijaksi, joka kykenee ajattelemaan, tuntemaatoif@imaan. Perhettd pidetdén paik-
kana luottamukselletrusting) ja antamiselle diving) tai Aristoteleenphilialle (sana
k&dannetdan usein ystavyydeksi). Perhesuhteita ardaim tapana kayttda pohjana méaa-
riteltdessd kaikkien sosiaalisten suhteiden rakeista ja arvottamisperiaattei-
ta.(Bourdieu 1998, 117-118.)

Pelkastdan ydinperheen jasenistda, vanhemmistapgasta koostuvia, yhdessa asuvia
perheitd on yha vahemman. Perhe voidaan maangiii lasten tai lapsen tai aikuisten
muodostamaksi jatkuvasti yhdessa elavaksi pienrkekm@Paunonen & Vehvildinen-

Julkunen 1999, 15-16.) Marie-Luise Friedemanin B)9®ukaan perhe on jarjestayty-
nyt yksikkd, joka on yhteydessa ympaéristoonsa. pigéé perheen maarittelyssd emo-
tionaalista yhteenkuulumisen tunnetta tarkeimpéik& nde biologista yhteenkuulu-
vuutta valttamattomana. Marjatta Marin (1999) kuypesthettd sosiaalisena yhteisona,
jossa perhe on sosiaalisen toiminnan ja vaihdomesgh valittdja. Perhe on yhteiskun-
nan muutoksista huolimatta edelleen taloudellinkesikkd. Perhe vaikuttaa siihen, mi-

ten perheessd asutaan, kulutetaan ja vietetaara-adga. Useimmiten normatiiviset
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rajat jAsenten kayttaytymiselle nousevat perne@she on moraalisten sidosten yksik-
ko. Tama ilmenee sellaisen yhteenkuuluvuuden janaaattisen vastuun kantamisena

perheenjasenista, jota ei esiinny suhteessa mihimisiin. (Marin 1995, 43-44.)

Tuh atta
[u]

Oli=d ja lapsia
E3iti ja lapsia

Elaviopari jalapsia®
Elavopari ja lapsia

LE]

™ =izdtd 5 187 rekisterdityd paria
KUVIO 2. Lapsiperheet Suomessa perhetyypin mukagamna 2008
(Tilastokeskus 2008)

Kuviosta 2 selvidd suomalaisten lapsiperheiden gigypit vanhempien ian mukaan
seka eri perhetyyppien maarat tuhansina. Suomdisgaooden 2008 lopussa 1 444 000
perhetta. Perheen keskikoko oli 2,81 henkiloa. Y8 76 % kuului perheisiin, lapsi-
perheissa eli 41 % vaestosta vuoden 2009 toukolapussa. Lapsiperheiden lukuméaa-
ra oli 585 224. Suurin osa suomalaisista lapsipsthhen aviopareja. Avopareja on kes-
kimaarin yksi kolmea avioparia kohden. Lasten girdmuodostamia perhetyyppeja on
lahes saman verran kuin avopareja. Vahemmiston@lastan ja isan muodostamat per-
heet. Alle 30-vuotiaissa tata perhetyyppia ei alién mukaan lainkaan. Kuviossa ei

ole eritelty myéskaan uusperheita.

Suomalaiset pysyttelevat Euroopan erotilastoissankgnen karjessa keskimaaraisen
avioliiton kestaessa 11 vuotta. Helsingissa aviolikestaa keskimaarin seitsemén vuot-
ta. Avoliitoista erotaan vielédkin useammin. Perkeaiesikoisista puolet syntyy kuiten-
kin avoliitoissa. Suomessa syntyy enemman vauvoja kuosiin. Siitéd huolimatta va-

han alle puolet solmituista liitoista paattyy erpwaikka avioliittojen suosio on hiukan
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lisdantynyt. Viidennes vuosittain solmittavista@iioista on eronneiden uusia liittoja.
(Helsingin Sanomat/15.11.2009; D1-D2.)

Perhetydsijoittuu useimmiten lastensuojelun kenttdén, jallmukana ovat seka tuen

ettd kontrollin elementit. Ehkaiseva perhetyt vba duitenkin my6ds osa normaalia

sosiaalipalvelua, jota tehd&an tuen tarjoamisengpaksella. Perinteisesti kotipalvelu

on tarjonnut konkreettista apua, neuvontaa, hojo&uolenpitoa. Perhetydntekijan

toimenkuva on puolestaan sisaltdnyt myos asioidetelleen hahmottamista, yhteista
ratkaisujen etsintdd aikaisempia toimivampiin thhoijja konsultaatiota.(Pietila-Hella

2006, 71.) Pienissa kunnissa perhety6 voi ollapedelun tehostettua perhety6ta, jol-
loin perhetydn nimissé kotiin tuleva henkilé voleokodinhoitaja. Mahdollisesti hanen

lisdkseen perheen kanssa asioi kunnan sosiaakifnt Kohdennettu perhetyd on

usein perheen kotona tehtavaa, jolloin kotiin taléyontekija on sosiaalitoimen perhe-
tydssa toimiva sosiaalityontekijd. Yhta lailla petyotd tehdaan muissakin paikoissa.
(Heino, Berg & Hurtig 2000, 189-190.)

Normaalin sosiaalipalvelun tydmuotona, perhesosyéi@a perhetyotd kaytetddn sil-

loin, kun on kyseessa ennaltaehkaiseva tyo taaatisen riski. Silloin huoli lapsesta

on viela vahéinen ja perhe on yleensa motivoitisasimaan tukea. Tyon painotus on
tuen antamisessa. Tallaisen tuen saaminen on teminssikysymys. (Heino, Berg &

Hurtig 2000, 190.)

Monet ADHD-perheet kertovat olevansa juuri tallaigmnaltaehkaisevan tuen tarpees-
sa. Aikaisempina vuosina monet perheet ovatkinestaarvokasta apua ja konkreettis-
ta tukea arkeensa kodinhoitajalta, mutta lapsipkehgiunnattu ennalta ehkaiseva ko-
tipalvelu vahentyi jyrkasti jo 90-luvulla (STM 20037). P6s6n (2007) mukaan suo-
malaiselle ja muulle pohjoismaiselle lastensuojeloiminaisena pidetaan hyvinvointi-
painotteisuutta suojelupainotteisuuden sijaan. dremtojelun keskeisena usein suuri.
Resursseja hyvinvointia tukevaan, ennaltaehkaisel&siensuojelun perhetydhon tulisi
olla huomattavasti enemman, jotta voitaisiin aidpghua hyvinvointipainotteisuudesta
lastensuojelussa. tehtavana pidetdan lasten jaiderhhyvinvoinnin tukemista, jossa
lasten suojeleminen on vain yksi osatekija. Lastejgdun kohteena on laaja kirjo lap-
suuden, nuoruuden ja perhe-elaman vaikeuksia. imdd&tensuojelun pitdisi lahentya

muita lasten ja perheiden sosiaalipalveluja ja iyeinnin tukemisen kaytantéja (Heino
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1997). (Vuori & Natkin 2007, 74-75.) Kaytannossétéasuojelun ja muiden sosiaalipalve-

lujen valinen kuilu on suuri.

Akillinen kriisi hoidetaan palvelujarjestelmassampheensa kohdennettuna perhetyona.
Silloin mukana on kontrollin n&dkdkulma. Huoli lags® on kasvava, jolloin tarvitaan jo
resurssointia tyoparitydskentelyyn. Pitkittyneeks#sissd mukaan tulee lastensuojelun
sosiaalityd ja avohuollon tukitoimet. Tarvitaarkj@ataa seurantaa, tehostettua perhety6-
ta ja -kuntoutusta. Lapsi on jo vaarassa, huoltpaljon ja jatkuvasti, ajoittain avuntar-
ve on valitonta. Perheen voimavarat ovat ehtymgs&antrollin tarve on jo suurempi
kuin tuen tarve. Tarvitaan perhetutkimusta ja -buhista seka tiimityota. Ellei tyydyt-
tavaan lopputulokseen péaéasta joudutaan menemadmetp@sta huolimatta huos-
taanoton selvittelyyn ja mahdollisesti huostaarmtigossa on edelleen mukana perhe-
kuntoutus ja kohdennettu perhetyd. Lapsen sijogokisvoitteena on joko kotiuttami-
nen tai pitkaaikainen sijoitus. (Heino, Berg & Hgr2000, 189-190.)

Perheterapian ajatellaan kuuluvan perhetyon sademvalle (Heino ym. KUVIO 3)
Perheterapiassa tyoskentelyn kohteena ovat ylstédtéperheenjasenten hairiét ja per-
heen sisainen vuorovaikutus. Perheterapiaa kaytgoiia itsendisena hoitomuotona tai
muiden psykoterapioiden tukihoitona. Esim. nuor&sil$ipsyko-terapian tukena perhe
osallistuu usein hoitoprosessiin. Perheterapianetdtset lahtokohdat ovat psykody-
naamisessa ja  kognitivisessa teoriassa ja  sydteskeisessd perhe-
tutkimuksessa.(Terveyskirjasto, 2005.) Perheterap@akuttavuudesta ADHD:n ydinoi-
reisiin ei ole tutkimusnayttba (Gilmore, K. Apsyeamalytic perspective on attention —
deficit/hyperactivity disorder. J Am Psychoanal 8c2000;48:1259-93).
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KUVIO 3. Perhetyon sateenvarjo (Perhetyon ilo janh#ennys 2000, 189. Stakes, ai-
heita 14/2000; Tarja Heino, Kristiina Berg & Joharthurtig.)

Paamaarana perhehoitotydsséa on perheen ja perbertejd hyvinvoinnin ja terveyden
edistdminen ja tukeminen. Perhehoitoty6ta tuligutaa kaikilla terveyden- ja sairaan-
hoidon sektoreilla. (Paunonen, Astedt-Kurki & Vdkinen-Julkunen 1999, 392-393.)
Perhehoitotydn maarittely voidaan tehda Wrightihgaheyn (1990) mukaan yksil6- tai
perhepainotteisesti. Pidettdessa perhettd taugaigk se toimii asiakkaan kaikkein
tarkeimpanad primaariryhmané. Perhe voi toimia jol@mavarana tai voimavaroja
kuormittavana tekijand. Hoidossa oleva perheenjésensiakkaana keskiéssa muiden
perheenjasenten jaddessd sekundaariseksi taussksninfksilon hyvinvointia ja ter-
veytta selitetddn perhetaustalla, mutta pohjimmmajpyakimys on yksilon hoitaminen.
(Friedeman 1992; Wright & Leahey 1990.)

Friedemanin (1992) mukaan perhetta voidaan pita@snogiensa summana. Systeemin
eri osien, yksilon ja perheenjasenten terveys yarlvpinti perustuu vastavuoroisuuteen.
Taméan mallin mukaisessa perhehoitotydssa pyritékuttamaan myos kokonaisuu-
teen eli koko perheeseen. Perheenjasenten valiseeovaikutukseen paneutuminen on
tallaisessa hoitotydssa keskeista. Friedeman (1@8&a hoidon mahdollistamista kai-
kille perheenjasenille interpersoonalliseksi hgitbisi. Kolmanneksi perhehoitotydn
ominaispiirteeksi Friedeman nimeaa perheen asialékabiassd ominaisuudessa perhe

on vuorovaikutuksellisena systeemina asiakkaart@idossa etusijalla yksildiden jaa-
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dessa taustalle. Tall6in hoitoty0ssa painotetaanges sisaista dynamiikkaa ja suhteita,
rakennetta ja toimintoja sekd perheen osajarjesgalmippuvuutta kokonaisuudesta.
Perhehoitotydn ominaispiirteet ovat Friedemanin8@9mukaan perhe taustatekijana,
perhe jdsentensd summana seké perhe asiakkaanaorfPa & Vehvilainen-Julkunen
1999, 27-28.) Perhekeskeisyydessa perhettd katsktdanaisuutena ja kunnioitetaan
heiddn omaa asiantuntijuuttaan oman tilanteen g&k#ollisen perhekulttuurin suh-
teen. Perheenjasenten valiset suhteet, ensimmgseisahde, ovat oleellisesti tydsken-
telyssd huomioon otettava ulottuvuus. (HaggmandhaiRuskomaa & Euramaa 2000,
53-62.) Perhekeskeinen tyoote voimistui 1970lavja vahvisti kasitysta siita, etta
haasteellista hoitoa ja kasvatusta tarvitsevatelapgheuttavat perheelle sosiaalista ja
psykologista rasitusta, johon perhe tarvitsee tuldegppinen & Puustinen-Niemela
2003, 17.)

Perheenidzenct vksilding
Perheenigzenet vksilding

Perheiden vksildllisvys ia erilaizuus

[

Perheen soziaalinen vetkosto

Perheenigsenten valiset suhteet

Ferhe kokonaisuutena

KUVIO 4. Perhekeskeisyyden ulottuvuudet (Haggman 3600, 53.)

ADHD-liiton kursseilla pyritdén perhekeskeisyytdammioimalla perhe kokonaisuute-
na kaikkine vuorovaikutussuhteineen hyvaksyen sms@, etta jokaisella perheenjase-
nella on omat tarpeensa. Jos yksittaisen perhesmgasomat tarpeet jaavat tyydyttamat-
ta, vaikutus heijastuu koko perheeseen. Tassantukgessa kysytysta palautteesta
kurssien suhteen voi tehda johtopaatoksia siitteemmADHD-liiton kursseilla on perhe-

keskeisyydessa kaytannon tasolla onnistuttu (KB/1O 4).
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Oulun yliopistossa tehdyssa toimintatutkimuksedszeni, ettd lasten kuntoutuksen
ammattihenkildiden toiminnassa oli sek& vanhempig#i ammattinenkil6iden mukaan
piirteitd asiantuntija-, lapsi- ja perhekeskeisystdePerheiden ja ammattihenkildiden
nakemykset perhekeskeisen toiminnan ilmenemisdsidt oistiriitaisia. Perheen osal-
listumisesta lapsen kuntoutukseen ei ollut vaknotta yhteista kaytantéd. Vaikka
tyontekijat luulivat toimivansa perhekeskeisesiintinta oli todellisuudessa usein asi-

antuntija- ja ongelmakeskeista.(Veijola, 2004, 98.)

4.7.2 Psykoedukatiivinen perhetyo

Psykoedukatiivisen perhetytn taustauskomukseneetbé,perheenjasenten jaettu ym-
marrys yhta perheenjasenta kohdanneesta sairaudegdsista auttaa koko perhetta
sopeutumaan tilanteeseen ja vahentda traumatigsituntavoitteena on kehittda sai-
rastuneen ja hanen perheensa omia kykyja ja testdjata perheend ja ratkaista ongel-
mia. Psykoedukatiivisessa tydskentelyssa perhetiarstaan ottamaan aktiivinen osa
keskusteltaessa ohjeista ja neuvoista. Psykoedtikati perheohjaus ei ole perhetera-

piaa, mutta se sisaltda perhetta tukevia, terapeutiementteja. (Johansson 2007, 20.)

Psykoedukatiivisten ohjelmien lahtékohtana on haawaius-stressi- malli. Se on kay-
tannollinen malli, jolla pyritddn ymmartamaan psyigia sairauksia. Taman teorian
mukaan psyykkisen sairauden puhkeaminen selittyiilia alttiuden ja ympariston

aiheuttaman stressin vuorovaikutuksena. Haavoittsiwdittaa tekijoihin, jotka altista-

vat ihmisen tietyn oireyhtyman kehittymiselle. Plegigta oireilua pidetdén sairautena,
ei vaaristyneen perhevuorovaikutuksen tuloksenmagamisen taustalla uskotaan ole-
van useita eri tekijoita: henkilon biologiset jankédkohtaiset ominaisuudet, elaman-
kokemukset ja ympariston vaikutukset. Teorian muokimesilla henkildilla on haavoit-

tuvuus reagoida voimakkaaseen tai pitkittyneesérsssin sairastumalla psyykkisesti.
Laukaisevissa stressitekijoissa on kriisien lis@kgos huomioitava normaaliin kehityk-
seen liittyvat tekijat. (Johansson 2007, 22.) Tmtksten perusteella on syyta epailla,
ettd ADHD-lapsilla on suurempi alttius traumapezéis stressireaktioon (Loeber, R. &
Farrington, DP. Young children who commit crime:idgmiology, developmental ori-

gins, risk factors, early interventions, and polioyplications. Develop Psychopathol

2000;12:737-62.) ADHD-oireiston vaikeusasteesean taikuttavat ymparistétekijat ja
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stressi. ADHD-lapsilla yleisia psykiatrisiatdnnaisoireita kuten kaytoshairiota selite-
tdan mm. Ruotsin sosiaalihallituksen tutkimuksegsaetiikasta seuraavan biologisen
alttiuden ja ymparistétekijoiden yhteisvaikutukaell(Svenska Socialstyrelsen 2001,

116-12.) Psykoedukatiivinen tydote sopii hyvin myi3HD-kuntoutukseen.

4.7.3 Perhekoulu ja vanhempainohjanta

Lastenpsykiatri Seija Sandberg toi Joanne Bartkaissa kehittamangéerhekouluoh-
jelman Suomeen vuonna 1999. Perhekoulun vahvugignetta asiantuntijan ohjaaman
vanhempien vertaisryhnman kokoontumisen aikana tapsaivat omissa ryhmissaan.
Perhekoulu sisaltdd seka vanhempien ohjausryhm@n kéittaytymisterapeuttisten
periaatteiden mukaan toimivan, ohjatun ryhman lepsiraustaoletuksena on, etta
ADHD-lapsella oman kayttaytymisen hallinnan oppiemnvie enemman aikaa kuin
ikatovereilla ja he tarvitsevat tdhan voimakkaamjpdaa ympaéaristostddn. Vanhempien
ja lasten valinen vuorovaikutus on perhekoulutomaim keskeisin vaikuttamisen koh-
de. Vanhemman mahdollisuuksia tukea lasta kaytdigisn hallinnan oppimisessa
lisdtaan opettamalle vanhemmalle tehokkaamspjauskeinoja ja pyrkimélla vaikutta-
maan lapsen ja vanhemman véliseen vuorovaikutuk3edidin vanhemman luottamus
itseensa kasvattajana yleensa lisdantyy. Lapsirgb@iiminta tapahtuu strukturoidus-
sa ymparistossa, jossa he saavat kokemusta santeesi@itelya tukevista periaatteista,
joita vanhemmat opettelevat toteuttamaan kotdioéminta on levinnyt moniin perhe-
neuvoloihin nimenomaan ADHD-lasten perheiden tuloduksi. Menetelmaa hyddyn-
netaan paa-saantoisesti alle kouluikaisten last@sda joko vanhempien ja lasten omi-
na ryhminé tai pelkastaan vanhempain ohjauksen ousad Tutkimuksessa suomalai-
sesta perhe-elamasta ja sen tukemisesta yhtendlussara on tutkittu tukitoimintaa
vilkkaiden lasten perheille mm. haastattelemalldekoulun kayneitd vanhempia. Per-
heet ovat kokeneet toimintamallin hyddylliseksi.(Ré & Kinnunen 2002, 176-177.)

Perhekoulumallia mukailevia vanhempainryhmia oregietty paitsi perheneuvoloissa,
my0s erilaisten projektien tai perhekeskustoiminpaitteissa. Naissa ryhmissa van-
hempien ohjaus painottuu usein enemman kuin vasgssa perhekoulussa. Ylivilk-

kaan tai toiminnanohjausvaikeuksien kanssa kamgal lapsen kohdalla eivat yleen-
sa samat keinot toimi kuin muilla lapsilla. Maaetdista palkkioiden ja seuraamusten
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kayttoa seka arjen strukturointia tarvitaan huoavasti enemman. Naiden apukeinojen
johdonmukaisen kayton opettelusta ohjatuissa vaphaemyhmissa on ollut monelle

perheelle hyotya.

4.7.4 Sopeutumisvalmennus, vertaisryhmatoimintsogaalinen tuki

Sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan terveydembaga sairastumisen tai vammau-
tumisen jalkeisessa elamantilanteessa kuntoutujalleanen omaisilleen annettavaa
ohjausta ja valmentautumista uuteen elamantilaeggesSopeutumis-valmennus on
sosiaalisen ja laakinnallisen kuntoutuksen tarkss fpka on saanut alkunsa vammais-
jarjestdista. Taustateorioita jaotellaan mm. yksakkeisiin eli psykologisiin, yhteisolli-
siin eli sosiaalipoliittisiin ja sosiologisiin sekéoro-vaikutuksellisiin eli sosiaalipsyko-
logisiin teorioihin. Yleisena tavoitteena sopeutswailmennuksessa on vahvistaa sairas-
tuneen ja hanen laheistensa elamanhallinnan t@nnetviamista arjesta seka lisata
luottamusta omien ratkaisumallien 16ytymiseen. Btigtsend on asianmukaisen tiedon
saaminen, ohjaus ja tunteiden prosessointi. Véutaion oleellisen tarked elementti
sairauteen tai vammaan liittyvien tunteiden prosiessssa. Sopeutumisvalmennuskurs-
sit ovat useimmiten kodin ulkopuolella jarjestet#gintensiivikursseja. Kurssin merki-
tys on ymmarretty kuntoutumisprosessin kaynnistijgairauden alkuvaiheessa ja asi-
oiden jasentajana prosessin solmukohdissa. Psykatinoen tuki ja asiallinen tieto
toimivat pelkojen lievittdjana ja virhetulkintojeréhentgjana. Myos perhe kay lapi so-
peutumisprosessin lapsen sairastuessa ja vammsatuesrssilla selkiytyneiden tar-
peiden ja tavoitteiden pohjalta perheen kanssaaanidatkaa tarpeellisten palvelujen
hakemista esim. kuntoutusohjaajan myotavaikutuksébuikkanen, Harkapaa, Jarvi-
koski, Kallanranta, Piirainen, Repo & Wikstrom 19258-261.)

ADHD-liiton lisaksi ADHD-lasten sopeutumisvalmenmagarjestavat Suomen Lasten-
hoitoyhdistys, Mannerheimin Lastensuojeluliitto, Ikf@lsan (ruotsinkielisia kursseja)
seka yksittaiset sairaanhoitopiirit paaasiallispéivan mittaisten ensitietopéaivien muo-

dossa.

ADHD-liiton sopeutumisvalmennuskursseilla toimii mammatillinen tiimi, johon

perheidenkin voi ajatella kuuluvan oman asiantuntesensa edustajana. Holistisissa
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tiimeissa on paikalla useita asiantuntijoita. Tiigs& kaikki asiantuntijat saavat osallis-
tua keskusteluun, jolloin asioista muodostuu mdrsileiman kokonaisvaltainen nake-
mys. Hierarkkisuus ei kuulu ryhmé&éan vaan erilagatukset ilmaistaan daneen ja pe-
rustellaan tarvittaessa. Ryhméan vuorovaikutusteiss nakyy siina, ettd ryhmassa
esiintyvia ilmioitd havainnoidaan ja niita kayda@pi moniammatillisen tiimin n&ko-

kulmasta.(Isoherranen 2005, 36.)

Vertaistukea on saman asian kokeneiden toisilleganza tuki. Vertaistukea voi saada
sopeutumisvalmennuskurssien lisaksi vertaistukings#) joita perustetaan erilaisten
sairauksien tai koettujen elamantapahtumien ympar8uomessa vertaistukiryhmien
mallia on otettu mm. Suomen Mielenterveysseuramugtamista Oma apu-ryhmista.
Lehtimaen (2005) mukaan vertaisten tuki koetaartdutomisprosessissa usein erittain
voimaannuttavaksi tekijaksi. Vertaistukiryhma omtautujalle tarked sosiaalinen ver-
kosto ja usein sellainen sosiaalisen tuen muota, go muualta saa. (Saukkola (toim.)
2007, 75-76.)

Sosiaalista tukea ihminen voi antaa ja saada disgaaverkoston kautta, joka koostuu
keskenaan kanssakaymisesséa olevista ihmisistéaddista verkostoa voidaan luonneh-
tia vastavuoroisuudella, monimuotoisuudella, kaké&ganisen tiiviydella sekd emotio-
naalisella laheisyydella. Sosiaalisen tuen ergaisiuotoja ovat emotionaalinen tuki,
valineellinen tuki, tiedollinen tuki ja palautteeruodossa annettu arviointituki (Heaney
& Israel 1997, 186.) Sosiaaliset verkostot ja sasian tuki vaikuttavat suoraan ihmi-
sen terveyteen sosiaalisten tarpeiden tayttamiaatigk Sosiaalisiin tarpeisiin kuuluvat
mm. kumppanuus, laheisyys, yhteenkuuluvuuden tyaneahvistus omasta arvosta
ihmisend. Yksilon ja yhteison voimavarat selviytge®n ovat riippuvaisia saadusta
sosiaalisesta tuesta. Stressitekijoiden vahent@s#ssosiaalisella verkostolla on oma
merkityksensda. Stressin taso taas vaikuttaa ihntemeyskayttaytymiseen. Terveyden
tilalla on vaikutusta siihen, kuinka ihminen kykengaavuttamaan ja yllapitamaan sosi-

aalisia verkostoja. (Heaney & Israel 1997,188-189.)

Opetushallituksen julkaisemassa, modernia kunttautkigsittelevassa kirjassa sosiaali-
nen tuki ja verkosto nahdaan tarkeina tekijoinéilgkskuntoutumisen kannalta. Mita
enemman kuntoutuja saa kuntoutumiseensa tukeagbede ja lahipiiriltaan, sen pa-

remmin prosessi etenee. Sosiaaliset suhteet mas@bsukiverkon, jota ammattihenki-
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|6st6 voi hyddyntaéa esimerkiksi ottamalla l&hipiirkuuluvia mukaan verkostotapaami-
siin. Talla tavalla lahipiiria my0s aktivoidaan Konotujan tueksi. (Kettunen, Kahari-
Wiik, Vuori-Kemild & lhalainen 2005, 46.) Kun kysesi on lapsen kuntoutus, van-
hempien mukana oloa pidetdén itsestaan selvandam@iyssa kuitenkin paavastuu jaa
usein aidille. Ammattilaisten tulisi viela nykyisehemman kannustaa vanhempia pyy-
tamaan mukaan kuntoutuspalavereihin perheen léBipdos koko perheen kuntoutu-
misprosessille 16ytyisi enemman tukea perheen iigisga, ei kuntoutus jaisi yksin ai-
din ja isan vastuulle. Moni mummo tai kummi voighted mukaan lapsen hoitopalave-

reihin tai laékarikaynneille, jos tietdisi sen maltideksi.

4.7.5 Tukiperhe, tukihenkil6 ja perhelomitus

Tukiperhetoiminta on lastensuojelulakiin perustuassohuollon tukitoimenpide. Sen
tarkoitus on tukea vanhemmuutta tilanteissa, joissgnempien voimavarat ovat vahis-
sa. Tukiperhetoiminta on yksi keino lapsiperheetiamisessa esim. silloin, kun per-
heella ei ole sukulaisten ja ystavien muodostanéavdrkkoa. Tukiperhetoiminnan
tavoitteena on tukea perhettd, jotta se jatkoss@ygsi omin voimavaroin. Lapsi saa
tukiperheessad mahdollisuuden uusiin virikkeisiiaydreihin seka kasvua ja kehitysta
tukeviin aikuissuhteisiin. Tukiperheet saavat vaimesta, koulutusta ja tukea tehta-
vaansa. Usein tukiperhetta tarvitaan mm. erityisi@govaativille lapsille. Tukisuhteen
alkaessa tukiperhesopimus laaditaan yhteistyogsetaoman perheen, tukiperheen ja
sosiaalityontekijan kanssa. Sopimuksessa maaéteid@minnan tavoite, kesto ja tuen
tarve. Lapsi on tukiperheessa yleensa yhtena Jmpuna kuukaudessa sek& mahdol-
lisesti pidempié jaksoja lomien aikana. (Jyvaskywanpunki, sosiaali- ja terveystoimi
i.a.) Tukiperhetoimintaa ja tukihenkil6itd on myBslastakaa lapset ry:lla. Jarjesto tar-
joaa tukiperhetoimintaa kunnille ostopalveluja jdason myds tukihenkil6ita. Talla
hetkella heita I6ytyy Kuopiosta, lisalmesta, Joerssa ja Etela-Suomen alueelta Turun
seudulta. Vanhemmille tukiperhe tai tukihenkild wraksuton. Pelastakaa lapset ry:n
toiminnan rahoittajana on Raha-automaattiyhdisBAY:n rahoituksella toteutettiin
myos Erityishuoltojarjestojen liitto EHJA ry:n VATKE-hanke eli Valtakunnallinen
lastensuojelun tukihenkil6toiminnan kehittamishaf®@06-2009). (Erityishuoltojarjes-
tojen liitto EHJA ry, 2006.)
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Raha-automaattiyhdistyksen tuella toteutettu ADHelry:n projekti Voimaa varhai-
seen vanhemmuuteen (2007- 02/2010 ), tahtasi mgpaaehtoisten tukihenkildiden
kouluttamiseen 0-6-vuotiaiden ADHD-lasten vanheneniProjektissa toteutui paakau-
punkiseudulla yhden tukihenkiloryhman koulutusykithenkil6itd kouluttautui Turussa
ja Tampereella Mielenterveyden Keskusliiton kouksiin integroituina. Projektiin
osallistuneista suurin osa paatti hydédyntaa kostan vertaisryhmén vetamisessa.
Henkilokohtainen tukisuhde vapaaehtoispohjalta tkoekoulutettujen keskuudessa
lian vaativaksi toimintamuodoksi. Vertaisryhmatanman ohjaaminen sopii vapaaeh-

toisille henkil6ille paremmin.

Kehitysvammaisten Palvelusaation koordinoima Perh#gls on mahdollista myos
ADHD-liiton asiakasperheille. Perhelomitus alkoi AD-liiton, Perhehoitoliiton, Ai-
vovammaliiton ja Kehitysvammaisten Palvelusaatibteisprojektina, joka on muuttu-
nut pysyvaksi kaytannoksi. Perhelomituksen tarlisiémna on auttaa lasta tai nuorta
hoitavia vanhempia tai muita huoltajia irrottaut@navapaalle. Perhelomitusta rahoittaa
Raha-automaattiyhdistys, mutta lisaksi lomituspailjesm saaminen edellyttdd kunta-
osuuden saamista. Lomituspalvelu tarjoaa vapalmmjan ajaksi kotiin tilapaisen hoita-
jan, joka toimii huoltajien sijaisena. Perhelomdtauolehtii kotiin jAdvista perheenja-
senista ja tekee paivittaiseen kodinhoitoon liiytehtavia. Lomitusjaksot voivat kes-
taa kahdeksasta tunnista useaan vuorokauteen.ldteitus antaa huoltajille mahdolli-
suuden huolehtia omasta jaksamisestaan. ADHD-plerimyonnettyjen kuntaosuuksi-
en maara on vaihdellut vuosittain. Lomituksestaduperheelle maksettavaksi pienet
omavastuuosuudet. (ADHD-liitto ry, 2009.) Tulevaidessa RAY:n linjaukset kunnille

kuuluvista tehtavista saattavat vaikuttaa Perheldeaéen rahoitukseen.

4.7.6 ADHD-valmennus eli coaching

ADHD-valmennus eli coaching on tuki- ja ohjaustamtaia, jota voidaan hyddyntaa
muun muassa ADHD-oireisten tai muiden neuropsyiktatn asiakkaiden kanssa toimit-
taessa. Se on yksilon omaa kehittymista tukevaesyggnen ja ratkaisukeskeinen lahes-
tymistapa, jossa ohjattavalle opastetaan elamanhafi ja arjenhallinnan taitoja. Uusia
toimintamalleja harjoitellaan tavoitteellisella abgpmenetelmélla. Valmennus on kun-

touttavaa ja terapeuttista toimintaa, mutta sdeeterapiaa. Se ei myodskaan ole ristirii-
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dassa erilaisten terapioiden kanssa. Parhaaseaksaeh padstaan yhdistamalla val-
mennus muuhun kuntoutukseen. Valmennus sopii haliljolla on keskittymis-
vaikeuksia, jarjestelmallisyyden puutetta, aloitegyomyyttd ja mahdollisesti sosiaali-
sia vaikeuksia. (Saukkola 2007, 57.) Valmennusid@kenikaisille ja valmennettava-
na voi olla myds perhe, silloin kun lapsella on ADHNykyaan valmennukseen on
budjetoitu varoja yksittaisissa sairaanhoitopiséaismuun muassa nuorisopsykiatrian
puolella. Valmentaja voi ulkopuolisena henkilonéasim. murrosikédisen nuoren toi-
minnanohjauksessa enemman avuksi kuin oma vanhé@nmlle vanhemmalle on tun-
netusti matalampi kynnys vaittaa vastaan, kun ruprtisi opetella esimerkiksi lajitte-
lemaan omat pyykit tai alkaa huolehtia itse lakisiis.
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5 TUTKIMUSMENETELMAN VALINTA

Tutkimusmenetelm&& miettiessani paadyin kvanttiaen menetelmaan, koska se
palvelee paremmin jarjestdn tarpeita kerattdedg#ttia tietoa edunvalvontatyon tuek-
si. Kvantitatiivinen eli maaréllinen tutkimus on netelméa, joka antaa yleisen kuvan
muuttujan eli mitattavan ominaisuuden valisistatsigia ja eroista. Tutkimusmenetel-
ma vastaa kysymykseen kuinka paljon ja miten udéadrallisen tutkimuksen ominai-
suuksiin luetaan myos objektiivisuus, mika tarkaattutkijan puolueettomuutta. Tutkija
pyrkii olemaan puolueeton ja rehellinen keratessdiaristoa ja analysoidessaan sita.
Mittari on valine, jolla saadaan maaréallinen timomaaralliseen muotoon muutettavis-
sa oleva sanallinen tieto tutkittavasta asiastaaribisen tutkimuksen mittareita ovat
kysely-, haastattelu- ja havainnointilomake. (VakR007, 13-14.) On muistettava, etta
tutkijalla on aina jokin oma tausta-ajatus tutkikysymysten asettelussa. Tutkija lahtee
hakemaan vastauksia naihin tiettyihin kysymyksiiaydellistd objektiivisuutta on tus-
kin koskaan mahdollista saavuttaa, koska oma hjadigaa vaistamatta tutkijaa myos

analysointivaiheessa.

Kvantitatiivisessa eli maarallisessa tutkimuksdssaa tarkastellaan numeerisesti. Tut-
kimusmenetelman avulla tutkittavia asioita ja mideminaisuuksia kasitellaan yleisesti
kuvaillen numeroiden avulla. Tall6in menetelmad wmaskysymyksiin kuinka moni,
kuinka paljon ja kuinka usein. Numeerinen tietodean esittda tunnuslukuina. Tutkija
tulkitsee ja selittdd oleellisen numerotiedon dasedti kuvaten, milla tavoin eri asiat
liittyvat toisiinsa tai eroavat toisistaan. Jotenkil6itd koskevia asioita voi maarallisesti
tutkia, ovat tutkittavat asiat muutettava ennereigton keraamista rakenteellisesti. Tata
kutsutaan operationalisoinniksi ja strukturoinnik@perationalisoinnilla tarkoitetaan
teoreettisten ja kasitteellisten asioiden muuttéanmsuotoon, jossa tutkittava ymmartaa
ne arkiymmarryksellddn. Strukturoinnissa tutkittaga ja sen ominaisuudet suunnitel-
laan ja vakioidaan. Kaikkien on ymmarrettava kysgnsamalla tavalla ja jokaiselle
tutkittavalle muuttujalle on annettava arvo. Mietsteikolla tutkija ryhmittaa, jarjestaa
tai luokittelee tutkittavat muuttujat (esim. sukopiuikd). (Vilkka 2007, 15-16.)

Tutkimuksen objektiivisuudesta voidaan erottaa kaksa-aluetta: tutkimustulokset ha-
vaintoina ja tunnuslukuina seka tulosten tulkiftavoitteena on puolueeton tutkimus-

prosessi ja tutkimustulos. Tata puolueettomuuttasadttavat tutkittavan ja tutkijan
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etdinen suhde prosessin aikana sek& tutkijan mighawhan vahainen vaikutus esi-
merkiksi kyselylla saatuihin tuloksiin. Tama toteuthyvin postikyselyssa, jossa tutkija
ei henkilokohtaisesti tapaa tutkittavia. Tuloksi@idaan tulkita monin tavoin viiteke-

hyksesta riippuen ja silloin voidaan joutua tinkéméaobjektiivisuudesta. Maarallisessa
aineistossa havaintoyksikdiden vahimmaismaarakssisllaan sataa, silloin kun kayte-
taan tilastollisia menetelmia. (Vilkka 2007, 16J1&lasuutarin (1996) mukaan ainoas-
taan suurella aineistolla kykenee muodostamaaniritaya nakokulmasta, joka vuoros-
taan tekee mahdolliseksi tutkittavien asioidenttggliisen numeerisesti. Mita suurempi
otos on, sitd paremmin toteutunut otos edustassmerkon keskimaaraista mielipidetta,

asennetta tai kokemusta tutkittavasta asiasta.

Valitsin postitse lahetettavan strukturoidun kykatyakkeen kayton, koska edunval-
vonnan tukena kaytettavaa aineistoa taytyy ollaren@&n kuin mita esimerkikseema-
haastattelumenetelmalla olisin pystynyt hankkimaaséksi kurssin kayneiden perhei-
den perusjoukko oli kaikkiaan niin suuri, etta &idli mahdollista saada hyvin perus-
joukkoa edustava otos. Strukturoitu kysely antastaggalle myds mahdollisuuden vali-
ta vastaamiseen itselle sopiva ajankohta. Lapsgeerityontayteisessa arjessa lomak-
keen tayttamista voi myos tarvittaessa jakaa usaampaksoon. Lomakekyselylla pys-
tyin rajaamaan oman lasnaoloni vaikutusta vasta@jiit. Robson 2001, 128.) Aiemmin
tekemassani lopputyossa kaytin strukturoidussa lkgsé& tarkentavia kysymyksia ja
tein osalle vastaajista syventavia haastattelupoiriilla kysymyksilla saa aiemman
kokemukseni mukaan syvyytta kuvattaviin ilmidihangaaduilla vastauksilla saa asiak-
kaiden kokemuksia esiin maaréllisen aineiston tian&aytin tamankin tutkimukseni
lomakkeessa tarkentavia kysymyksid. Niiden avuldin sarvokasta lisdinformaatiota
vanhempien arjen kokemuksista. Syventavia haastatten olisi pystynyt toteuttamaan

tyoni rinnalla.

Omassa tyodssani kertyneen kokemuksen myoéta tietsinlomakekyselyyn vastaaminen
voi tuntua lapsiperheen arkea pyodrittavista vanhetamhyvinkin tyolaaltd. Myos

ADHD:n perinndllisyys nakyy kursseilla vanhempigrhmassa esimerkiksi Kelan lo-
makkeita taytettdessa siten, ettd joillekin vanhdlaron hyvin vaikeaa malttaa lukea
tayttoohjeita. Siksi lomakkeet taytetddn kursseihaessa. Motivaatio kyselyyn vas-
taamiseen voi lahtea aiheen omakohtaisuudesta gRAB01, 150.) Kyselylomakkeen

siséllét noudattavat lapsiperheen arjessa esiisewda aihepiireja.



58(137)

Tein kysymyksia pitden mielessani perheiden kultasesiin nostamat huolen aiheet.
Vastausprosentista sek& muutamasta kyselyn sigdttitidistuneesta kommentista paa-
tellen onnistuin sisalléssa tavoittamaan perhekt@temusmaailman. Tutkimuksessani
on kyse poikittaistutkimuksesta, jossa keraan ydlejankohdassa aineistoa useilta
vastaajilta. Tutkin ilmididen esiintyvyyttd ja kulen niita (vrt. Vastaméki 2007, 126.)
Selvitdn, kuinka suuri osuus perheistd on esimnigaptakin tiettyd tukipalvelua ja
kuinka hyodylliseksi he ovat palvelun kokeneet.Klmukseni otoksella on yhdistavana

tekijana ADHD-liiton sopeutumisvalmennuskurssin tkéryen.

5.1 Tutkimusprosessi

Tutkijan tyoskentely tutkimansa aihepiirin paridgsa haasteeksi objektiivisuuden sai-
lyttamisen. Omassa tydssaan on niin sisalla, &tgnsa etaannyttdminen tutkittavasta
asiasta on haastavaa ja se on vaikeuttanut my@ntémkimuksen sisalléllista rajaa-
mista. Opintojen edetessd aihe on kaiken aikaaybgiit ja tarkentunut nykyiseen
muotoonsa. Perhetydn sisallllisen ja menetelnglissaamisen syventaminen on aut-

tanut I6ytamaan laajasta aihepiirista olennaisaltgia.

Pohdin pitkdan tutkimukseeni soveltuvaa teoriapgeehdyin aiempiin, aihettani kos-
kettaviin tutkimuksiin syksysta 2007 syksyyn 20BRokulttuurinen teoria sopii mieles-
tani parhaiten perhetyon viitekehykseen ja siihehjgutuvan suhteellisen tasapainon-
mallin |6ydettyani viimeisetkin palaset asettuikathdalleen. Rajasin tutkimussuunni-
telmaani vuoden 2008 aikana useaan kertaan loyaBksnnostukseni kohteena ole-

vasta aihepiirista olennaisimman.

Kohderyhman ikarajaus ei ollut kaikkein onnistundioska samoilla kursseilla oli ollut

seka alle etta yli 10-vuotiaita lapsia. Erotin akuikédiset tutkimuksesta rajatessani
ikaryhmaa, mutta oman tyoni kannalta olisi ollusaampaa vetaa ylaraja kurssihetkella
12-vuotiaisiin lapsiin. ADHD-lasten noin 30 % hitapi kypsyminen suhteessa ikatove-
reihin olisi merkinnyt sita, ettei 12-vuotiaatkaeiytanndssa olisi viela edustaneet mur-
rosikaisia. Tein paljon ylimaaraista tyota ja mieuuli lisda postituskustannuksia, kun
lahetin lomakkeet kaikille perheille. Jouduin haksani jattamaan palautuneista vasta-

uksista yhdeksan tutkimuksen ulkopuolelle. Olisaarsut lisdé luotettavuutta tutkimuk-
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seeni, jos olisin voinut analysoida kaikki palagenvastaukset. Lapsen ika ei olisi vai-

kuttanut tulosten vertailtavuuteen merkittavasti.

Kirjasin kesalla 2008 vuosina 2006-2007 sopeutualisennuskursseille osallistunei-
den vanhempien osoitteet taulukkomuotoon, vuodéi8 2isoitteet lisasin taulukkoon
kevaalla 2009. Taulukoinnin avulla pystyin koodaam&yselylomakkeet kursseittain
ja sain tehtya tulostamalla kuoriin osoitetarraboldaamiseen paadyin, koska halusin
valttda tutkimuksen uusintakyselyn lahettdmistévgstanneille. Koodatut lomakkeet
saattavat herattad vastaajissa epailyksen tutkiemuksonymiteetin sailymisesta (Vas-
tamaki 2007, 128). Puolellani oli kuitenkin se edtid uskoin vastaajien luottavan tutki-
jan perusteluihin lomakkeiden koodaukselle. Perlofigat olleet kurssien aikaan mi-
nuun kontaktissa kursseille tulojarjestelyjen vuosan kanssa olin saanut jakaa kurs-
siviikkon kurssinjohtajan roolissa. Tutkimuskyselyaaneet perheet tiesivat, ettd jarjes-
ton kuntoutuspéaallikkond minulla oli tiedossa jnestaan kurssilaisten yhteystiedot.
HenkilGtietolain noudattaminen on tydssanikin diseh tarkeaa ja se lukee kaikissa

kurssikirjeissa.

Sain tutkimusluvan kesakuussa 2009 ADHD-liiton tminanjohtajalta, kun tutkimus-

suunnitelmani lopullinen muoto oli saanut Diakinvilgsynnan. Kyselylomakkeen tyds-
t6 tapahtuu toukokuussa 2009. Lomakkeella mitata@atnempien mielipiteita tai asen-
teita kysytyista aiheista, jolloin Likertin astetklon kaytetyin ja sopivin mitta-asteikko

(Gall, Gall & Borg 2003, 228-229). Jatin asteikkoa@kyviin myds "en osaa sanoa’-
vaihtoehdon, koska tukipalveluja koskevan osiondadla ohjeistin vastaajia vastaa-
maan vain niihin kohtiin, joista perheelld oli kokesta. Vanhempien mahdollisen
ADHD-oireiston ja esimerkiksi siihen liittyvat halotusvaikeudet pyrin huomioimaan

strukturoidussa kyselyssa lomakkeen mahdollisimeedkedlla ulkoasulla ja ohjeistuk-

silla eri osioiden valilla. En pitanyt erillista stausohjetta tarpeellisena, koska kaikki
vastaajat eivat kuitenkaan lue vastausohjeita\(afti. 2007, 106). Varsinkin ADHD-

oireinen henkild ryhtyy ensin toimeen ja lukee ehjeain, jos epaonnistuu ilman niita.

Operationalisoimalla lomakkeen tutkimuskysymystegemojen mukaan pyrin kysy-
mysten asettelulla saamaan tietoa perheen prasesapsen diagnosoinnin jalkeen.
Tarkoituksenani oli peilata saamaani tietoa suhseel tasapainon mallin eri vaiheisiin.

Taydennan kvantitatiivista aineistoa osin avoimkisymyksilla, jolloin voin soveltu-
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vin osin hyddyntda laadullisen tutkimuksen elenegattLaadulliset kysymykset autta-
vat kuvaamaan ilmiota, esimerkiksi miten perheetdavat onnistuneeksi kokemaansa

tukimuotoa tai omaa selviytymisen tai selviytymatigyden kokemustaan.

Kysymyslomake (kts. LIITE 5) sai ohjaavien opettajihyvéaksynnan toukokuun 2009
lopulla. Esitestasin ensimmaisen lomakeversion kwegé 5-7-vuotiaiden lasten perhe-
kurssilla. Testaus osoitti lomakkeen tayttamisealukan aikaa 15-20 minuuttia. Lo-
makkeen pituus oli sopiva, mutta asetteluissa walttb "jokseenkin” vei asteikolla
likaa tilaa ja teki otsikkorivista vaikeasti luattan. Tutkimuskirjallisuuteen perehdyt-
tyani muutin vaihtoehtoihin sanan "melkein” (vrtaM 2007, 117). Siten lomakkeesta
tuli helpommin hahmotettava. Lisasin lomakkeesegsytyksen ADHD:n vaikutuk-

sesta parisuhteeseen esitestausryhman toiveestadoMsen vaikutuksen laatua oli

mahdollista kuvata tarkemmin vastaamalla avoimeayrkykseen.

Heindkuun lopulla tein kyselyn mukaan lahteneenesageen. Saatekirjeessa kuvattiin
tutkimuksen luottamuksellisuus ja anonymiteetinatakinen seké tavoitteen asettelu
(Vilkka 2007, 86-87). Saatekirjeen (kts. LIITE 4iyj&itettuani kopioin lomakkeet ja
koodasin ne kursseittain. Tulostin kyselykuoriik&®@soitetarrat etta tarran, jossa pyy-
sin palauttamaan kirjeen lahettgjalle, ellei vastdimjaa tavoiteta. Siten sain tiedon
muuttaneista perheisté ja pystyin uusintakierrdadgfédyntamaan takaisin palautunei-
den kirjeiden lomakkeet ja vastauskuoret. Halusybsnvarmistaa sen, ettei kirjeita jaisi
mihink&an "pyorim&an”, koska sen mahdolliselle gaide olisi kaynyt ilmi, etta kysei-
sessa perheessa on ADHD-lapsi. Palautuspyyntdtarmystyin varmistamaan myos

perheiden tietojen sailymisen vain tutkijan kay#iss

5.2 Aineiston keraaminen

Tein ensimmaisen lomakepostituksen perheille heingésa 2009. Kirjeitéa lahti 144

perheelle. Kirjeen saaneissa oli mukana perhaiiden lapsi oli tayttanyt ennen kurssil-
la oloaan 11 vuotta. Kyselyista palautui 58 vast@uViisi perheista oli muuttanut ja
heidan tutkimuskirjeensa tulivat minulle takaiduberkitsin palautuneet vastaukset koo-
dauslistoille ja poimin vastaamatta jattaneistap8ehettda. Kavin lapi ensin kursseilla

olleiden kuntoutujien taulukoinneista lasten i&hgvaitsin, ettd 11 vuotta tayttdneiden
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lasten perheita oli ollut ensimmaisessé postitides@sukana 28. Lasten ian selvittdmi-
nen jalkikateen oli tyolasta. Vuoden 2006 kursstlen demografisista taulukoista oli jo
vaihdettu lasten nimet sukupuoleksi enka ollutakirjut yhteystietotaulukkoon lapsen
ikda. Pystyin kuitenkin selvittdmaan kuntoutujadasiat kurssin aikana asuinpaikka-
kunnan perusteella. Tutkimusryhnm&éa vanhempienrgséeheista kyselyyn oli vastan-
nut kahdeksan, osa muista 11 — ja 12-vuotiaideierasanssa kurssilla olleista oli to-

dennakoisesti huomannut saatekirjeesta tutkimusiphikérajauksen.

Valitsin uusintakierrokselle perheita siten, et#sm kultakin kurssilta useampia vasta-
uksia. Joiltain kursseilta niitd palautui ensimse#ias kierroksella lahes kaikilta, joilta-
kin ei lainkaan. Postitin muistutuskirjeen ja uudgselylomakkeen elokuussa ja pyy-
sin palauttamaan vastaukset syyskuun puolivalimmassa. Uusintakierroksen vasta-
uksia palautui kaikkiaan 23. Kahden perheen osoltetuntematon. 11- ja 12-
vuotiaiden lasten vanhempien vastaukset (9 kph jis tutkimuksesta. Voin kuiten-

kin hyodyntaa niihin kirjattuja kurssipalautteitaiom muassa kurssien kehittamistyossa.

Tutkimuksen ikdryhnmaan kuuluvia lapsia vuosien 200088 kursseilla oli 116. Kun

seitseméan 5-10-vuotiaiden lasten perheista oli tanut, tutkimuksen otantaan kuului
109 perhetta, joista 72 vastasi. Vastausprosé&tttdpo, on korkea huomioiden vastaajien
elamantilanteet ja tutkimustuloksissa selkedsthdalevan arjen haastavuuden. Vertai-
lukohtana voi mainita, ettd ADHD-liiton kursseilkesalla 2009 48 perheelle jaettuun,
kursseihin liittymattoman aihepiirin tutkimuskysgty vastasi vain 16 perhetta (33 %).
Oletukseni tutkimusaiheen omakohtaisuudesta jaeyadstd ADHD-perheille osui

kohdalleen.
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6 TULOSTEN ANALYSOINTI

Vastausten analysoinnin valmisteluvaiheessa kangmkki saamani vastauslomakkeet
kerralla kursseittain kansioihin, aina yhden vuo#arssit samaan kansioon kronologi-
sessa jarjestyksessa. Numeroin lomakkeet aloittaeden 2006 ensimmaisen kurssin
vastaajista ja paatin numeroinnin 2008 kurssin @igeen vastaajaan. Poikkeuksen kro-
nologisesta numeroinnista tein kahden myo6hasséetullomakkeen suhteen, jotka nu-
meroin ja syotin matriisiin viimeisina. Kansioinitenkin lomakkeet kyseisten kurssien

kohdalle, koska se helpotti pysymista ajan tadaltasikohtaisista vastanneiden méaaris-
td. Lomakkeisiin tekeméni koodaus osoittautui hytarpeelliseksi, koska jouduin tar-

kistamaan 2006 kurssilla olleiden 13 vuotta taitden lasten iat ja 2007 kurssilla ol-

leiden yli 12-vuotiaiden lasten iat kurssihetkedli#ssien demografisista tiedoista. Talla

tavoin pystyin jattdmaan ulkopuolelle tutkimukskarajausta vanhemmat lapset.

Tarkistin kansioidessatomakkeista mahdolliset puuttuvat tiedot ja hawaitee vahai-
siksi ja satunnaisesti jakautuneiksi. Lomakkeerosiissa oli useita saman aihepiirin
kysymyksid, jolloin yhden rastin puuttuminen eil&i¢alla otoksella vaarista tuloksia
tilasto-ohjelmassa. Maarittelin matriisiin puuttemi havaintojen kohdalle niiden auto-
maattisen poisjddmisen analyysista. Viidesta loraekta jouduin hylkdamaan van-
hempien tuen tarpeita koskevan listan. Olin pyytamymeroimaan seitsemasta tuki-
muodosta nelja vaihtoehtoa tarkeysjarjestykseetmissa lomakkeessa oli nelja vaih-
toehtoa rastitettu, kahdessa oli useampi vaihtoghikdossijalla. Skaalasin asteikolla 1-4
tuen tarpeet tarkeysjarjestyksen mukaan vaihtokétmllaan, koska halusin selvittda
nimenomaan eri tukimuotojen tarkeytta vanhemmili@&nan osion poisjattaminen vii-
den vastaajan kohdalla ei vaikuta tuloksiin olseBiti. Samoja asioita on selvitetty lo-
makkeella muissakin kohdissa ja kaikki vanhemmatagvat kuitenkin niihin ohjei-
den mukaan. En osaa sanoa- vastauksia oli arkiél&woskevissa kysymyksissa vain
kaksi kappaletta, joten kysymykset olivat ynmaéeti ja riittavan neutraaleja. Koko-
naisuutena mittarin laatiminen vaikutti melko onuargeelta. Mitd huolellisemmin ope-
rationalisointi ja mittari on valmisteltu, sita \&@hnhman tulee en osaa sanoa- vastauksia
(Vilkka 2007, 110). Yksi vastaaja antoi palautditan vahaisesta kirjoitustilasta liian

laajan avoimen kysymyksen kohdalla.
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Havaintomatriisin luomisessa sisarusten ian skadten jarkevalla tavalla aiheutti
suurta hankaluutta, kun perheissé oli hyvin monsial&kokoonpanoja ja eri-ikaisia si-
saruksia. Toinen moneen kertaan muutettu skaalalessten diagnoosit, joissa tuli ai-
kamoinen kirjo ADHD:n liitAnnaishairiditd. Muutirkaalausta viela analyysivaiheessa,
koska kahteen luokkaan tuli vain yksittaiset diaggib Se olisi ollut jo riski tunnistetta-

vuuden kannalta.

Matriisin luominen oli hidasta, koska yhdessé kygkaessa oli kirjaimin merkittyja
alakohtia ja jouduin miettimaan miten kasittelemnééan muu, mika- vastaukset. Havait-
sin myds, ettd olin jattanyt lapsen yksiloteragiahdalta pois tarkentavan kysymyksen
terapian laadusta. Ryhmaéaterapian kohdalla kysyiaptamuotoa. Jatin kuitenkin eri
laatuiset ryhmaterapiat skaalaamatta, koska skaaléa tullut vain muutama havainto
kuhunkin luokkaan. Terapiamuodot kavin lapi manisaalti. Analysointia helpottaak-
seni skaalasin ne avoimet kysymykset, joissa seoituksenmukaista ja mahdollista
(ADHD-lapsen ika, sisarusten ika, lastenhoitojdaghs, tuen tarpeet vanhemmuuteen
vaihtoehtoina ei/kylla, ADHD-lapsen diagnoosinimédt ja diagnosointipaikka). Va-
lintani seurauksena jouduin kopioimaan alkupaastédiedot toiseen matriisiin. Lisasin
siihen lomakkeen viimeisten sivujen taustatiedadiujdatoiveet skaalalla 1-4 seka vam-
maistukea, osittaista hoitorahaa ja omaishoidordioskevat kysymykset skaalauksi-

neen. Ensimmaiseen matriisiin ei mahtunut kaikkigrhalusin ohjelmalla analysoida.

Tein analysoinnin suhteen kaksinkertaisen tyont&Bsssani osan avoimista kysymyk-
sista tilasto-ohjelmalla. Numeroin koko lomakkeardelleen lisaten valiin avoimista

kysymyksista tehdyt muuttujat. Koen valintani kaken oikeaksi tutkimuksen kannal-

ta. Talla tavoin sain aineiston l&dhes kokonaisusais kasiteltyd SPSS-ohjelmalla.
Esimerkiksi lapsen ja sisarusten iadlla ja kuntalapsen diagnooseilla on selkeasti
vastaavuutta monen arjen selviytymiseen liittyv8ramkanssa. Etuna analysoinnissa
oli se, ettda SPSS- ohjelma on minulle entuudestattun. Havaitsin epaloogisuudet oh-
jelman kayton palauduttua mieleen, ja I6ysin sy#ileessa tulleet virheet nopeasti.
Helpotusta analysointiin toi vahva perusjoukon énmis, itselle tutusta aineistosta
huomaa heti epailyttavat tulokset.

Syotin perheiden vastaukset SPSS- ohjelmaan sygslapulla. Tein ensimmaisena

lomakkeen reliabiliteettitestauksen. Negatiivisetrklaatioluvut paljastivat kolme ai-
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neistollisesti erisuuntaista kysymyksen asettel#&insin ndiden kolmen kysymyksen
vastaukset samansuuntaisiksi muiden kanssa, jollmha nousi kussakin kyselyn Li-
kertin asteikon mukaan koodatussa kysymyssarjds€g6yraja-arvon. Tein reliabili-
teettitestin kunkin aihepiirin kohdalla erikseewska olin jaotellut kysymykset lomak-
keella aihepiireittain. (kts. LITE 5) Tutkimuksealiabiliteetti on hyva ja aineisto ana-
lysoitavassa kunnossa Cronbachin Alphan ylittdesgén 0,6 (Metsdmuuronen 2001,
32).

Reliabiliteettianalyysista jouduin jattamaan poskemmuuden muuta tukea koskevan
kysymyksen, koska siind oli suuri maaréa tyhjia aaksia. Nama vastaukset jouduin
tarkistamaan analyysivaiheessa manuaalisesti. hap8HD:n vaikutusta tulotasoon
ja parisuhteeseen kartoittavat kysymykset oli {ateét reliabiliteettianalyysista pois.
Ne on koodattu lomakkeeseen ei — kylla vaihtoelhmlokun muissa kysymyksissa on
neliportainen skaala Likertin asteikolla.

Taustatietojen koodaaminen on tehty eri levyiskaaloilla, jolloin niiden vertaaminen
keskendan on reliabiliteetin suhteen hankalaa. thaewjen analysointi onnistui silti
hyvin. Taustatietoja koskevista kysymyksista nékeaan reliabiliteettitestiékin, ovatko

vastaajat tulkinneet kysymykset oikein ja mitta&edtysymykset haluttua asiaa.

Luokittelin avointen kysymysten vastauksia kolmeghmaan vastausten sisallon pe-
rusteella tutkiakseni, tulevatko tassa tutkimukaessiin Waldénin loytamat erilaiset

selviytymisen tasot. Kasittelin avointen kysymystastaukset luokittelemalla ja tyypit-

telemalla. Kaytan vastauksia myds suorina lainanzkdiuvaamaan tilastoanalyysisséa
esiin nousseita ilmioita ja vanhempien nakokulngesta.



65(137)

7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Perheiden taustatiedot

Tutkimuskyselyyn vastasi 72 vanhempaa eli 66 % s#sta. Asuinalueet luokiteltiin
analyysivaiheessa laanien mukaan. Vastaajista BU @) oli Lansi-Suomen la&nista,
20 (27,8 %) Etela-Suomen laanista, 16 (22,2 %pHliamen ladnista, 5 vastaajaa (6,9
%) Oulun laé&nisté ja yksi vastaaja (1,4 %) Lapi@niatad. Alueellinen jakauma vastaa
suhteessa kutakuinkin sitd, minka verran eri |&iadiehdaan ADHD-liiton sopeutu-
misvalmennuskursseille suosituksia ja valintojaijaakdaradn suhteutettuna. Kurssille
valituissa on enemman lansisuomalaisia, koskaasait hakijoita enemman suhteessa
muihin |&&neihin. Lapin laanista ei tule kurssistidsia edes joka vuosi ja Oulun laa-
nistakin vain muutamia vuosittain. Oulun laanin l@saastaajia kyselyn saaneista ol
5/8 (62,5 %) ja Lapin la&nin osalta 1/2 (50 %). &lygn vastanneiden otos edustaa
naidenkin laanien osalta otantaa, joka jai kool{aieaneksi.

Vastaajista 69 oli aiteja, kolmia isia. Vastaa|is&% (13 hl6a) oli alle 35-vuotiaita, 61
% (44 hl6d) 36-45-vuotiaita, 19 % (14 hldd) oli 8B-vuotiaita ja 1 % (1 hld) yli 55-
vuotias. Tyossa olevien osuus vastaajista oli 7234 hl6&), seka tyéttomien etta opis-
kelijoiden osuus 8 % (molemmissa luokissa 6 hl&ajiditien osuus 4 % (3 hl6a) ja
luokassa muu mika oli 7 % vastaajista (5 hl6d). Muuelaméntilanteeseen kirjattiin
vuorotteluvapaita, omaishoidon tuella olo sekéa mwpiapaa. Taulukosta 1 selviaa, etta
vastanneista 50 henkil6a asui avo- tai avioliitpssasperheissa asui kuusi henkil6a,
sijaisperheissa asui kolme henkiléa. Yksinhuoltajia13. Tilastokeskuksen vuoden
2008 tilastossa avo- tai avioliitossa asui 80 Usilagrheistd, yksinhuoltajia oli 20 %,

joista isia 2,6 %. Uusperheiden osuus lapsiperheiso,2 %.

TAULUKKO 1 Vastaajien perhemuodot

Perhemuoto
avo-/aviolitto 50 69 %
uusperhe 6 8 %
sljaisperhe 3 4 %

yksinhuoltaja 13 18 %
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Vastaajien koulutusrakenne
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KUVIO 5. Vastaajien koulutusrakenne, naisia 69/72

Vaeston koulutusrakenne 2008, naiset

| ylempi korkeakouluasteen
tutkinto

A alempi korkeakouluasteen
tutkinto

O alin korkea-asteen tutkinto

B keskiasteen tutkinto

M ei perusasteen jalkeista
tutkintoa

KUVIO 6. 15 vuotta tayttaneen vaeston koulutusnaiee(Tilastokeskus, 2009)

Vastaajien koulutusrakenne (kts. KUVIO 5) poikkegeston koulutusrakenteesta (kts.

KUVIO 6) siten, ettd keskiasteen tutkintoja oli igkhksinkertainen méaara (75 %) muu-
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hun vaest66n (noin 36 %) verrattuna. Ammattikorlegiktutkintoja (vastaajista noin 6
%, naisvaestd noin 11,5 %) ja korkeakouluasteekintija (vastaajista noin 11 %,
naisvaestd noin 15 %) vastaajilla oli vAhemman kudiestdssa keskimaarin. Peruskou-
lutuksen jalkeinen tutkinto puuttui kuudelta vagtta, joista nelja oli todennakdisesti
tyollistynyt suoraan kansakoulun penkiltd. TAmaussei ole verrattavissa vaeston kou-
lutusrakenteeseen, koska siind on mukana 15 vi@tti@neet nuoret. Heidan osuutensa
nostaa tilastossa ilman ammattikoulutusta olevig¥@ndn ylisuureksi suhteessa aikuis-
vaestdon. Vertasin koulutusrakennetta naisvaestkdska vastaajissa oli vain kolme
miesté. Heista kahdella on keskiasteen kouluty&k$aon mennyt tdihin suoraan kan-
sakoulusta. Miespuolisten vastaajien poistaminekelanasta nostaisi keskiasteen kou-
lutusprosenttia puoli prosenttia ja ylempien kousiién prosenttiosuuksia puolesta pro-
sentista vajaaseen prosenttiin, kun vastaajia @®i Taman tutkimuksen ADHD-
perheiden &ideistd keskiasteen koulutus on kakdaikella osuudella naisvaestoon
verrattuna. Ammattikorkeakoulututkintoja on muutéestoa vahemman, samoin kor-

keakoulututkintoja.

Kaksilapsisia perheité oli eniten, 49 % (35) jarkibdpsisia perheité toiseksi eniten, 28
% (20). Yksi lapsi oli noin 13 %:lla (9) perheelldeljalapsisia perheita oli 4 % (3), sita
vastoin viisi lasta tai enemman l6ytyi 7 %:lta (®rheista. Keskimaarainen lapsiluku
oli 2,44. Todellisuudessa keskimaarainen lapsilokuotoksessa hiukan korkeampi,
koska "viisi lasta tai enemman”- luokan perheistfidessa perheessé oli kuusi lasta ja

yhdessa seitseman.

ADHD-lasten ik& oli luokiteltu kolmeen luokkaan.ivieiseen 11-13-vuotiaiden luok-
kaan tuli suurin osa kurssin aikaan 9-10-vuodersi& lapsista kurssivuosilta 2006 ja
2007. Nuoremmat lapset tulivat luokkiin 5-7-vuotiga 8-10-vuotiaat. Talla hetkella
11-13-vuotiaita ADHD-lapsia oli suurimmassa osgssdneista 57 %:in (41) osuudella.
8-10-vuotiaita lapsia oli 36 %:lla (26) ja 5-7-vimta 7 %:lla (5) perheistd. Perheissa
oli hyvin eri-ikaisia sisaruksia. Sisarukset luekiin kymmeneen luokkaan. Eniten, 43
% (31) oli perheita, joissa sisarusten iat olivat6/vuoden valilla. Toiseksi eniten, 15
% (11) perheissa oli 4-6-vuotiaita sisaruksia. Atémivuotiaita sisaruksia oli kahdek-
sassa perheessa, niista neljassa lisaksi leikkigkésisarus ja kolmessa perheessa viela

yksi tai useampi kouluikainen (7-16v) sisarus. YH-vuotias sisarus tai useampi ol
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kymmenessa perheessa, naista kolmessa ei ollutykuli?-vuotias lapsi ja kouluikai-
nen ADHD-lapsi. Kahdeksassa perheessa ei ollutdaim sisaruksia.

Lasten diagnoosien luokituksessa (kts. KUVIO 7geuésiin erilaisten liitAnnaissaira-
uksien suuri maara. ADHD- tai ADD- diagnosoitujpsa oli 29 %. Tahan luokkaan
sijoittui seitsemén 8-10-vuotiasta lasta, 11-13t\ai@ lapsia 11 ja yksi 5-7-vuotias
lapsi. Neljalla muulla 5-7-vuotiaalla oli litanrsgliagnooseja. ADHD:n lisaksi uhmak-
kuus- tai kaytdshairio tai muun psykiatrisen diaggio saaneita lapsia oli 26 %. Tahan
luokkaan sijoittui tasaisesti 8-10-vuotiaat ja 13~\dotiaat lapset. Luokassa oli yksi 5-
7-vuotias. Kiintymyssuhdehairigita tai trauma olv&uotiaiden luokassa kahdella, 8-

10-vuotiaiden luokassa neljalla ja 11-13-vuotiaitieskassa endé yhdella.

Diagnoosit

8 ADHD

O ADHD ja kaytos-
fuhmakkuushéairié + muut
psykiat.

19 & ADHD ja oppimisvaikeudet

O ADHD + muut mik& esim.
kiintymyshairié/trauma

B ADHD ja As/as-piirteet tai
tourette tai dysfasia

O Neurologiset
erityisvaikeudet ja F 83/82 +

kehitysvamma
O ADHD ja epilepsia

B ADHD ja astma/allergiat +
muut somaattiset

] 19

mADD

KUVIO 7. Lasten diagnoosien jakaantuminen absoisinot lukuina

Lasten diagnooseista suurin osa, 31/72 (43 %) loty tastenneurologialla. Lastenpsy-
kiatrialla on tehty 8/72 diagnoosista (11 %). Ndavja kouluterveydenhuollon kautta

diagnoosin on saanut yksi lapsi, perusterveydetdssa kolme lasta. Perheneuvolan ja
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neurologin sek& perheneuvolan ja psykiatrin yhtéisttuloksena on tehty diagnoosit
yhteensé neljalle lapselle. Heistéa kaksi on kayredrologin, kaksi psykiatrin konsul-

taatioilla. Yksityislaakarin diagnosoimia lapsia 72 (13 %). Erikoissairaanhoidossa
neurologian ja psykiatrian osaamista yhdistéen oiagnoosit selvinneet 7/72 (8 %)

lapsen kohdalla.

ADHD-la&kitys on tdssa ryhmassa 58/72 (81 %) laps&lahden lapsen vanhemmat
eivat tienneet, onko lapsen laakitys maaratty ADiHBai liitannaishairididen vuoksi.
12/72 lapsella ei ollut ADHD:hen laakitysta. Lasthagnoosien ja ladkityksen olemas-
saolon ristiintaulukoinnissa on korrelaatio ADHOan kaytoshairion seka laakityksen
yleisyyden valilla. 16/19 kaytoshairié — tai muusyhiatrisen hairion omaavista lapsis-
ta on ADHD-laakitykselld, osalla on myo6s kaytostidin laakitys. Tasta ryhmasta
kolmella la&kitysta ei ole ADHD:hen eikéd kaytoshidin. ADHD-diagnooseja on otok-
sessa saman verran kuin ADHD ja kaytoshairié ymeggriboseja. Ladkitystd saavien
lukumaara on sama kummassakin ryhmassa. Tulosokgrakan” ADHD-diagnoosin
saaneiden oireiston vaikeusasteesta tdssa otokkésitysta ei yleensa lainkaan aloi-
teta, ellei oireisto tuota huomattavaa haittaaajollelaménalueella. ADHD:n lisaksi
kehitysvammadiagnoosin tai neurologiset erityiseatket- diagnoosin saaneista lapsis-
ta puolella on laakitys, puolella ei sitéd ole. Use@aan neuropsykiatrisen diagnoosin
saaneilla lapsilla (mm. Asperger, Tourette, Dysfp$/6 saa ADHD:hen laakitysta.
Laakitykset ovat suurimmalla osalla lapsista osdistelmahoitoa. Kolme lasta on per-
heineen pelkan la&kityksen varassa ilman psykoslosie tukitoimia. Osalla lapsista

tukitoimia ei ole talla hetkella, mutta niita oruiltai ne ovat alkamassa.

7.2 Kotity6t ja arjen pydrittdminen

Kotitbista ja arjen pydrittamisesta selviytymistéattiin neljalla eri kysymyksella. Ku-
viossa 8 nékyy vanhempien vastausten jakautumibsal@auttisina lukuina ensimmai-
sessa kysymyksessa. Kotityot eivat tuota vaikeuB3i@2 (46 %) perheessa. Taysin eri
mielta tai melkein eri mieltd asiasta on 39/72 $6ylvanhempaa eli yli puolelle kotitytt
tuottavat vaikeuksia. Kotity6t saadaan hyvin taikaehyvin tehtya 50/72 (69 %) per-
heessa. Taysin tai melkein eri mielta asiasta dA2@B1 %) vanhempaa. Riittava jar-

jestys saadaan pidettya hyvin tai melko hyvin 3152 %) kodissa. Taysin tai melkein
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eri mielta riittdvan jarjestyksen sailymisesta &it72 (49 %) vanhempaa. Kotityot vie-
vat kohtuuttomasti energiaa 46/72 (64 %) vanhemmighesta. 26/72 (36 %) vanhem-
paa tuntee selviytyvansa niistd melko hyvin taiihyWastauksissa on hajontaa jonkin
verran. Keskimaarin puolelle vastaajista arjen figgiminen on haasteellista. Osa niis-
takin henkiloista, jotka kokevat selviytyvansa atgan melko hyvin, kokee kotitdiden
vievan kuitenkin kohtuuttomasti energiaa.

Kotity6t eivat tuota vaikeuksia

307

257

207

kpl 151
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N
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taysin eri melkein eri melkein samaa taysin samaa
mielta mielta mielta mielta

KUVIO 8. Vanhempien kokemukset kotitoista selviyigasta

7.3 Vanhempien voimavarat ja sosiaalinen tuki

Vanhempien voimavaroja ja heidan saamaansa saséatilkea mitattiin seitsemalla eri
kysymyksella. Omia harrastuksia oli 36/72 (50 %hhvemmalla. 36/72 vastasi kysy-
mykseen kieltavasti. Ystavia, joiden kanssa he atojakaa huoliaan, oli 62/71 (86 %)
vanhemmalla. 9:11a (13 %) vanhemmalla ei ollut ygiayksi vastaaja oli jattanyt koh-
dan tyhjaksi. 30/66 (42 %) vanhemmalla oli mahdallis viettdd vanhempien keski-

naista aikaa. 36/66 (50 %) vanhempaa koki, ettehgmpien keskindiseen aikaan ole
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jadédnyt mahdollisuutta. Kuudella vanhemmalla ei tokumppania, joten he olivat jatta-
neet vastaamatta kysymykseen.

Vanhemmilta kysyttiin, keneltd he ovat saaneet aukenhemmuuteensa. Vaihtoehtoja
annettiin kolme. Asiaa kysyttiin viela viimeiseksisin pain antamalla vaihtoehto, jossa
tukea vanhemmuuteen ei ole saatu. Viimeisimpaaymykseen vastanneista 17/58 (24
%) koki olevansa tuen saannista melkein eri miglsj vastaaja oli taysin eri mielta.
40/58 (56 %) vastanneesta koki saaneensa tukeaastdajaa jatti viimeisen kohdan
tyhjaksi. Sukulaisiltaan tukea vanhemmuuteensa &alineensa 47/72 (65 %) taysin tai
melkein samaa mieltd olevaa vanhempaa. 20/72 (28li%%iasta melkein eri mielté ja
5/72 (7 %) taysin eri mielta. Ystaviltdan tukea ke&aneensa 52/72 (72 %) vanhempaa.
Melkein eri mieltd asiasta oli 15/72 (28 %) vanhampga taysin eri mielta viisi van-
hempaa. 71 vanhempaa vastasi kysymykseen, joka &oskattihenkil6ltd saatua tu-
kea. Taysin tai melkein samaa mielta ammattiheliaadusta tuesta oli 55/71 (76 %)
vanhempaa, melkein eri mieltd on 15/71 vanhemp&a ja taysin eri mielta yksi

vanhempi.

Tuen saantiin muualta oli vastannut vain 22/72 eampaa. Muihin tukea antaneisiin
tahoihin oli kirjoitettu mm. ADHD-liitto, Samdy, Hudtus, vertaistukiryhma, sijaisvan-
hempien vertaisryhmda, Vapaaseurakunnan lastert, lswvakurssit, koulu, opettaja,
perhekoti/tukiperhe, lastensuojelu, oma terapelitejjonaemot” seka oma koulutus.
Vanhempien kokemus toisin pain kysytyssa tuen sasarei ollut samassa suhteessa
yksittain esitettyjen kysymysten tuloksiin, koskauftuvia vastauksia oli 14. Tuen saa-
minen eri tahoilta oli keskimaaraisesti noin 71 %unkkaa. Prosentuaalisesti eniten
tukea oli saatu ammattihenkil6ilta. Mielestaan im@anhemmuuden tukea jaaneita per-
heita oli yksittaisiin kysymyksiin annettujen vastéen keskiarvolla noin 26 %. Noin
joka neljas vanhempi kokee jadneensa lilan vahadke vanhemmuudessa.

Perheessa tapahtuvan kommunikoinnin vaikeuksiaduwissa ilmauksissa tulivat esiin
teemoina erimielisyys kasvatusasioissa, sisarugéiseen riitelyyn puuttumisesta ja
kommunikointivaikeudet vanhemman ja lapsen erstésitemperamenteista tai van-

hemman vasymyksesta johtuen.
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Vanhempien erimielisyys kasvatusasioissa voi ndkyé@n muassa seuraavilla tavoilla:

Vanhemmat nykyaan usein eri mieltd esim. kasvatrksgtyvista asioista.
Helposti keskusteluihin syntyy riitaa. Tuntuu, éitinmunikointimme ta-
pahtuu "Kiljusten Herrasvaen” tyyliin.

Vanhemmat eivat aina ymmarra toisiaan, ADHD-laselenee valilla
hermot yllattavissa tilanteissa, joita vanhemmatiea osaa ennakoida.

Lasten kanssa tulee arsyynnyttya, kun kaskyt engite perille tai niita ei
noudateta. Vaimon kanssa kommunikointiin on sagtigéhneuvoja /ohjeita
NMKY:n avioparileireilta.
Ainoa (melkein) asia josta meilla riidellaén, opdan kasvatus.
Kiukku, viha, puhumattomuus, eri nakemykset.

Sisarussuhteiden vaikeuksia kuvattiin seuraavidiainenteilla:
Pinna palaa ajoittain erittdin herkasti! Pojaetavat keskenaan valilla hy-
vinkin rajusti (lyovat, potkivat, repivat hiuksigtaADHD-lapsi ja murros-
ikainen vaikea pari!
Pahinta on edelleenkin huutaminen, vaikka siihesaatu "koulutusta”.
Kaikki syyllistyvat huutamiseen ja se arsyttaa @eanhempia erityisen

paljon, kun oma maltti ei tahdo sailya lasten Kilpatoa rauhoitellessa.

Lapset eivat tule toimeen keskendén — riitaa jadktivLapset kayttaytyvat
uhmakkaasti vanhempia kohtaan.

Sisarusten valilla ongelmia (sairauden ymmartamjadryvaksyminen).
Artynyt ADHD-lapsi ja hektinen ilmapiiri aiheuttav/gireytta seka ADHD-
lapsen jokseenkin heikot sosiaaliset taidot kuigonimauttelu, toisten asioi-
hin puuttuminen yms. aiheuttavat konflikteja jayéarysta.

Vasymyksesta ja temperamenttieroista johtuvia komkaatiovaikeuksiakin tuli esille.

Toinen vanhemmista aina téissa. ADHD-lapsella mémemot herkasti,
samoin isélla. Vasyminen samojen asioiden "vatkaaam”.

ADHD-lapsen soheltaminen, erilaiset temperameviisymys.

Koko perheen hermot ovat tiukoilla ja tilanteet memelkein aina riitelyyn
ja syyttelyyn kun yritetaan keskustella.

Helposti malttinsa menettava poika ei oikein kestastuttamista, mahdol-
lista kritiikkia.
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Toimivaakin kommunikointia tuli vastauksissa esiin:
Sujuu, mutta tyota sen eteen on jaksettava tehda.

Ei suurempia ongelmia, ADHD-lapsen kanssa rajojgimpsesta on hieman
enemman tarvetta muistuttaa.

Muuten OK, mutta ajoittain "yhteys poikki” ja lap=® ei saa kontaktia.
Kaytdsongelmat vaikeuttavat kommunikointia ja esigti "rakentavaa
kommunikointia”. 1an mydtéa kylla tilanne helpottansamoin laakitys aut-
tanut.
Vastauksissa tuli esiin ADHD- oireyhtymalle ominamtunteiden séételyn vaikeus ja
impulsiivisuus. Vahvasti ulospain nakyva ilmaisustii aina tarkoita sita, ettd kommu-
nikointi perheenjasenten kesken ei sujuisi. Siti# ka&ydaan suoraviivaisemmin kuin
perheessd, jossa ADHD:ta ei ole. Huolestuttavasammempien kuvaama uupumusas-
teinen vasymys ja sisarusten aggressiivisuudenlg¢as®mneva riitely. Kuvauksista il-
menee, ettd vanhemmat ovat hakeneet sisarussuhjaissomaan kommunikointiinsa
myos apua. ADHD-lapsen kasvamisen kuvataan hel@ottkommunikointia, samoin
lapsen saamasta hoidosta (muun muassa laakityksest&oettu olevan apua. Van-
hempien tarve saada apua sisarussuhteisiin tuiseimasti esiin myés ADHD-liiton
perhekursseilla. Sisarussopeutumisvalmennusta Kakdé kursseilla 1api muun muas-
sa Forum-teatterimenetelmalla, jossa lapsiryhmaiengh ratkaistavana tilanteena on
sisarusten valinen konfliktitlanne. Draama autfdaHD-lasta ja hdnen sisaruksiaan

miettimaan tapahtumia toisen osapuolen kannalta.
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KUVIO 9. Lastenhoitoapu perheesséa

Perheilta avoimena kysytty kohta saadusta lastémdnaista luokiteltiin yhdeksaan eri
luokkaan sen mukaan, miltd taholta perhe on lasitmdpua saanut (kts. KUVIO 9).
Yhdeksdnnessa luokassa ovat perheet, joissa lasimmbua ei oltu kaytetty. Isovan-
hemmat olivat apund4/70 (47 %) perheessa. Muutama vastaaja kommaegiteiyat
isovanhemmat selviydy lasten kanssa tai heitd aéae elossa. Seuraavaksi eniten
lastenhoitoapua saatiin muulta taholta, johon lgtin omaishoidon tukeen kuuluvat
vapaajarjestelyt, yhteishuoltajuuteen liittyva wattelu vanhempien valilla, tukiperhe,
vaestoliitosta palkattu tai muu perheeseen palkuitiaja seka paivahoidon kautta saatu
lastenhoito. Mannerheimin Lastensuojeluliiton last@tajia kaytettiin saanndllisemmin
neljassa perheessa, perhetydntekijan tai muun aitais&n apua saatiin kolmeen per-
heeseen. Kuudessa perheessa ei oltu kaytetty lagtmapua. Syind mainittiin joko
vaikeus saada apua mistaan tai kolmen kohdallarkogesiitd, ettd perheessa selviydy-
tdan omin voimin. Vastauksissa korostui luottaméfseisten ihmisten selviytymiseen
parhaiten haastavien lasten hoitajina. Muita paitel(MLL, muu taho) kayttavilla
(17/70) ei ollut asuinseudulla sosiaalista verkasjohon turvautua. Kaksi vanhempaa

jatti vastaamatta tdhan kysymykseen.
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Vanhempien voimavaroja kartoitettiin myos kysymyksajan jaamisestd oman jaksa-
misen hoitamiseen. Kuviosta 10 selvidd vastaulsstlauttisina lukuina. 45/72 van-
hempaa koki, ettei aikaa omasta jaksamisesta hiiroisben jaa riittvasti. Taysin sa-

maa mieltd oman ajan jaamisesta oli vain 3/72 veuplaa.

Jaa aikaa hoitaa omaa jaksamista

taysin eri melkein eri melkein taysin
mieltd mielta samaa samaa
mielta mielta

KUVIO 10. Vanhemman oma aika

Lisasin lomakkeeseen esitestausryhman toiveestarisen lapsen ADHD:n vaiku-

tuksesta parisuhteeseen. Kysymykseen vastasi 6fngaa nykyisen tai jo paattyneen
parisundekokemuksen perusteella (kts. KUVIO 1l)siréatai melkein samaa mielta
asiasta oli yhteensa 61/69 vanhempaa eli lahes.8&iielen vanhemman mielesta lap-

sen ADHD ei vaikuta parisuhteeseen lainkaan.

Lapsen ADHD vaikuttaa parisuhteeseen
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taysin eri melkein eri melkein taysin

mielta mielta samaa samaa

mielta mielta

KUVIO 11. Lapsen ADHD:n vaikutus parisuhteeseen
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Paaosin vaikutuksen laatua kuvaavat kommentit binagatiivisia. Tarkentavaan ky-

symykseen tuli paljon erilaisia kuvauksia lapsenHiDn vaikutuksesta parisuhteeseen.
Niissd nousi esiin yhteisina teemoina vanhempisgsst, vasymys ja siitd johtuva riite-

ly, kasvatuserimielisyydet, ADHD-lapsen kayttaytgem tulkintavaikeudet ja lapsen
suuren huomiontarpeen vaikutus pariskunnan yhteisgeaan. Kasvatuserimielisyyk-

sista tuli muun muassa seuraavia kuvauksia:

Johti osittaisena syyna varmasti hiljattain erd¢aksi erilaista ndkemys-
ta kasvattamisesta ja lapsen jatkuvat vaikeudehalosesti kavivat mui-
den asioiden lisaksi lilan raskaiksi.

Avomieheni ei ole pojan oikea is&, tokihan se vedal Riidat ovat
yleensa kasvatuskysymyksisté lahtaisin.

Niin paljon energiaa kuluu ADHD-lapsen huomioimisessioiden selvitta-
miseen ja toiminnanohjaukseen, etta ei ole voirpigah parisuhdetta. Myos
erilaiset nakemykset kuinka "tilanteet hoidetaainiskaa parisuhdetta.

Ainakin &iti on rapatati kun tarvii koko ajan ta@stja komentaa. lllalla ratti-
vasynyt. Enemman kiistaa kasvatuksesta.

Lisda puolisoiden valista jannitetta, aina toinefaksa tukea tehtyja valin-
toja ja paatoksia. Lisaa riitoja kun ei ehditéa sopeskenaén eri asioista etu-
kateen.

Lapsen ADHD:n vaikutuksesta yhteiseen ajankayttatirseuraavia kommentteja:

ADHD-lapsen tarpeet ovat huomattavat, sekoittavanasitellun yhtei-
sen ajankayton.

Yhteista aikaa seurustelusuhteeseen jaa aika vaasystavan oltava
todella fiksu pystyakseen seurustelemaan ADHD-lapsdein kanssa.
Talla hetkell& suhde toimii.

Haasteet ADHD-lapsen kanssa kiristavat ajoittainnpa, mik& vaikuttaa
luonnollisesti koko perheeseen (kommunikointiin, aam aikaan, pari-
suhteen hoitamiseen jddvaan aikaan jne.) Lapsdistyeesim. omatoimi-
suudessa ikdtasonsa mukaisesti ja vaatii nain gl@hemmilta pidempaan
huomiota huomattavasti enemman monessa asiasstekwgrnapsi.

Jatkuva stressitila aiteaturhia erimielisyyksia. Yhteisté aikaa ei @le j
jos milloin on, niin lilan vasynyt ollakseen lasol&va puoliso.

Lasta on vaikea saaddallaukkumaan.
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Lapsen kaytoksen tulkintavaikeuksia ja ymmarrykisevetta kuvattiin seuraavasti:

ADHD-lasta vaikea ymmarga§os ymmartaa erilailla niin se aiheuttaa
kismaa kaytannon sopimuksissa. ADHD-lapsen kangseempaljon aikaa
ja karsivallisyytta, sita ei riitd enda niin paljoruille: parisuhteelle.

Uusioperheessé parisutadaitui osittain ADHD-lapsen ja "uusiovan-
hemman” huonoihin valeihin.

Olen eronnut (-05). Vaksinennen diagnooseja ja ammattiapua tilanne oli
karjistynyt. Lapsi vei paljon energiaa ja kysyi yr@mysta. Aikaa ei ollut pa-
risuhteelle arjen pydrityksessa. Perhe jaa helytisin "vaikean” lapsen
kanssa eikd isovanhemmat ym. I&hipiiri jaksa tuk@@hempien jaksamista
kun itse eivat ymmarrd missa mennaan.

Vasyminen, erilaiset nakkeet kasvatukseen ym., vaikea l6ytaa yhteista
aikaa, toinen paéasee ehkéa helpommalla toissé,gkjen pyorityksessa...
Huoli lapsesta, riittaméattomyyden tunne, tuntuta &tinen ei ymmarra.

Viimeisimmissa lainauksissa kuvataan myos aidikgleo perheen emotionaalisen tuen
tarvetta puolisolta ja sukulaisilta. Yksi toistuegema vastauksissa oli uusperheen jasen-
ten suhtautuminen ADHD-lapseen. Kahden ADHD-lapsérkuvasi uusperheen perus-
tamisessa olevan "muutenkin jo lastia, lasten lazaskayttaytyminen ei ainakaan hel-
pota”. Vanhemmat asettivat oman lapsensa parisutgéelle silloin, kun kumppani ei
pystynyt hyvaksyméaan ADHD-lapsen tarvitsevuuttasivikdaminen tuottaa myods su-
rua, jota moni aiti kuvasi vastauksissaan. Mukal&wtenkin myos sellaisia uusper-
heitd, joissa arki sujuu eika lapsen ADHD:hen sutut@inen ole muodostanut ylitse-

paasemattomia erimielisyyksia puolisoiden vdlille.

Ristiintaulukoitaessa lapsen diagnoosi ja vanhemkakemus ADHD:n vaikutuksesta

parisuhteeseen (kts. KUVIO 12), vaikeaoireistestela kohdalla vastaavuus on selkein.
Uhmakkuus- ja kaytoshairiot sekd muut psykiatrigginnaishairidt ja usean neuropsy-
kiatrisen diagnoosin samanaikaisuus nayttavat Wakan eniten parisuhteeseen. Lap-
sen ialla on yhteys asiaan. 11-13-vuotiaiden lasgthméssé oli vahemman vanhempia,

joiden mielesta lapsen ADHD vaikuttaa parisuhteesee
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Diagnoosit ja niiden vaikutus parisuhteeseen

RADD

HADHDja astma/allergiat + muut
somaattiset

BADHD ja epilepsia

ONeurologiset erityisvaikeudet ja F 83/82
+ kehitysvamma

BADHD ja As/As-piirteet tai tourette tai
dysfasia

DOADHDja oppimisvaikeudet

OADHD + muu mik& esim.
kiintymyshairié/trauma

BADHD

melkeinsamaa  taysin samaa
mielta mielta muut psykiat.

OADHD ja kaytos-/'uhmakkuushaird +

KUVIO 12. Lapsen diagnoosi/-t ja vaikutus parigdgeen

7.4 Toimeentulo ja toimeentuloa turvaavat etuudet

Vastaajista 25 (35 %) oli taysin samaa mielta set¥a lapsen sairaus vaikuttaa tulo-
tasoon. Melkein samaa mielta oli 14 (19 %) vastadjelkein eri mielta oli 13 (18 %)

vastaajaa ja taysin eri mieltd 17 (24 %) vastadyddeensa 54 % vanhemmista kokee
lapsen sairauden vaikuttavan perheen tulotasoolkuiksen syita ja seurauksia kar-
toittavissa avointen kysymysten vastauksissa tsdstaikutus tuli esiin kolmella eri

tavalla: tydssaolon rajoittumisena, suurina lagkehoitokustannuksina seka vanhem-
man uupumuksesta seuraavina sairaslomina. Perble¢asb laskee silloin, kun lapsen
hoidon vuoksi on jommankumman vanhemman pakko kg#enydaikaansa. Tassa
ryhméssa osa-aikaista tyota tekivat aidit. Toistésgaolot lapsen terapiakayntien ja
muun hoidon vuoksi vaikuttavat tulotasoon. Useawgrihempi kuvasi myods urakehi-

tyksensa viivastymista tai koulutustaan alemmam tyélitsemista lapsen tarvitseman

ajan ja lasnaolon turvaamiseksi.
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Vastauksissa oli seuraavia suoraan tyon tekemigtgvia kommentteja:

En voi tehd& vuoroty6ta niin helposti kun lapsemtonan ohjaus tyon aikana
vaikeaa puhelimesta huolimatta.; Vahemman rahdavigtomampi olo kun
on iltatoissa tai vkltdissghden lapseyh-aiti

Teen osittaista (osittainen hoitovapaa), tosinetoitapsen mahdollistamana
(vield 2 lk:lla). N&in saan arjen jotenkin halliataja lasten ei tarvitse olla pit-
kia aikoja yksin, ei iltapaivahoitomahdollisuutteRahallisesti parjaamme
nainkin, asunnosta ei esim. ole enéda lainaa ja sé@stavainen tyyppi. Mie-
luummin pienempi palkka, kuin huoli lapsista, jop&ineen kotona, ehdin pa-
remmin auttamaan laksyissa ym... Tosin taté iloadéesh&é vuoden.

kahden lapsen aiti

Vaimo osapdivatyossa ettéa voi aamulla huolehtigdaouluun ja olla ilta-
paivalla vastassa heitd kun tulevat koulusta.; Jmah miettimaan mita las-
kuja milloinkin maksetaan ja kaupassa usein valitaeka hinnan/tarjousten
mukaan. Reissaaminen on aika vahaista samoin lkgeitlkolmen lapsen isa

Mina aitina olen lyhentanyt tyOpaivaani kolmenavaaid viikossa, jotta
ADHD-lapsi ei olisi iltapaivisin pitkdan yksin. Twsvoi olla, etta taméa olisi
ollut ratkaisuni ilman ADHD:takinkahden lapsen aiti

En ole voinut tehd& paatyétani moneen vuoteen;aik hurlum hei valilla.
kolmen lapsen aiti, kahdella perheen lapsista ADHD

Jos ei ole virkaa, jad helposti patkatyolaisekBé dyonantajat karsastavat
poissaoloja (hoitojaksot, terapiat yms.) Vaikea®&tvastaan esim. vuoroty6ta
ja itsekin olen hoito-ongelmien vuoksi tehnyt eniékseen vajaata (30h) tyo-
viikkoa... ei voi tehda pitkan tadhtdimen suunnitelnigytkin oli viikko perhe-
jaksolla josta paljon ylimaaréisia kuluja. Jouluksa seuraava jakso. Pérja-
tadan juuri ja juuri, mutta yhtaan ei jaa ylimaaegéis "luksukseen”. Kaikilta
paiviltd/pakollisilta poissaoloilta ei saa palkkaatyottomana tydttémyyskor-
vausta taydeltd summaltghden lapsen yh-aiti

Vaikuttaa kykyyn ottaa vastaan kovin haastaviaefytitvia tai hakea uutta
varmempaa tyopaikkaa koska jaksamisen kapasiteettihes kaytetty.; Jou-
tuu tinkimaan. Jatkuvaa laskemista ja venymist&imkin nyt kun on yksin.

kahden lapsen yh-aiti

Tydssakaynti 40h/viikossa mahdotonta, paljon pakjae terapioita yms.;
Kaikessa pihistellaan, ei ole varaa juuri mihink&@paa-ajan toimintoihin.
Ruoka loppuu kokonaan 1-2krt/kk. Toimeentulotukksn goutunut hakemaan
saanndllisestiyhden lapsen yh

TyOpaikka on valittava omien voimavarojen puittaisdDHD-lapsen kasva-
tus ja tarpeet on huomioitava.; Koulutustasoon aéhdhatimattomampi tyo-
paikka ja alhaisempi tulotaskahden lapsen éiti
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Oletan, etté olisin jo paivatytssa ja saannollddgéssa, jos lapsi ei vaatisi
niin paljon erityishuomiota. Vasta nyt, kun lapsi jo 10v olen miettinyt ko-
kopaivatydhon siirtymistéahden sijais- ja adoptiolapsen Aiti

Olen palkattomalla virkavapaalla. En voi jattaakpikeljed ADHD:n armolle.
kahden lapsen yh-aiti

Tyonhaku on ollut mahdotonta viime vuosina kaikkpataverien ja tutkimus-
ten takia. Vuorotyd on mahdottomuus. ADHD-lapseiniden hoito on tuntu-
nut taysipaivaiselta tyolta.; Aikaisemmin sain valinta hoitotukea. Viime
vuodesta lahtien asiat ovat hieman paremmin, kam sanaishoidontukea.
ADHD-lapsen ja pienten kaksosten aiti

Seuraavat kommentit liittyvat ADHD:n hoidosta aiheviin kustannuksiin:

Laakkeet, ladkarikaynnit, tyostéa poissaolot.; Jadkaikataulutus jotta arki su-
juisi. kolmen lapsen aiti, kahdella perheen lapsista ADHD

Tulotasoon vaikuttaa myds useat laakarissa ymsirkélyuosi (vie ty0aikaa +
tuloja). Samoin laakekulut ovat kalliit, ja tall&tkella ei ole hoitotukea, kun
emme ole jaksaneet hakea. Tulotaso vaikuttaa mmiinoViime kesalomalla
olimme 3 vrk lomalla (halpa kylpyla + Sarkannien8amoin esim. lasten tar-
peisiin (vaatteet. kengat, harrastukset) liittytd@nkinnat juostaan alesta +
kirppikseltd.kahden lapsen &iti

Aidin tyossakaynti, ladkemaksut, sairaanhoitokutrakotitalo, mokki on
tarpeen.; Kaikki yliméaarainen on mennyt.
kolmen lapsen aiti, kahdella perheen lapsista ADHD

Laakkeitten hinta, silloin kun on tyoton. Sittennkan toissé, ei ongelmaa.; Ei
ole ty6ttdméanéa aina rahaa ostaa laakkeitd, siltaima on pois ruuasta tai
muista tarkeistéd menoisteahden ADHD-lapsen yh-aiti

Ei voi tehda iltatoitéa kun taytyy koko ajan paimet mutta en muutenkaan
haluaisi paljon jattéa lapsia "oman onnensa nojadoskus voisi tehda lisa-
tienestia...; Ainakin rukkaset, lippikset, takit, &melikengéat hukkuvat ja tilal-

le on ostettava uusia. Laakitys (Strattera) onkaBis. kahden lapsen aiti

Tavaroita rikkoontuu helpommin (omia ja muiden). rausvelvollisuutta
syntyy(esim. koulussa rikottu ovilasi jne.), kiulwuskissa lapsi heittelee ta-
varoita, menevat rikkkahden lapsen aiti

Vanhempien uupumus tuli esiin useamman perheenwestsa:

Olen ollut 2,5v pois koko paiva tyosta. Ensin uuplsen vuoksi n. 5kk sai-
raslomalla, sitten 1v vuorotteluvapaalla ja nytté&® % tydaikaa, jotta per-
heen arki sujuisi.; Menoja karsittu, olen karsitétinnd omia menojani, ny-
kyinen omaishoidon tuki korjaa osittain asikahden ADHD-lapsen Aiti

Mies on jotenkin masentunut eikd hoida asioitaRahaa ei ole — pinna kiris-
tyy entisestaarkaksosten aiti
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Olemme molemmat olleet pitkdlla sairauslomalla mas&sen vuoksi, itse
tehnyt viimeisen vuoden 50 % ty6ta.; Rahan olles#assa pinnakin venyy
huonommin stressin vuoksi. "Lomat” stressaavia kuhinkaan ei ole varaa.
Lomamatkoihin ei mahdollisuutta! Liikaa arkea...ene&mstressia ja riitaa
yms. kolmen lapsen aiti

Avoimissa vastauksissa lapsen sairauden vaikutt&ksai®tasoon ja arkeen nousi esiin
edelld kuvattuja teemoja. Yksinhuoltajilla ADHD-Egn hoito mahdollistui [&hes poik-
keuksetta ty0ajan lyhentamiselld, josta taas setalaadellisia ongelmia. Tydajan ly-
hentdminen ja erilaiset perhevapaat olivat yleidgsttéssa myos kahden huoltajan per-
heissa. Yksinhuoltajien taloudessa tulotason laskyi pahimmillaan ruuan loppumi-
sena. My6s useamman lapsen perheet karsivat manajaasta hyodyntamalla tarjo-
uksia. Useampilapsisissa perheissa harrastusmgnajattiin karsimaan ja hankintoja

lasten tarpeisiin tehtiin muun muassa kirpputaaeilt

Suuret ld&kekustannukset, terapioista koituvat akatgtannukset ja hoitojaksoista koi-
tuvat tydajan seka tulojen menetykset nousevat ésistuvasti. Muutamat perheet jou-
tuvat miettimaan taloutensa hoidon erikseen aipada hoitojaksojen aikana. Lapsen
oireiston luonteesta suoraan johtuvia menoja akkbutuneet vaatteet ja esineet, kado-
tetut ja unohtuneet tavarat sekd korvausvelvoittegtien rikkoutuneesta omaisuudesta.
Isompia laskuja vanhemmille on tullut kaytoshasen lapsen saadessa raivo- tai ahdis-

tuskohtauksen, jonka aikana han on rikkonut jotakin

Myds omaa koulutustasoa vaatimattomampi tyd nosign @isealla vanhemmalla. llita-
ja vuorotoita tai matkatoita ei voi ottaa vastaapsken ADHD:sta aiheutuvan hoidon ja
valvonnan tarpeen vuoksi. Toisaalta voimavarojal&daikilla vanhemmilla riitd kou-

lutusta vastaavaan tyohon vaan ty6tehtavat valibaaan jaksamisen mukaan.

Vastauksissa tuli esiin myoés vanhempien tyokyvyimgi@en johtanutta masennusta ja
uupumusta. Vastaajissa oli kolme perhettd, joigpadn vaikea tilanne on kuormittanut
molempia vanhempia aina masennukseen asti. Ligsédset aidit kuvasivat avoimissa

vastauksissaan uupumusta. Vanhempien vasymineasteijsuoraan perheen toimeen-
tuloon. Rahan puutteen kommentoitiin kiristadvdnhpenjasenten pinnaa entisestaan.
Vastauksissa kuvattiin monella tapaa elinpiirin diagmista, kun rahat eivat riita harras-

tuksiin tai loman viettoon. Toisaalta yhdessa uasiassa kuuden lapsen aiti kommen-
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toi, ettei lasten ADHD:lla ole vaikutusta perhealotasoon enada, kun kaikki lapset ovat

jo lahes teini-ikaisia.

Ristiintaulukoinnissa lapsen diagnoosin ja tulotasikutuksen kesken (kts. KUVIO 14)
tuli esiin ADHD:n ja uhmakkuus-/kaytéshairion tauon psykiatrisen liitannaishairion
suuri osuus lapsen sairauden tulotasovaikutuksé@gsan samaa mielta olleiden joukos-
sa. Toinen tulotason kanssa korreloiva diagnoosk&rmli ADD. Ammattilaisten pu-
heissa usein "helppoina” pidetyt ADD-oireiset lapseusivat myos esiin tassa ristiin-
taulukoinnissa. ADD-tyyppisessa oireistossa konastoman toiminnanohjauksen puut-
teellisuus nayttdd heijastuvan perheen tulotas@bivasti. Toisessa aaripaassa lapsen
kayttaytymisen haasteellisuus nayttda olevan perhi@etasoon vaikuttava ja kaytan-
nossa vanhemman tydssakayntia vaikeuttava ilmigseha neurologisen sairautena
epilepsia nayttaa vaikuttavan eniten vanhempierekukseen sairauden tulotasovaiku-
tuksesta. Muut ADHD:n kanssa esiintyvat liitanné&gdoosit jakautuivat vastausten
suhteen tasaisemmin. Oireiston vaikeusaste vaikithen, kuinka pitkaan lapsen li-
saantynyt hoidon ja kuntoutuksen tarve jatkuu.tikd@kuitenkin helpotusta hoitojarjes-
telyihin ja perheen tulotaso voi parantua, kun éggpsmatoimisuus lisaantyy mahdollis-

taen yksinkin olemisen kotona.

Diagnoosit ja niiden vaikutus tulotasoon
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KUVIO 14. Lapsen diagnoosi/-t ja lapsen sairaudaikwtus tulotasoon
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Alle 16-vuotiaan lapsen vammaistukea sai 49/72gesta (kts. KUVIO 15). Sita ei oltu

haettu tai suositeltu kolmelle perheelle. llman waaistukea oli 20/72 perhetta. Tukea
saavia laaneittain oli melko paljon Lansi-Suome&$a%) , Etela-Suomessa (noin 77
%), Oulun ja Lapin laanissa (100 %). Ita-Suomedleal®-vuotiaan vammaistukea on
maksussa vain 50 %:lle perheista, kun sitd saavimoissa laaneissa vahintaan 2/3

vastanneista.

Vammaistukea saavat

100 %
90 %
80 %
70 %
60 %
50 % -
40 %+
30 %
20 %
10 %+

0 %-

OKylla
m Ei ole haettu / suositeltu
D Ei

Eteld- Lansi- Ita&- Oulun Lapin
Suomi Suomi Suomi laani laani

KUVIO 15.Vammaistukea saavien perheiden lukumé&iaadittain

Osittaisen hoitorahan suhteen Itd-Suomi naytta&aolemuita ladneja edella (kts.
KUVIO 16). 69:sta kysymykseen vastanneesta perek3tsai osittaista hoitorahaa ja
niista viisi perhettd oli Itd-Suomesta. Itdsuonssda perheistd noin 33 % oli saanut tai
saa edelleen osittaista hoitorahaa. Seuraavakignesita oli saatu Etela-Suomessa ja
l&hes yhta paljon Lansi-Suomessa. Oulun laanissi prheistéd sai osittaista hoitora-
haa.Omaishoidon tukea ja osittaista hoitorahaa saamestlahes kaikki samojen perhei-
den vanhempia. He ovat todennakoisesti ensin Imeet tydaikaansa ja jaaneet myodhem-

min kokonaan kotiin saatuaan omaishoidon tuen fegaskotinoidon mahdollistajaksi.
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Osittaista hoitorahaa saavat
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Etela-Suomi  Lansi- [ta-Suomi Oulun laani
Suomi

KUVIO 16. Osittaista hoitorahaa saavien perheiddwmimaarat laaneittain

7.5 Ty0Onjako ja vanhempien roolit

TyoOnjakoa ja vanhempien rooleja mitattiin seitsdénddysymyksella, jotka liittyivat
tehtavajakoon, kasvatusvastuun jakamiseen ja konkmintiin lapsia koskevissa asi-

oissa. Vastauksissa tuli esiin erilaisia kuvauksieheen arjesta ja vuorovaikutuksesta.

Paiva kerrallaan mennaan. Rayhataan kovaa ja aamr&bvaa, yritetdan
iloita pienistakin asioista. Ei jaksaisi aina s#léd ulkopuolisille miksi lap-
set kayttaytyvat joskus erilailla.

Aina "tuntosarvet” valppaana ja valmius menna stdigmaan.

Yhteiset sdann6t tuovat rajoja arkeen, lapsen keujuu. ADHD-tietous
tuo itsevarmuutta.

My6s vanhempien kasitysté itsestaan kasvattajaikaitiin kysymalla kasitystd omasta
johdonmukaisuudesta ja omasta vanhemmuudesta. vBgiktéa koskevaan kysymyk-
seen vastasi 59 (82 %) vanhempaa. Puuttuvia vastaoRk 18. Tehtavajaon sopimisesta
puolisoiden kesken samaa tai melkein samaa mial@3¢b9 (60 %) vanhempaa. Tay-
sin tai melkein eri mieltd asiasta on 16/59 (22vianhempaa. Omaa roolia koskevaan
kysymykseen vastasi 60 vanhempaa (83 %) Oman reelkeydesta perheessa on tay-
sin tai melkein samaa mielta 55/60 (76 %) vanhempassin tai melkein eri mielta

asiasta on 5/60 (7 %) vanhempaa.
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Roolien selkeydesta eri mielta olevilta tuli asiaanun muassa seuraavia kunkin vas-

taajan nakemysta selventavid kommentteja:

Olen kotiapulainen. YritAmme aina valilla sopiatéafiinjaosta, mutta se ei
onnistu (ADHD:n takia?)

Mies ei ymmarra valilla, miksi arjen rutiinit oviepsille vaikeita. Komen-
taa herkasti mutta ei itsekaan nayta esimerkkia.ntdy ettd olen usein
seka aiti etta isa...

Puutun liikaa muiden tekemisiin, en malta antaad®&ni hoitaa omaa
osuuttaan loppuun itse.

Kranaa kotitdista ja lastenhoidosta.

ADHD-perheissa tyonjakoon liittyvat roolit vaikutiat tavanomaisilta, jopa perinteisil-
ta. Tassa tutkimuksessa tulee esiin kuitenkin agien nakokulma, koska vastaajissa
isid on vain kolme. Vaestdliiton erikoistutkijan Aa Rotkirchin mukaan Suomessa on
ollut aina paljon yksinhuoltajia ja yksineldjiagan myo6ta monipuolinen ja suhteellisen
salliva perhekulttuuri. Sosiologi Marika Jalovaasaitoskirjatutkimuksessa nuoret pa-
rit kuvaavat valejaan tasa-arvoiseksi ja kotitoigekamista oikeudenmukaiseksi. Jalo-
vaaran mukaan taman tasa-arvon taytyy olla illtasikoska roolit taantuvat vauvan
synnyttyd 50-luvun asetelmiin. Stakesin perhevapkimiuksen mukaan aiti huolehtii
perheen pyykeista (85-prosenttisesti), ruoanlat¢sb-prosenttisesti) seka lasten vaat-
teista (89-prosenttisesti). Pienten lasten isatgst@an tekevét kaksi kertaa niin paljon
ansiotoita kuin aidit ja huolehtivat kodin korjadista. Jalovaara epéileekin, etta nuoren
lapsettoman parin tasa-arvo olikin sita, ettei kikaan siivonnut. (Helsingin sanomat
15.11.2009/D1-D2.) Myds taman tutkimuksen kommessteitulivat kaikki edella mai-
nitut asiat esille. Onko niin, etté naiset useirtramattomuudessaan menevat tekemaan
toistenkin tehtavia, kuten yksi aiti kommentoi. \Kaisvatetaanko kulttuurissamme edel-
leen poikalapset perinteiseen roolimalliin. Vanh@npkasvatusnakemyksissa tulee
esiin jo lasten kohdalla erimielisyys siitd, minkérran omatoimisuutta lapselta voisi
vaatia. Arjen malli opitaan kotona. Jos lapsi n&&en hoitavan kaiken, odotukset ovat
sen mukaiset myos aikuisena omassa parisuhteessapdinoilu toiminnanohjausvai-
keuksista karsivan lapsen kanssa ei ole helppperjacessa toisella vanhemmalla tai

molemmilla vanhemmilla saattaa olla ne samat valkeu
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Kysymykseen yksimielisyydesta puolison kanssa &ajpsiskevissa asioissa vastasi 61
vanhempaa (85 %). Taysin tai samaa mielta oleviadsbl (70 %) vanhempaa. Taysin
tai melkein eri mieltd yksimielisyydesta oli 11/§15 %) vanhempaa. Erimielisyytta

vanhemmille tuli kotitdiden maaréasta, rahan kaypsiksyjen tekemisesta ja rajojen
asettamisesta. Kysymykseen puolisoiden kyvystaustska keskendan lapsen kasva-
tuksesta vastasi 61 (85 %) vanhempaa. Taysin tlkiemesamaa mieltd keskusteluyh-
teyden toimivuudesta oli 54/61 (75 %) vanhempa@l §8 %) oli asiasta melkein eri

mielta ja yksi vanhempi taysin eri mielta.

Avoimessa kysymyksessa kysyttiin onko vanhempi staalautetta kumppaniltaan
ADHD-lapsen kasvatukseen liittyen. Kysymykseen toliun muassa seuraavia, erilai-

siin kasvatusnakemyksiin viittaavia kommentteja:

Olen kuulemma liian "lepsu/lemped” ja hanen miglasten pida asioita ts.
annan hanen mielestaan periksi, vaikka kyse ofidéqpsen kanssa tehdys-
td sopimuksesta.

Olen karsimattomampi ja vaativampi kuin puolisquitaisi "relata enem-
man”.

Itse ymmarran paremmin, koska olen ollut itse sdamaen lapsi ja kump-
pani ei suostu ymmartamaan, etta turha niuhotusitraa ja lapselle han-
kalaa, koska jo perusasiat tuottavat ongelmia.

Mieheni mielestd ADHD-nuoremme tekee asioita, koskauriton. Nuo-

rilamme on kotiintuloajat, mutta mieheni ei koskagksin ollessaan pida
niista kiinni, eli erimielisyytta tulee yleensa kasusasioissa.

Pitaa vaatia lapselta enemman huolehtimaan onsgigstaan, vaatteistaan
ym. Vaikeaa on kun ei se kerran suju, kun muispietaa.

Vanhemmat olivat saaneet myds positiivista paltataimppaniltaan:
Pelkastaan positiivista, jaksamisesta ja kannuegis

Kiitosta lahinna siitd, ettd jaksan "taistella towllyja vastaan” ja olla
"herkk&ana”.

Yleensa positiivista palautetta.
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Kasvatusasioista pystytaan perheissa myos keskostah. Vanhempien johdonmukai-

suuden merkitys tuli esiin muutamissa kommenteissa:

Yhteista linjausta tehdaan paivittain, muuten hommenee “karille” pika-
vauhtia.

Olemme pohtineet, ettd miten pojalla on niin palgrergiaa, ja mihin me
keksisimme, etté pojan saisi liikkeelle sisaltat{tkone, pleikkari, muut pe-
lit).

Avoimeen kysymykseen vastanneet kuvasivat enit&emiiseroja siitd, kuinka tiukka
ADHD-lapsen kanssa tulisi olla. Aidit kommentoivsien “jyrkkyytta ja ankaruutta”, ja
yksi isd vastasi saaneensa palautetta liialliseskkuudesta. Aidit saavat palautetta
"lepsuudesta” tai liiallisesta ymmartamisesta. ADdiDeeton puoliso voi myds pitdd
lapsen kayttaytymista "kurittomuutena” silloinkimik itsessdan ADHD-piirteita tunnis-
tava vanhempi tietaa kayttaytymisen (esimerkiksistamattomuus saantdjen ja tava-
roista huolehtimisen suhteen) johtuvan lapsen dsiéi Puolisoiden valilla yleisempaa
on neutraalius kuin positiivisen palautteen anti. oiti, mutta ei juuri kehukaan”-
kommentti kuvaa yleista kasitysta, jonka vastauissaa. Kun tarkastelee negatiivissa-
vytteisia palautteita saaneiden vanhempien lastagndoseja, nakyy tassékin yhteys
kaytoshairidihin ja psykiatrisiin litdnnaissairaik. Vaikeaoireisten lasten vanhemmat
saavat eniten korjaavaa palautetta kumppaneilapseh kasvatuksesta. Sama ryhma

toivoo useimmin emotionaalista tukea vanhemmuuteens

Vanhemman kasitystd omasta johdonmukaisuudestattagmna mittaavaan kysymyk-
seen vastasivat kaikki 72 vanhempaa. 69/72 (966k) kykenevansa johdonmukaisuu-
teen. 23/72 vanhempaa oli asiassa taysin sama#gmiél/72 melkein samaa mielta.
Vanhemmista 3/72 oli asiassa melkein eri mielté&sw&tusvastuun tasapuoliseen jakau-
tumiseen perheessa vastasi 65/72 (90 %) vanherpagain samaa mielta olevia oli
18/65 (25 %) ja melkein samaa mieltd oli 33/65 46 Melkein eri mielta asiassa oli
14/65 (19 %) vanhempaa.

Kysymykseen, kokeeko vanhempi olevansa ylihuol@htastensa suhteen, vastasivat
kaikki vanhemmat. 11/72 (15 %) oli vaittaman kolala#ysin samaa mielta ja 30/72
(42 %) melkein samaa mieltd. Melkein eri mieltd28/72 (32 %) vanhempaa ja taysin
eri mieltd 8/72 (11 %) vanhempaa.
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Eniten hajontaa tuli tehtdvanjakoa koskevassa kykgessa, jossa vajaa 60 % vastan-
neista oli sitd mielta, etta asiasta on sovittu.aQooli oli vanhemmille padsaantdisesti
selked. Sen sijaan puolisoiden yksimielisyys l&stkevissa asioissa ei toteudu noin 30
%:lla vastaajista. Vanhempien keskusteluyhteystaaytoimivan melko hyvin. ltsear-

vioinnin perusteella vanhempien johdonmukaisuukgavatusvastuun jakaminen on

erittdin hyvalla mallilla. Ristiriitaa tulee kuit&m tarkentavien kysymysten vastauksis-
ta, jotka ovat paaosin negatiivissavytteisia. lsgeanemman tai vahemman ylihuolehti-

vaksi vanhemmaksi kokee 56 %.

Vanhemmista suurin osa koki tarvitsevansa tukea aom@anhemmuuteensa (kts.
KUVIO 17). Osa kommentoi kaipaavansa nimenomaamaigtukea, pienempi osuus
kaipasi ammattilaisten apua ja tukea selviytydksemm®emmin haastavan lapsen van-
hemmuudesta. Tukitarpeet liittyivat sosiaaliseekeén, jonka sisalla emotionaalisen
tuen tarve tuli esiin useimmissa vastauksissa. Kait#attiin niin omalta puolisolta kuin
vertaisiltakin. Valineellistd tukea omaan jaksaraiseesimerkiksi lastenhoitoavun tai
tukiperheen muodossa toivottiin myods. Ammattihedlkdl toivottiin tiedollista tukea.
Muutama vanhempi toivoi konkreettista apua koditdam. Sen voi luokitella valineel-
lisen tuen alle, koska paamaaréana oli kodinhoitoanuvin saada omaa aikaa ja sen

kautta kodin ulkopuolisia sosiaalisia suhteita.

Tuen tarve vanhemmuuteen

N

Bkokeetarvitsevansa

Bei koetarvitsevansa

85 %

KUVIO 17. Vanhempien kokema tuen tarve omaan vamheuateen
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Vanhemmilta tuli seuraavia kommentteja emotionaaligsien tarpeista:

Vertaistukea. Rohkaisua. Toivoa.

ADHD(tukihenkil6)-coach tms. olisi kovin tervetutlu- joku, joka kulkisi
rinnalla vuosien mittaan, aina sama hlo.

Puolison tukea.
Henkista tukea kylla joskus.

Toivoisin myds tukea mieheltani mm. “toimit hienostiossa tilantees-
sa"tms.

Omilta vanhemmilta ym. muilta sukulaisilta toivaisjakamista ja myoté-
elamista. Se olisi juuri sitd mita kaipaisin ja @i ole.

Lahinn& tarvitsisin itselleni enemman omaa aikd#d gaksaisin kaikki

"kommervenkit”. Talla hetkella jollain lailla helpopaa kun lapsi on isompi
ja ymmartaa syyt ja seuraukset. Lapsen ollessa laem valilla uupumusta,

olen ollut alusta asti lapsen kanssa kahden. Bithisin kaivannut ihmista,
kenen kanssa puhua ja jattaa hanelle lapsi hohietkeksi.

Vertaistuki tekisi hyvaaainut avoimeen kysymykseen vastannyt isa

Tiedollistakin tukea toivottiin seuraavissa komnaisga:

Ymmarrysta! Lapsen kaytds on aika ajoin niin kauwkarormaalista, etta
luovia oivaltamisen kykyja tarvitaan, etta arkiwggj ilman hermoilua.

Olisi hyva saada ammattihenkilén kanssa keskusjgllsaada mielipiteita
asioissa misséa kokee voimattomuutta.

Konkreettisia neuvoja ja apua tukiviidakon kanssanjolempia saannolli-
sesti ei vain 1krt/10 vuodessa (jos silloinkaan).

Konkreettista tukea kaipasi useampi vanhempi:

Tarvitsisin konkreettista tukea esim. tukiperhesrs.t muodossa. ADHD-
lapsi olisi hyvéa saada silloin talléin esim. viikopuksi "muualle”, jotta ter-
ve lapsikin saisi valilla tarpeeksi huomiota jaaak Isovanhemmat eivat ole
joka tilanteen ratkaisu.

Keinot ovat valilla vahissa ja toteutus suuren pstuksen takana, eika sita
voimaa aina ole! Konkreettista tukea kodinhoidossa.
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Avoimeen kysymykseen: "Miten koet vanhemmuutedi®fi,seuraavia vastauksia:

Toisinaan raskaaksi, koska vastuu kasvatuksestdgdta on jadnyt melkein
yksin minun vastuullenyhden lapsen yh-aiti

Valilla raskasta, mutta koen parjaavd@hden lapsen aiti
Toimin lapsen henkilokohtaisena avustajana kaytésétoma elama unohtuu
helposti.yhden lapsen yh-aiti

Vuoristorataa. Nuoremman "normaalin” kanssa kaikki ihanan helppoa.
ADHD:n kanssa tulee aina uutta, ikaa kun tulee tiliamteet muuttuu. En olisi
arvannut ennen lapsia, mitd tama on. Valilla tyydtés koulussa menee suht
hyvin, niin tunnen jotenkin onnistuneeni. Tulevaisypelottaa.

kahden lapsen Aiti

Olen paavastuussa lapsen asioista. Huolehdin latikeutiinien pyorimisen.
Kun ADHD-lapsi oli pienempi haimme tukea, jota tdidella vaikea saada,
tuntui raskaalta. Nyt homma on tuttua ja "hanskagsa&oi jo neuvoa muita-
kin. kolmen lapsen Aiti

Hyvin harvoin palkitsevalta, usein koen epaonnieam vanhempana, vaikka
pyrin keskustelemaan seka kuuntelemaan + tukenzestani. Kuitenkin mi-
nulle ei mikdan muu ole niin tarkeaa kuin aitigahden lapsen Aiti

7.6 Perheiden saamat tukipalvelut

Perheiden saamat tukipalvelut on kyselylomakkgat#eltu kymmeneen eri kohtaan ja
niiden hyotya mitataan Likertin asteikolla. Yksliéklla perhekuntoutusjaksolla oli ol-
lut 25/72 (35 %) perhettd. Kaikkein eniten perhiisk saatu lapsen yksiléterapiaa, jo-
hon on yhdistetty vanhempien tukikaynnit. Tata nukotoa oli saatu 55/72 (76 %) per-
heesséa. Perhekoulussa tai muussa perheneuvolaampaimryhmassa oli ollut 19/72
(26 %) perhetta. Perheterapiassa oli ollut 6/72)$erhetta. Lapsista neuropsykologis-
ta kuntoutusta oli saanut 15/72 (21 %). Se oliunteut viidella lapsella ryhmamuotoi-
sena ja seitsemalla lapsella yksilokuntoutuksenaut®l ryhmékuntoutusta on saanut
17/72 (24 %) perheesta. Tassa ryhmassa oli ToTakitsktus, motoriikkaryhma, ryh-
mamuotoinen toimintaterapia, ryhmamuotoinen musgikkpia ja ADHD-lasten per-
heille suunnattu lastensuojeluprojekti. Viisi pdtheoli merkinnyt tdhé&n kohtaan
ADHD-liiton tai jonkun muun jarjeston jarjestamaopgutumisvalmennuskurssin. Tu-
Kiperhe tai tukihenkil® oli 9/72 (13 %) lapsella.
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ToTaKu:ssa kaynyt lapsi oli saanut apua koulunkiéyrilyés musiikkiterapia ja moto-
riikkaryhma koettiin hyodyllisiksi. Ryhmatoimintatgpiasta koettiin myos hyotya.

Vertaisryhméatoimintaan oli osallistunut 25/72 (3% perhettd. ADHD-valmennusta el
coaching-palveluita oli saatu 6/72 (8 %) perheeBséhetyon piirissa oli 12/72 (17 %)
perhetta. Saadut perhetydn muodot kuvattiin avoikymymyksen vastauksissa. Kuvi-

osta 18 selviaa, minka verran perheet olivat sdardaisia tukipalveluita.

Tukipalveluiden jakautuminen

W lapsen terapia + vanhemman tukikéy nnit
)
12 “ﬂgﬁgig 55 B vertaisryhméatoimminta
) O Yksildllinen perhekuntoutusjakso
2 erhekoulu tms.
15 ap

0O muu ryhmékuntoutus

O lapsen neuropsykolog. kuntoutus

m perhety6

17

@ lapsen tukiperhe tai hlo

A / B coaching / valmennus

YA 25 B perheterapia

19 >
25

KUVIO 18. Perheiden saamien tukipalveluiden jakenihen lukuméaarallisesti

Yksilollisella perhekuntoutusjaksolla olleista peidta 23/25 koki hyétyneensa palve-
lusta. 18/25 oli hyddysté taysin samaa mielta b Shelkein samaa mielta. Vain kaksi
perhettd ei kokenut hydtyneensa perhekuntoutuksdstéidn eivét olleet asiasta taysin
eri mieltéd. Toinen hyodylliseksi koettu palvelu tdpsen terapia ja vanhemman tuki-
kaynnit. 34/55 vanhempaa oli palvelun hyodyllisysidetaysin samaa mielta ja 18/55
melkein samaa mielta. 3/55 vastaajaa ei ollut koksiita olevan hyotya. Hekaan eivéat
olleet asiasta taysin eri mielta.

Perhekoulun kayneista vanhemmista 10/19 oli patvBlpbdysté taysin samaa mielta ja
6/19 melkein samaa mielta. 3/19 koki palvelun hytiigaksi, kaksi vanhempaa ol
palvelusta taysin eri mieltad. Selittdva tekija Wyistiintaulukoinnilla. Ikaryhmaan 46-

55v kuuluneet suurperheen vanhemmat eivat olleletrk@et sanottavaa hyotya perhe-
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koulusta, mutta olivat sen sijaan hyttyneet ADHDme@nnuksesta. Nama perheet oli-

vat kaivanneet apua arkeensa, eivat vanhemmuuteensa

Perheterapiasta hyotya koki vahemmisto eli 2/6 eargaa. 3/6 oli perheterapian hy6-
dysta taysin eri mieltd, yksi vanhempi oli melken mieltd. Selittavaa tekijaa ei lapsen
diagnoosista ristiintaulukoinnilla 10ytynyt. Periapgpilla saattaa olla jotakin merkitysta,
koska 2/3 yksinhuoltajaa on kokenut hydtyneenshgierapiasta, mutta kolmesta avo-
tai avioparista ei yksikdan. Kyse voi olla kuitemipuhtaasta sattumasta nédin pienessa
otoksessa. Vertaisryhmatoiminnasta hyottyi 22/25heampaa. Taysin samaa mielta
vertaistuen hyodyllisyydesta oli 17/25 vanhempda5 3ranhempaa ei ollut kokenut

hyotyvansa vertaistuesta, koska ryhmaét olivat lkankana (kommentit rastien alla).

TAULUKKO 3
Saanut perhety6ta tukipalveluna
Etela-Suomi 1
Lansi-Suomi 6
[t&-Suomi 3
Oulun laani 2
Yhteensa 12 kpl

Taulukosta 3 selviaa perhetyota saaneiden perhditemaara laaneittain. Tassa tuki-
muodossa nékyi Lansi-Suomen perhetyon osalta pedvalurempi saatavuus. Vaikka
lansisuomalaisia perheita oli otoksessa enemmandiaia- ja itAsuomalaisia, perhety6-
té saavia perheitd on silti suhteessa vahiten Betinen |aanissa. TAma ei riipu siita,
etteivatkd perheet kokisi tarvitsevansa tata tukitoa. Etela-Suomen perhetydn palve-
lut eivat todennakoisesti riité niille perheill@jgsa ei ole vield suoranaista lastensuoje-

lutarvetta.

ADHD-valmennusta saaneista perheista 4/6 koki mggnsa siitd. 3/6 oli palvelun
hyodysta taysin samaa mieltd. Ristiintaulukoinnisgsen diagnoosilla ja valmennuk-
sesta koetulla hyodylla saattaa olla yhteys. Kuimpikpsista, joiden vanhemmat olivat
hyodysta eri mieltd, oli varsin vaikeaoireinenld@il valmennus ei valttdmatta ole yksin

riittava tukimuoto perheelle.
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Valmennuskokemustaan yksi &iti kuvasi tarkemmin:

Omin keinoin on jouduttu selviamaan, laakari + ¢oag-kaynnit ovat an-
taneet toivottuja nakdkulmia ja vahvistaneet onmmihtaamme lastem-
me kasvatuksen suhteen. Apua on viisasta pyytadevamuuteen "am-
mattilaisenkin”.

Perhetydn piirissé olevista tai aiemmin olleistehpesta 4/12 oli hyddysta taysin samaa
mielta ja 6/12 melkein samaa mielta. 2/12 olivatkei@ ja taysin eri mieltd perhetyon
hyodysta. Selittava tekija 16ytyi palvelun jarjestigesta. Toisessa perheessé kavi yhden
kerran perhetyontekija tekemassa lapselle viikkojéestysta ja aiti kommentoi pal-
velun jddneen hyvin ohueksi. Toinen perhetyon hitdédyaksi kokenut &iti kuvasi per-

hety6kokemustaan seuraavasti:

Sosiaalitoimen alainen perhety0, kavivat kotonang kdvimme hei-
dan luonaan lapset erikseen ja me erikseen. Héssit koko ajan,
ei ollut juurikaan kannustusta, inhosin koko preaigkvaikka itse sen
pyysinkin. Apua ei ollut ollenkaan.

Onnistuneitakin kokemuksia eri tavoin toteutetystehetyosta tuli esiin.:

Olemme kayneet aikanaan (mina ja ADHD-lapsi) psygibla, sita kut-
suttiin leikkiterapiaksi. Minakin sain purkaa sataaydantd, sitten psykol.
ei enaa saatu kuntaan...

Kotipalvelu hakee lapsen 1xvko hoidosta kotiin ig kotoa hoitoon.
Kuhmu-projekti (ADHD-perheille)

Kotona Alvarit kavivat 2v. &ki 1xviiikossa, lopussa joka toinen viikko.

Lapsi talla hetkella osastojaksolla... Sieltéall&in oma perhetyontekija,
joka kéy myds kotona silloin talléin ja jatkaatgistyota kanssamme kun
osastojakso paattyy...

Kodinhoitaja kavi hoitamasssrempia sisaruksia kun kuljetin ADHD-lasta

tutkimuksissa. Avun saanti oli todella vaikeaa faistui vasta kun eri tahoil-
ta soitettiin ettéd nyt on pakkotilanne ja perhesortumassa.

7.7 Vanhempien kokemat tuen tarpeet

Vanhempien kokemia tuen tarpeita kysyttiin listaianseitseman eri vaihtoehtoa, jois-

ta vanhempia pyydettiin merkitsemaan numeroillatérkeysjarjestykseen itselle tarke-
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at tukimuodot. Kaikkein eniten vanhemmat toivovakea lapsen itsetuntemuksen ja
oman toiminnan ohjauksen lisdamiseen. 62/72 (8&&ahemmista laittoi asian toive-
listalleen ja 25/62 vanhempaa merkitsi sen tarkeiksnasiaksi. Toiseksi tarkeimpana
se oli 22/62 vanhemmalla. Toiseksi tarkeimmaksakasinousi vanhemman oman jak-
samisen tuki (tukiperhe, perhelomitus, lastenh@i)a49/72 vanhempaa merkitsi ta-
man kohdan toiveisiinsa tuen tarpeistaan. 17/4iaasian tarkeimmaksi ja 11/49 toi-
seksi tarkeimmaksi. Kolmanneksi tarkeimpana vanhatmkokivat vuorovaikutuksen
parantamisen perheenjasenten kesken. 46/72 vanhdaifiai tdméan asian toivelistal-
leen. Se oli ensimmaisena 16/46 vanhemmalla jeltaisijallakin oli 10/46 merkint&a.
Neljannelle sijalle nousi vertaistuki, jota kaipdd/72 vanhempaa. 30/43 merkitsi sen
arvojarjestyksessa 3. tai 4. sijalle, 2. sijallaoee® vanhemmalla ja 1. sijalla 4 vanhem-

malla. Vanhempien asettama tarkeysjarjestys jetdén maarat nakyvat kuviosta 19.

72:stavanhemmasta kaipaa tukea
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KUVIO 19. Vanhempien tarkeimmiksi kokemat tukimuodo

Apua arjenhallintaan (kodinhoitoon, arjen rutiiniéytymiseen) toivoi 25/72 vanhem-

paa. Toiveet olivat pdaosin sijoilla 3. tai 4. gygjarjestyksessa. Kolmella vanhemmal-
la arjen apu oli tarkeimpana tukitarpeena. Tukesheenmuuteensa toivoi 24/72 van-
hempaa. Tarkeimpana toiveena vanhemmuuden tukyhaella vastaajalla. Tietoa

ADHD:sta toivoi 12/72 vanhempaa. Tarkeysjarjestgkseykkdssijalle ei tietoa asetta-
nut kukaan vaan suurin osa (9) merkitsi sen neglisirtoiveekseen.



95(137)

Ristiintaulukoinnissa lapsen ian ja tuen tarpedmesen perheenjasenten valiseen vuo-
rovaikutukseen on selkea yhteys. Tama tukitarvetggi kaikkein useimmin vanhim-
pien lasten ikaryhmassa ja se on sen ikaisten vamiilea useimmiten tarkeysjarjestyk-
sessa ensimmaisena kuin nuorempien lasten vanhkemhb#hestyvan tai jo alkaneen
murrosian mukanaan tuomat muutokset nakyvat vaniesenmpiveissa. Kuvion 20 pys-
tyakselilla on vanhempien toiveiden tarkeysjarjsstyaaka-akselilla absoluuttiset luvut

toiveiden maarrille.

Tuen tarve perheenjasenten vuorovaikutukseen

Vébhiten tarkea 4 _

@ 5-7v.
W 8-10v.
011-13v.

Tarkein 1

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

KUVIO 20. Lapsen iké ja tuen tarve perheenjasentdiseen vuorovaikutukseen

Myds lapsen ién ja vanhemman oman jaksamisen tupedlla on yhteys. Se on lahes
yhta selked kuin perheenjasenten valisen vuorotaiken tuella. Kuviosta 21 selviaa,
ettd oman jaksamisen tuki on tarkeysjarjestyksaliaipaassa, kun lapsi on ikaryhmas-
sa 11-13 vuotta. Vaikuttaa silta, etté lapsen k&kén latenssivaiheen jalkeen alkava
esimurrosika ja murrosikd koettelevat vanhempieimawaroja. 5-7-vuotiaiden lasten
kohdalla vanhemman oman jaksamisen tukea toivgé nelnhempaa, joista kahdella
tama toive oli tarkein. Naissa perheissa oli myi@sia sisaruksia, jolloin tuen tarve voi
littya enemman perheen kokonaistilanteeseen j&upalpsivaineeseen kuin ADHD-
lapsen hoitoon. Vanhempien tuen tarve on suuremyuikaisten lasten kohdalla, mika
todennakaisesti liittyy myds lapsen elamanpiiriajégemiseen ja vaatimusten lisaan-

tymiseen kouluymparistdssa ja harrastuksissa.
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Tuen tarve vanhempana jaksamiseen

Vahitentarked 4 |1 - 6
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KUVIO 21. Lapsen iké ja tuen tarve vanhempana jakseen

Tulokset antavat ymmarrysta siihen, miksi niin meanhempi koki hyétyneensa yksi-

I6llisesta perhekuntoutuksesta ja lapsen terapissk# siihen liittyvista vanhempien

tukikaynneisté. Yksilollisessa perhekuntoutuksdasamioidaan nimenomaan perheen-
jasenten valista vuorovaikutusta ja kommunikointiapsen yksiloterapia taas yleensa
tahtdd lapsen toiminnanohjaustaitojen ja itsetunke®n parantamiseen. Vanhempien
tukikaynneilla annetaan vanhemmille tukea lapsgauiseen ja kotona tehtavaan kun-
touttavaan ja toiminnanohjaustaitoja vahvistavaarjoitteluun. Nama ovat juuri niita

asioita, joita vanhemmat eniten kaipaavat. Ritiriulee siina kohtaa, kun lapsen kas-
vaessa palveluita vahennetdén ja useiden vanhemnpikaan saanndllistéa hoitokontak-
tia ei ole enda olemassa. Talléin uudelleen ajatakedksi tulevaan tukitarpeeseen voi

olla vaikeaa saada vastinetta ainakaan nopeabaalika.

Vertaistuen merkitys korostuu sopeutumisvalmennissiailla, joiden hyddysta van-
hemmilla on lahes pelkastaan hyvia kokemuksia. ¥emhuuden tukemista perheet
saavat esimerkiksi perhekoulusta, josta suurirkokahyttyneensa. Sen suhteen taytyy
kuitenkin huomioida vanhempien elaméantilanne janéldkokemus. Jos kuusilapsisen
perheen kuopuksella on ADHD, ei perhe ole varmaamlenaa vanhemmuuden tukea
vailla, vaan voi taman tutkimuksen tulosten perltdehyotya esimerkiksi valmennuk-

sesta muista lapsistaan poikkeavan erityislaps@ukéessa. Avoimessa kysymyksessa
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tuen tarpeista vanhemmat kaipasivat taloudelligtaa Kelalta siten, ettei etuisuuksista
tarvitsisi jatkuvasti "tapella”. Koulun tukitoimikaipasi moni vanhempi, samoin palve-
luohjaus kuntoutuksen ja terapioiden hakemiseesi pérheille tarpeen. Perheet toivoi-
vat apua lasten keskinaisten suhteiden parantamjagauutamat toivoivat perhetyota.
Maalla asuvat vanhemmat toivat esiin erityislagibjattujen harrasteryhmien puutteen.
Perheet, joilla ei ole omia verkostoja, toivovahkeeettista lastenhoitoapua.

7.8 Palautteet sopeutumisvalmennuskursseista

Sopeutumisvalmennuskurssin palautteet kysyttiiksegn aikuisten ja lasten néakdkul-
masta. Ne olivat paasaantoisesti positiivisia. Kémiskohtiakin silti 16ytyi. Palautteis-

sa nousi esiin sosiaalisen tuen eri muotojen saamkurssilta. Vertaistuesta vanhem-
mat saivat emotionaalista tukea, vélineellista su@g€ytannon vinkit arkeen), tiedollis-

ta tukea (ohjausta, neuvontaa) seka palautteen essacnnettua arviointitukea. Kaik-
ki Heaneyn & Israelin (1997) kuvaamat sosiaalisggantmuodot tulivat esiin kurssipa-

lautteissa. lhmisen terveyttd edistavista sosiatdigarpeista (Heaney & Israel, 1997)
tulivat esiin lastenkin palautteissa oma arvo ilemné jonka voi ajatella vahvistuvan
lapsen itsetunnon lisdantyesséa ja hyvaksytyksintigden kokemuksen myota. Yhteen-
kuuluvuuden tunne tuli esiin niin vanhempien kuastenkin nakdkulmasta annetuista
palautteista. Koko perhettd koskevissa palautteissaistin kumppanuuden ja lahei-
syyden tarpeiden tyydyttymista. Vertaistuen mekkitylee tdssa tutkimuksessa esiin
samoilla teemoilla, joita Tuula Kinnunen havaitsiulta purjeisiin- projektin vanhem-

pien ryhmissd. Vanhemmat kokivat saaneensa vdtdaisi hyvaksyntaa ja tilaisuuden
jakaa tunteita ja kokemuksia, joista ei muuallapaiua. Lapsiperhe-projektin tulosten

kanssa palautteissa on yhtenevaisyytta vanhemmsetmriinon vahvistumisen kanssa.

Vanhempien palautteissa emotionaaliseen tukeengalta viittauksia:

Keskustelut muiden vanhempien ja ammattihenkilokkemssa olivat an-
toisia.

Positiivinen kokemus, sai tavata muita perheithgan samanlainen lap-
si/lapsia, upea viikko ja ohjaajat olivat motivaitita kurssilla.

Oli kiva huomata ettemme ole ainoa perhe, jollar@mminaisia vaikeuksia
elaméassa.
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Todella tarkea kokemus, joka auttoi henkisesti lmsaesteentulevassa ti-
lanteessa. Saimme henkistd voimavaraa ja siel@shaimnulla "taistelun-
halu” ja sisukkuu®

Oli hyva nahda muitakin perheita, joissa lapsel2HD. Tietoutta ja ym-
marretyksi tulemista, joiden voimalla menn&éan esll

Huojentava kokemus. Enemmankin tunnepuolen askaita, tietoa oli
hankittu aika paljon omastakin takaa.

Todella upeaa. Oltiin vasta kuultu diagnoosi ja eliela "shokissa”, kaik-
ki uutta. Tietoa ja ihmettelya riitti sulateltavaksirssin jalkeen, jolloin ne
vasta kunnolla kirkastuivat. Toivoa sai heti —&&¢rtaistuki olivat yk-
kosasiat!

"Avasi” myos isan silmat! Ja opetti syyllistamagseaan!

Saatiin muutamia hyviad ystavia joiden kanssa vekkstella asiasta kuin
asiasta.

Monet vanhemmat arvostivat myods kurssilta saama@eallista ja valineellista tukea.

Sai paljon tietoa, vertaistukea, virkistysta, hienmyos 2-keskista aikaa
puolison kanssa.

Kurssi antoi todella paljon tietoa/evaita arkeekaseertaistukea, joka oli
ihan ehdoton. My6s osaavat ohjaajat olivat isogaus

Isakin tajusi mita se todella on (ADHD). Kukaanodée tehnyt tahallaan
kaikkea... Tietoa, vertaistapaamisia /tukea

Avasi asioita. Sai eri nakokulmia pulmartteisiin ja ongelman ratkaisuun

Tietous lisési valmiuksia vanhempana ja itsevarta,ttli varmempi tun-
ne parjadmisesta. Vertaistukiryhmamme sai alkunsssin jalkeen.

Saimme vertaistukea (tosi tarpeellista), saimmegtigétietoa + kaytto-
kokemusten tietoa ADHD-laékityksesta ... Rohkaisturaioittamaan
l&a&kityksen sopparin jalkeen, helpottanut arkeadlka. Valitettavasti
vain arki palasi lilan nopeasti ja moni hyva neavojo unohtunut...

Myds kurssin tietopuolinen anti oli hyva, monedéropalannut materiaa-
lin pariin.

Sain paljon tietoa palveluista ja hoitotahoistéstd seurasi kuntoutuksen
alkaminen.

Ratkaisevan tarkea ymmartamisessa ADHD-lapseniindéaa.
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Ainoasti ainoa paikka jossa saimme neuvoja, miakieh apua arkeen ja
missa todella ymmarrettiin koko perheen vaikeudet.

Perheen yhteenkuuluvuuden tunteeseenkin muutantee geski saaneensa kurssilta

tukea. My6s kumppanuuden vahvistumiseen viittadwiauksia tuli esille.

Miehelle tietoa, sai tukea hauperheiltéa. Parasta oli kun oma lapsi 16ysi
kavereita ja yhteistd tekemistd, ei erottunut jati&o Teki hyvaa nahda
oma lapsi onnellisena ja olla yhdessa perheena.

Kurssi oli meille tosi tarkeGe yhdisti meita perheena ja vanhempina.
Vertaisryhman tuki ja kokemusten jakaminen oli {a&irkeaa ja "vapa-
uttavaa”.

Kurssi lahensi meité perheené.

Lapsen nakdkulmasta vanhemmat kuvasivat sosiaaliatpeiden (hyvaksytyksi tule-

minen, itsetunnon tuki) tyydyttymistd muun muassargavilla kommenteilla:

Lapsellemme, jolla oli vaikea joustavuuden pulmaesan kerran onnis-
tumisen iloa kodin ulkopuolelta. Taman jalkeen arkkaan katsottu, etta
saadaan oikea aikuinen lahelle. Huumori ja jousiavavat ykkosia.

ltsetunto parani!

Tytar viihtyi kurssilla ja huomasi, ettei ADHD oleikéén havettava asia.
Muistelevat hymyssa suin Hoikan reissua!

Lapset tajusivat sen, ettd muillakin lapsilla omaasairaus kuin heilla.

...ettd on muillakin ADHD, eika se ole mikaan "kumiaiggairaus”.
...vertaistuki tassakin tarkeaa ja se, etta ympaotaaikuisia, jotka ym-
marsivat ja ohjasivat oikein.

Vertaisten seura, hyvaksyntd omana itsenaan.

ADHD-lapsemme on sosiaalinen ja "iloinen” ja ystéigy helposti. On
ollut eniten iloinen uusista kavereistaan! Puhwsahaa kieltd vaikka va-
lilla salamoi ja raiskyy.

Lapsi sai tietoa, vertaistukea ja vahvistusta oenaléntiteetilleen.”Mulla
on ADHD ja olen ylpea siita”, sanoi han kurssirkggn.

Lapsi sai uuden harrastuksen, pianon soitto ku\ateista. Lapsessa nakyi
positiivisia piirteitd kurssin jalkeen, mm. positien suhtautuminen it-
seensa ja taitoihinsa.
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Vanhempien mukaan myos sisarukset saivat kursgtiallista tukea ja emotionaalista

tukea yksil6llisen huomioimisen kautta.

Isoveli sai tasoistaan tietoa ja on voinut sillkertoa koulukavereiden ky-
symyksiin huumorillisesti mitda ADHD on. Pikkuvediv silloin. Hanella

raskas viikko, kun ei ehtinyt nukkua kunnolla pawe ja hoitajat eivat
saaneet tulla omiin huoneisiin. Muuten hoito hyjg@#miset kivoja.

Sisaruksilla paljon toimintaa ja tietoa... Ei tarviriraina ottaa huomioon
pienempéaa ADHD-veljed — sai touhuta "normaalistitamatta reaktioi-
ta... ADHD-lapsi sai leikkia pienessa ryhmassa onmisesti.

Sisar ymmartaa paremmin ADHD-sisarustaan.

Isoveli huomasi etta on muillakin yhta hankalaat&m kun sisar on eri-
lainen.

Joillekin lapsille kurssi oli jollain tapaa vaikdakemus. Neljdssa palautteessa van-

hemmat toivat esiin lapsensa hdammennysta.

Lapsi oli véahan jopa jarkytyyrkaikesta tiedosta, jota ADHD:sta sai, kos-
ka emme aikaisemmin olleet hirveasti korostaneeéehé olevan ADHD.

Lapsi ei pitanyt valitettavasti kurssista. Sisall&yOli hanelle vaikea asia
ja on edelleen. Koko ADHD on lapselle kova paldaken, vaatisi jatko-
tyostoa.

Lapsista kurssi oli sekava ja liikaa aktiviteettiaasyivat. Faktatieto ver-
taisten kanssa oli paras anti molemmille lapsille.

Adhd-lapsi sisaisti asiat hiukan "vaarin” eli kueii, ettei hanen tarvitse
yrittdd enaa ollenkaan, koska hén voi aina vediters etta hanella on
Adhd. Loppukesad menikin sitten tuon ajatuksen K#a@rgessa oikeille
urille.

Kokonaisuudessaan palautteet olivat kiittavia jestumisvalmennuksesta koettu hyo-
ty suuri. Yksi vanhempi vastasi, ettei saanut nmtiéénkreettista tukea kurssilta. Han-

kin oli kuitenkin kokenut vertaistuen voimaannutiksi kokemukseksi.
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7.9 Vanhempien kokemuksia arjen selviytymisesta

Kokemuksissa arjen selviytymisesta nakyy tilanteidaihtelevuus ja ADHD-lapsen
hyvinvoinnin vaikutus koko perheeseen. Vdlilla pehd menee aivan hyvin, kunnes
jokin vastoinkdyminen taas heilauttaa tasapaine&iy@ymisen kokemuksiakin kuva-
uksissa on, mutta ne ovat maarallisesti vahais@nidMvanhempia pelottaa lapsen tu-
leva murrosikd. Huoli nakyy vanhempien kommentei§aaurin osa perheista sijoittuu
Waldénin tutkimuksessaan nimeamaan taistelijoidggmméaan. Nama vanhemmat ku-
vaavat joutuneensa tekemaan paljon tyotd saamiekipalveluiden eteen. He eivét ole
kuitenkaan luovuttaneet, eivatkd koe turvattomuldf@sensa tulevaisuuden suhteen.
Kuitenkin neljnnes perheista kokee jaaneensa kiagmdlle tuelle. 52:lla perheella
avoimista vastauksista seka maarallisten kysymysstauksista voi ajatella perheiden
olevan lahinn& "taistelijoiden” ryhma&a. Yksi aitikaakin osuvasti vanhempien vertais-
ryhmaa “leijjonaemoiksi’. TAman ryhman vastausterugteella perheet ovat paasseet
myos Maatan kuvaamaan suhteelliseen tasapainoomuKsia tasapainon ajoittaisesta
jarkkymisestakin l6ytyy vanhempien avointen kysyteysvastauksista. He ovat kui-
tenkin tavalla tai toisella lI6ytaneet apua ja tukeakalissa tilanteissa ja paasseet niista
uudelleen tasapainoon. Yksi aiti mainitsee pystgégo auttamaan muita opittuaan itse
selvidmisen taidot arjessa. Muiden auttaminen odtétéisuhteellisen tasapainon mal-
lissa merkki oman tasapainon loytymisesta. Tamdm#én edustajilta tuli runsaasti
kommentteja oman vanhemmuuden kokemuksesta jagredsdviytymisesta arjessa.

Sisulla mennaan, paiva kerrallaan. Jokainen "nolipisad” kirjataan isoksi
plussaksi ja hyva paiva otetaan riemulla vastaarondja paivia ei lasketa.
Varsinkin ennen laakityksia tuntui, etta arki olelkkdd “selviytymista’-
SURVIVAL-harjoituksia arjessa/hden lapsen yh-aiti

Hitaasti hengitellen ja hengastyen. PAaivasta toise®voen. Helpompaa
huomista odotellen ja jatkuvasti "kivia kdannellen’eteenpain!
kahden lapsen yh-aiti

llIman tarkkoja rutiineja syntyy kaaos. Rutiinienudla elama pysyy hallin-
nassakahden lapsen Aiti

Huolta ja murhetta mutta myos hyviakin jaksoja.
ADHD-diagnosoitujen kaksosten yh-aiti
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Kehitystéa tapahtuu koko ajan, mutta valilla tuntetid mennéén "kolme
askelta eteen ja viisi sitten taakse.” lhana kkiteihhuomata, etta lapsi par-
jaa useissa sellaisissa tilanteissa tana paivaika, ¢ivat onnistuneet viela
esim. 3v sitten. Tosin l&ahestyva murrosiké tuograljusia haasteita ja ei-
vathan kaikki lity ADHD:henkahden lapsen Aiti

Haasteellista ja valilla uuvuttavaa, mutta peréisdle annettu. Tukea on
haettu ja saatu lapselle kuntoutusta. Avoin liojeajpuolelle on valttama-
tonta.kolmen lapsen aiti

Nuoralla kéavelya, paivasta toiseen, koulun, laksyparisuhteen kanssa.
(kolmen lapsen is&, kahdella lapsella ja aidilla AD)

Lievemmin oirehtivien lasten vanhempia vastanne@saeitseman. He sijoittuvat la-
hinnd Waldénin lievimmin sairaiden lasten ryhmgamen elamassa oli vahiten nega-
tiivisia elamantapahtumia ja selviytymisen esteEama tuntuu talloin turvalliselta.
Nama perheet kuvasivat arkeaan neutraalisti tatipgsesti ja ilmaisuista puuttui ko-
konaan negatiivissavytteiset sanavalinnat, joitgaljon taistelijoina kuvautuvien van-
hempien kommenteissa. Suhteelliseen tasapainomemégia naiden perheiden koh-
dalla on auttanut hyva palvelujen saatavuus ja diaginosoinnin jalkeen saadut tuki-
toimet. Kahdelta ndiden perheiden lapsista on japadD-diagnoosi poistunut, kun
tukitoimia on jatkettu muutaman vuoden ajan. Heidlédhdallaan tutkijalle herda epai-
lys, onko ollut kuitenkaan kyse ADHD:sta vai kekign viivastyksesta. Joka tapauk-
sessa kyseessa taytyy olla lievaasteinen oiraisitGili se tukitoimien myota "haviaa”
kokonaan. Taman ryhméan vanhempien kommenteissdthkoyaiasaantoisesti neutraa-

listt omaa vanhemmuutta ja perheen arkea.

Tassa iassa jo "rutiinia” saa nadhda kuinka kay, kwurkkuika iskee kun-
nolla paallekuuden lapsen aiti

Kotona menee mukavasti, ongelmia enemman koujadsarhossa.
kahden lapsen aiti

Aika hyvin ja poika ei ole vield ainakaan oltuaikeimmasta” paasta. Joi-
takin omalaatuisia juttuja.

Kolmen perheen vastaukset olivat kaikkein huoléstimpia. Niista tuli vahva tunne
siitd, ettei vanhempi usko enéaéa saavansa apuaavaité& hakisikin. Waldénin kuvaama

muuri perheen ymparilla kuvastui sanoista syyllgyyaped, epaonnistuminen ja pelko.
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Naiden perheiden palveluiden saanti on ollut vdhamivatkd he ole kokeneet hyoty-
neensa saamistaan palveluista. Perhekoot vaihtefedan lapsen perheesta kolmelap-
siseen perheeseen. Aidin oma ADHD lisda vanhemmatiehja tuen tarvetta van-
hemmuuteen. Maatan mallissa ndma perheet ovatwnipuneita ja masentuneita van-
hempia, joiden palveluiden etsiminen jatkuu olepraitla voimavaroilla. Ympéaristén
vaikutus "muurin” sisaan vetaytymiseen on ollut eimen ja tulee esiin vanhempien
kuvauksissa. On huolestuttavaa, ettd asuinalupitkdille maarittaa palveluiden saami-
sen. Kaupungissa asuminen ei aina takaa palvehiilé, suuressa kaupungissa myos
palvelujen tarvitsijoita on moninkertainen maaranpériston palaute vaikuttaa van-
hemman ké&sitykseen omasta onnistumisesta vanhemplRndamat ympariston ym-
martamattomyytta kuvaavat asuvat pienilla paikkalla Toisaalta myds harvalukui-
set naapureiltaan lastenhoitoapua saaneet vanheasunat maalla. Ympéariston asen-
teisiin ei 16ydy yhtéa selittdvaa tekijaa, mutta yampton suhtautuminen lapseen ja per-
heeseen vaikuttaa selvasti perhekulttuuriin.

Vaihtelevaa vélilla on jaksoja ettd menee parenwvalilla tulee ovista ja
ikkunoista valituksia koulusta ja naapureilta.

On paljon asioita mita emme tee, koska ADHD-lapsdle kiinnostunut
niista tai on lilan innokas ja kiinnostunut eli emrarrasta sellaisia kult-
tuuri tai muita tapahtumia joissa istutaan tai atiehiljaa ja kauppaan en
mielellaan ota lasta mukaan.

Kuvaavinta tutkimukseen osallistuneiden perheidgesaa on vaihtelevuus. He ovat
saaneet tukea toimivista arjen rutiineista, jatkuxeaanakoinnin opettelusta ADHD-
lapsen suhteen, vanhempien yhteisen linjan |6y&stas ADHD-tietoudesta ja van-
hemmuuden tuen saamisesta seka sosiaalisista t@skaan. Moni vanhempi kuvaa
my0s laakityksen tuoneen ison helpotuksen perhdezea. Osalla oma ammattitausta
on ollut merkittdvana apuna erityislapsen kansgaitoisessa myds vanhemman roo-
lissa. Tieto lisaa ymmarrysta ADHD-lapsen kayttayisen suhteen ja ymmarrys auttaa

vanhempaa sailyttdmé&an paremmin malttinsa hankdilssteissa.

Vastaajissa on kaikkiaan vain kuusi perhetta, jdtkeaavat saaneensa tukipalvelut
lapselleen ilman vaikeuksia. Kymmenen perheen ulisissa ei ole montaakaan kom-
menttia avoimiin kysymyksiin. Naita perheitd encastaan maarallisten tulosten pe-

rusteella sijoittaisi mihinkaan ryhmaan.



104(137)

Tutkimukseni tulokset ovat pitkélle yhtenevia Waldé (2006) Muurinsarkijat-
tutkimuksen kanssa. Perheiden selviytymisen kokemetk vaikuttivat lapsen hoidetta-
vuuden vaikeusaste, kaytanndssa ADHD:n liitAnnaisestytoshairio tai psykiatriset
hairi6t tai vaikeahoitoinen epilepsia. Muutamarskp kohdalla vaikeahoitoisuus johtui
suurista toiminnanohjauksen vaikeuksista. Naidstefadiagnooseina oli ADD tai use-
amman neuropsykiatrisen hairion kirjo. Koulunkaynmaikeuksiin vastauksissa viitat-
tiin toistuvasti, kun kuvattiin arjen hankaluukskolmas yhtenevaisyys Waldénin tu-
losten kanssa oli laheisten henkisen tuen merk8géviytymistddn kuvasivat positiivi-
simmin vanhemmat, jotka olivat saaneet moneltéadolta apua lastenhoidossa ja joil-
la oli ystavia ja isovanhempien tuki eli vahva safinen verkosto.

Tassa tutkimuksessa toistuivat Waldénin vaitoskitgemat taloudellisesta selviytymi-
sestd, arjessa selviytymisesta ja parisuhteesggtgelisesta. Taloudelliseen selviyty-
miseen vaikuttivat samat asiat kuin neurologissatiaiden lasten kohdalla. N&ita asioi-
ta ovat suuret terveydenhuoltomenot (ladkekustasetuknatkakustannukset terapioi-
hin ), lapsen sairaudesta aiheutuva suuri tyon @&nseka aidin mahdollinen urasta luo-
puminen lapsen hoitamiseksi kotona. ADHD-lapsi ordéttavuudeltaan erilainen kuin
monen muun neurologisen sairausryhman lapsi. Ekiksetiikkumisessa ei ole yleen-

sa pulmia ja paivittaistaidotkin kehittyvét, tosk@tovereita hitaammin. Kayttaytymi-

sen ja tunteiden hallinnan vaikeudet, ylienergispysyanhempien kuvaama "sohelta-
minen” lisdavat silti lapsen hoidettavuuden tasglda riittda uuvuttamaan vanhem-
mat. Niinpa hyvin moni &iti tdssakin otoksessa voplnut tydurastaan tai siirtynyt

osa-aikaiseen tyohon lapsen hoitojarjestelyjenaamiseksi.

Tassakin ryhmassa oli pieni vanhempien joukko,gpithrpeita saadut tuet eivat olleet
kohdanneet lainkaan. Useampi vastaaja oli kokemkiin saamansa tukipalvelun oman
lapsensa tai perheensa kohdalla hyddyttomaksi. Mbaesta olivat kuitenkin myo-
hemmin saaneet korjaavan kokemuksen jostakin taisparemmin soveltuvasta tuki-
muodosta. Esimerkiksi epaonnistunut perheterapekois johti valmennuksen saami-
seen ja siitéa tukimuodosta perhe sai tarvitseméunsa Perheiden asiantuntemusta ai-
dosti kuuntelemalla tallaiset ammattilaislahtoisedbitetut "pakkotukitoimet” voitai-
siin kenties valttda. Palveluohjauksella voitaisiarmistaa, ettd perhe tietda, millaisia

palveluita yhden aidin kuvaamassa "tukiviidakossa’olemassa omalla asuinalueella.



105(137)

Yhden aidin kuvaus omasta arjestaan pysaytti npitkéiksi aikaa. Seuraavassa laina-
uksessa konkretisoituu ennaltaehkaisevien palvelpjeuttuminen ja ne tunteet, jotka

vanhemmassa herdavat hanen jaadessaan yksin &gisielen kanssa.

Valilla on niin yksin; yksinhuoltaja, ADHD-lapsi,raut lapsi, oma hairio.
Perheneuvolassa kavin pari kertaa mutta koskaydylS8UURTA ongel-
maa heita ei kiinnostanut. Valilla itse ymmallaarnem tulisi toimia, mi-
hin asettaa rajat missakin tilanteessa. Muttaesvalsinaisesti ketdan kel-
ta kysya, joka ymmartdd meidan perheen kokonaisyydgota se Kkiin-
nostaisi. Arviointipolin toimintaterapeutilta satlmyvia vinkkeja kaytan-
toéon ja arkeen mutta sitdk&aéan yhteytta ei enad\pfekukaan ei kysy mi-
ta meille kuuluu!

Peltolan (2007) havainnoista isien suhtautumisAgigiD-lapsiin tassa tutkimuksessa
nousee yhtalaisyys tiukkaan rajojen asettamises.tintuvat vetavan tiukempaa lin-
jaa ADHD-lasten kasvatuksessa kuin aidit. Koskigehuoman (2006) tyttotutkimuk-
sen haastatteluissa nousivat esiin vaikeudet lékstgossa ja vanhempien huoli lasten
itsetunnosta seké koulukiusaamisesta. Tyttojertasalaa erikseen tutkimatta tassakin
otoksessa tuli esiin vanhempien rasittuneisuusyjélkskanssa avustamisesta seka ilo
kurssilta saadusta itsetunnon tuesta ja kaverBiBtdD-lapselle. Kokemukset kertovat

siita, ettei ADHD-lapsen ole valttamatta helppodsagstavia koulumaailmassa.
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8 SINNIKKYYS ADHD-PERHEIDEN VOIMAVARANA

Waldénin pitkittaistutkimuksessa perheiden selviyigen kokemus ja aste vaihtelivat
kaikilla perheilla. Avointen kysymysten vastauksidgéhan kyselyyn vastanneet van-
hemmat viittaavat useissa kommenteissa oma-akBti menneisyyteen. Monet vas-
taajista kuvaavat muutoksia ajanjaksolta, jollaaivat diagnoosin lapselle, aina tdhén
paivaan asti. Niista nékyy, etta toisilla perhedl& ollut tasaisempaa kuin toisilla. Van-
hempien kommenttien savy ja ilmaukset kertovatgmaleidan elamanasenteestaan.
Negatiivisten ilmausten ei voi kuitenkaan yksiog@sti ajatella johtuvan negatiivisesta
elaméanasenteesta vaan pikemminkin hankaliksi kstetypoluista lapsen hoidon tur-
vaamisessa. Tunnepitoisesti varittyneet kuvaukggtvht nimenomaan erilaisten pal-
veluiden ja tukien saamisen hankaluuteen. Naidehemmpien elamanasenteessa taytyy
olla suuri maara sinnikkyyttd, jotta he ovat saarnapselleen tarpeellisia tukia. Osa
vanhemmista jaksaa hakea tukia vuodesta toiseeelleed, vaikka se teettda heilla

paljon ylimaaraista ty6ta ja vaivaa.

Sosiaalinen tuki on vanhemmille tarpeen lapsenaetijjessa. Sosiaalisen verkoston
puuttuminen nakyy avointen kysymysten vastauksiggaumusta ilmentévind negatii-
vissavytteisind sanavalintoina: "taistelua, tappeluitelya” jne. Sosiaalisen verkoston
tuella on huomattavan suuri yhteys siihen, paaseekbie suhteelliseen tasapainoon.
Vanhempien vastauksissa kuvataan myos Maatan baxwsh "hankalien vanhempien
leimaa”. Samojen vanhempien vastauksista voi lukgas turhautuneisuuden asioiden
vaikeuteen ja toiveen saada "ymmarrysta” eli enmatadista tukea. Osa vanhemmista
kuvaa tilanteita, joissa heitd on syyllistetty padletty arvostelukyvyttomina. Ne vai-
keaoireisten lasten vanhemmat, jotka vetaytyvaeigtyosta, eivéat koe tulleensa kuul-
luiksi ja kohdatuiksi. Heidan "hankaluutensa” otkeaitettua oman lapsen etujen aja-
mista. Siihen jokainen vanhempi ryhtyy lapsen ss@@ssa “leijonaemon” tavoin, mi-
kali suinkin kykenee ja jaksaa.

Suhteellisen tasapainon mallin eri vaiheisiin ldytykimuotoja, jotka ovat edesautta-
neet vanhempien selviytymista. Alueelliset erovphliden saannissa nayttaytyvat suu-
rina, jolloin asuinymparistolla on suuri vaikutusrpeen selviytymisen kokemukseen.

Asuinseutu voi maarittaa hyvin pitkalle palvelugamatavuutta.
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Pohjoissuomalainen perhe kommentoi kuljettaneeastaan 3 vuotta 60 kilometrin
paahan toimintaterapiaan viikoittain. Jos ympanst&osysteemi on sellainen, etta pal-
velut on haettava naapurikaupungista, tilanne éemkaan tue arkea. Mikali taantuma
ohjaa makrosysteemid suuntaan, jossa perheidenatiiahddet saada tukipalveluita
haviavat, lasku maksetaan moninkertaisena nuorgkigirisessa hoidossa muutaman
vuoden kuluttua. Lapsen mesosysteemissa voi olkamausuuri joukko ihmisia tai vain
muutamia. Tarkeinta ei ole viranomaiskontaktien radzan laatu. Lapsen mesosys-
teemissa tulisi olla juuri hanen ja hanen perhedas@alta tarpeelliset yhteistyttahot.
Palvelusuunnitelman laatiminen ja yhdyshenkil,ajokalvoisi sen toteutumista, olisi
ihannetilanne jokaisen perheen kohdalla. Kuntoattisteuttava henkil6 tai taho olisi
jokaisen lapsen ja hanen perheensa kohdalla Viksiéi tarpeiden mukaan harkittu.
Kronosysteemi huomioitaisiin niin, etta lapsen mnkanaan tuomat haasteet paitsi lap-

sen, myO0s vanhemmuuden tuen suhteen otettaisimiboo palveluita suunniteltaessa.

Tutkimustuloksistani 16ytyy joitain yhteyksia Siparloytamiin perheiden erilaisiin
suhtautumistapoihin suhteessa kuntoutukseen ja #itaiséen antamaan tukeen. Kyt-
koksia Siparin tutkimustuloksiin 10ytyi muun muassg/llistymistdan kuvaavista van-
hemmista. Myods voimakkaiden (Waldénin "taistelijaja hyvéksyvien vanhempien
ryhma I6ytyi ndistd vanhemmista. Vaistyvaa perhtitia otoksesta ei tunnista. Siina
elamanvaiheessa, jossa ADHD:ta ei pysty vanhempiah@ hyvaksymaan, tuskin lah-
detddn sopeutumisvalmennuskurssille. En ole vielid&nnut perhetta, joka olisi hoi-
tavalta taholta ikdan kuin kompromissiratkaisunassuteltu kurssille. Sopeutumisval-
mennuskurssille yleensa paastaan, ei jouduta. diitdyoskaan perhe suuresti hyody,
elleivat vanhemmat hyvéksy lapsen diagnoosia jaduinsta. Toisenkin vanhemman
negatiivinen asenne heijastuu kokemukseni mukaafisnsyhen, miten lapsi itsenséa

ADHD-oireineen hyvaksyy.

8.1 Johtopaatoksia

Viimeisessa tulososion sitaatissa uupumustaan iy@ttomuuttaan kuvaava ADHD-
oireinen yksinhuoltajaditi tarvitsisi ehdottomaptrhetyén tukea. Han asuu alueella,
jossa perhetyon tukea voidaan tarjota vain todallarissa vaikeuksissa oleville van-

hemmille. Jossakin muualla tilanne kyseisen perlig@mvoinnin kannalta voisi olla
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aivan toinen. Aikaa myoten tamakin &iti voi ollauggsa vaikeuksissa ilman asianmu-
kaista tukea, mutta onko silloin jo liian myohaistghimillisen karsimyksen maaraa ei
voi koskaan rahassa mitata. Saastaminen ennaliaehisia palveluista tulee taloudel-
lisesti kalliiksi, mutta vield kallimmaksi se kayille ihmisille, joista tulee "muurin”
sisdan suojautuva marginaaliryhma. Tahan tutkimerksesallistuneiden vanhempien
sinnikkyydesséa tulevat esiin myds monelle ADHD-#lklle ominaiset piirteet, joita
ovat peraanantamattomuus ja asioiden kyseenalamgamTaman tutkimuksen otos
koostuu vanhemmista, jotka ovat tehneet valtavan tgstensa asioiden jarjestamisek-
si. Joskus heidankin lapsensa pystyvét siihen sas@araavan sukupolven edustajina,

mikali saavat lapsuudessaan tarvitsemansa tuen.

En voi yleistaa tulosta koskemaan kaikkia ADHD-pmatda Silti ristiintaulukoinneista
nousee esiin selkeitékin yhteyksia eri asioidenll&él Seka avointen kysymysten vas-
tauksista etta tekemistani ristiintaulukoinneistasee selityksia suhteellisen tasapainon
|6ytymiseen arjessa samoin kuin syitda vanhempiea&omaan uupumiseen. Yhteiskun-
nallisella tasolla tulokset esimerkiksi havaitugtmhempien tuen tarpeesta lasten kas-
vaessa auttavat perustelemaan tukipalvelujen tarvEtitkimuksessa esiin tulleita seik-
koja esittdmalla on mahdollisuuksia perustella @aimuotojen kehittdmistarpeita ja
resurssien kohdentamista perheiden vaikuttavikkekoin tukipalveluihin. Tarvekar-
toitus tukee ADHD-liiton edunvalvontana tehtavaakutiamistyota. Vaikuttamiskei-
noina ovat kaytannéssd muun muassa tiedottaminasigatuntijalausunnot paattajille
seka koulutusyhteistyd. Vuoden 2010 perheteemanté@ihan tutkimuksen tuloksia tul-

laan tuomaan esiin perheiden verkostoissa tyoslesite ammattilaisille.

Tarkoituksenani oli saada selville, mitka tukipdltga kokemukset keskeisimmin vai-
kuttavat ADHD-perheiden selviytymiseen. Sita kawmtédaan panostaa enemman vai-
kuttaviksi koettuihin toimintamalleihin ja tehdaia@saslahtdisempaa perhetyota. Omas-
sa tydssani tarvitsen tietoa myds siita, millagadveluita on realistista perheille mark-
kinoida. Kuntien palvelutarjonta on niin kirjavaa hajanaista, ettd esimerkiksi diag-
noosia seuraavaa ohjeistusta on ollut mahdotomtdate/leispatevand ohjeistuksena.
Jarjestotyontekijalle ei riitad tukipalvelujen yleim tuntemus, kun tuki- ja kuntoutuspal-
veluita kysytaan koko Suomen alueelta. Tutkimussiksa hyddyllisiksi tukimuodoiksi
osoittautuivat yksildllinen perhekuntoutus vaikeasteisilla lapsilla, ADHD-lapset ja

suurin osa kaytoshairidisistakin lapsista hyotsilpterapiasta, johon yhdistyivat van-
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hempien tukikdynnit. Vanhempien saama vertaistakidgokea perheen kuntoutumispro-
sessia edistava sosiaalisen tuen muoto. Vertastakigedollista tukea vanhemmat ovat
saaneet sopeutumisvalmennuskursseilta, joista lut apua myds sisarussuhteisiin.
Perhekoulu on hyoédyllinen tukimuoto vanhemmilld|lgoei ole ennestaan useita van-
hempia sisaruksia tai kokemusta ylivilkkaiden lastdjaamisesta. ADHD-valmennus
palvelee muutamien perheiden vastausten perusigalkeeitd, joiden hankaluudet liit-
tyvat lapsen oman toiminnan ohjaamiseen ja perhgen hallinnan vaikeuksiin. Perhe-
tyo tukee yksinhuoltajia, mutta toimii yhté laikahden vanhemman perheessa, kunhan
se suunnitellaan perheiden tarpeista kasin. Pedpedejakoi vanhempien mielipiteita.
Sen perusteena tulisi olla perheenjasenten vudiottaisen ja tunteiden kasittelyn tu-
keminen. Taman kyselyn perusteella sita ei kannattarjota vaihtoehdoksi toimin-
nanohjauspulmista karsivan lapsen vanhemmille. ifT@$0s on pieni ja negatiiviset

kokemukset kahden perheen kohdalla eivat ole giedstissa.

Lasten diagnosointi on tassa otoksessa selke&stinlaeurologialle painottunut. Siella
diagnosoidaan ADHD ja neurologiset litannaisoiréain lapsella on lisaksi tunnepuo-
len hairigita tai psykiatrisia oireita, lopullinehagnoosi/-t tehdaan monesti vasta psyki-
atrian konsultaatiokdynnin jalkeen. Kaypa hoitosstuksessa tavoitteena on saada
ADHD:n diagnosointi perusterveydenhuoltoon. Siihem kaytdnnodsséa viela matkaa,
koska vain yksi lapsista on tdssd ryhmassa saaaghabsin perusterveydenhuollon
piirissa, kolme neuvolan ja kouluterveydenhuollonteystyolla. Suurimmalla osalla
lapsista on kuitenkin ollut diagnoosi jo kolme vaotai kauemmin. Tastad ryhmasta ei
voi paatelld, tehddankd diagnooseja nykyisin enemp@iusterveyshuollon piirissa tai
onko ADHD-diagnostiikka lisaantynyt psykiatrialldikali tiedon taso ADHD:n hoi-
dosta ei ole perusterveydenhuollon puolella kasvaatkaisevasti kahden viimeisen
vuoden aikana, hoitosuhteiden siirtaminen perustgl@nhuollon palveluiden piiriin ei
ole vield toimiva vaihtoehto. Jotta ADHD:n hoitonistuisi Kaypéa hoito-suosituksen
hengen mukaisesti perusterveydenhuollossa, olisiopsykiatrisen osaamisen varmis-
taminen koulutusten turvin oltava kunnossa sekérssg varmistettu erityislasten asi-

oiden hoitamiseen.

Taman tutkimuksen vanhemmilla on keskiasteen kalgia yli kaksinkertainen maara
muuhun vaestdon verrattuna. Ristiintaulukoinnissenakkuus- ja kaytoshairidisten

lasten vanhemmista 10:1l& on opistotasoinen kos|utahdella ammattikorkeakoulutus
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ja kahdella yliopistokoulutus. Nykyisin opistotaskoulutuksen paivittdminen ammat-
tikorkeakoulututkinnoksi on hyvin tavallista. Ristiaulukointeja tutkiessani mietin,

kayko kouluttautuminen lahes mahdottomaksi, joh@essad on vaikeahoitoinen lapsi.
Vain kaksi vastaajista on todennakoéisesti hankkikawkeakoulututkinnon lapsiperheai-
kana. Toisella korkeakoulutetulla oleva tutkintorienon melko uusi ja toinen vastaa-
jista on vield alle 35-vuotias. Lasten iasta pégtdahes kaikki (10/12) tAmén tutki-

muksen ammattikorkea- tai yliopistokoulutuksen Haméet vanhemmat ovat perusta-
neet perheen vasta valmistuttuaan. Kaksi korkealkeiulista on kirjoittanut lapsen sai-
rauden tulotasovaikutusta kuvatessaan, ettei aleuvottaa vuosiin vastaan koulutus-

tasoaan vastaavia tehtavia.

Puustjarven (2007) mukaan ADHD-lasten vanhemmadtij@i tinkimééan tydurastaan ja
tulotasostaan lastensa hoidon vuoksi. Tassa tukgessa tama ilmio tulee erittain sel-
vasti esiin yli puolella vastanneista. Myos koukiiso jdd muuta vaestod alhaisemmak-
si. Keskiasteen koulutuksen saaneilla vanhemmitiavaikeaoireisia lapsia, joilla on
ADHD:n lisdksi masennusdiagnooseja, tunne-elamancha ja vaikeita allergioita.
suuntainen, mutta vanhemmista useammat sijoittukédtiokkaan 46-55 vuotta. Kou-

lutus lienee hankittu ennen lasten syntymaa.

Kun ristiintaulukoin vanhempien diagnoosit ja kdulktaustan, havaitsin, ettei yhdella-
k&an ADHD-diagnosoidulla ole tdssa otoksessa kéukda- tai yliopistokoulutusta.
Ammattikorkeakoulutus on kahdella diagnosoidullaah@mmalla. Valmistuessani so-
sionomiksi (2003) havaitsin viitteen samaan ilmi@&iioisessa ADHD-aikuisia koske-
vassa tutkimuksessani. Ammattikorkeakoulu sopirsgemqpmin ADHD-oireisen opiske-
luymparistoksi kuin yliopisto. Tassa ryhmassa geliélle havainnolle voi olla se, etta
ADHD-oireinen vanhempi saa todennékdisemmin ADHEeigEN tai —oireisia lapsia.
Siind elaméantilanteessa ei olekaan enda aivan kéaista suoriutua vuosia kestavista
korkeakouluopinnoista. Lapsen sairastamisesta koterheelle kustannuksia, mutta
rahaa kulujen kattamiseen on vaikea hankkia, jeguttautuminen ei onnistu tai lapsen
hoito estda tyossakayntia. Tamankin seikan vuoK3HB-lasten perheet tarvitsevat
taloudellista tukea Kelalta vammaistuen ja hoitaralmuodossa. Kuntapuolen palve-

luissa omaishoidon tuki voi auttaa perheen kaikkaikeimpien vuosien ylitse.
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Avointen kysymysten vastausten perusteella vanhentmali lapsesta johtaa tydurasta
ja elintasosta tinkimiseen. Pahimmassa tapauksessauksena on vanhemman masen-
tuminen. Vaikka oma lapsi on jokaiselle vanhemmedkas ja tarked, voi vaivalla han-
kitun koulutuksen hyddyntamatta jattaminen olosuglaie pakosta masentaa vanhem-
valintoihin. Koulutustaan vastaavaan tyohon voaolaikea paasta, jos tekee vuosia
lyhyttd tybaikaa tai hoitaa sairasta lastaan katéfisitys omasta kyvykkyydesta am-
mattinsa edustajana voi myos karsia, jos tyd muutankalassa elaménvaiheessa valt-
tamattomaksi pahaksi lapsen hoidon ja terapioidemaksa. Nykyisessa tyoelamassa ei
ole "helppoja” tdita, taytta tyétehoa vaaditaankkalla. Valiaikaiset vaikeudet tyénan-
taja voi viela ymmartad, mutta ei vuosien ajanttni poissaoloja lapsen hoidon vuok-
si. On ymmarrettavaa, ettd monet vanhemmat kokawadistusta tyoroolin ja vanhem-

man roolin yhteen sovittamisessa. Se ei aina dfgba edes terveen lapsen kohdalla.

Lasten diagnoosien ja ian ristiintaulukoinneistaaitehda johtopaatdsta kaytdshairioi-
den lisdantymisesta lapsen kasvaessa, koska kayioshagnoosin saaneiden kanssa
taulukossa on yhtad suurella osuudella 11-13-vigitialapsista pelkastaan ADHD-
diagnoosi. Hurtigin tutkimuksessa esiin tullut yolmheen kaytoshéairioilta suojaava
vaikutus ei ndy tassa otoksessa, joka on tosinenumista lapsista kuin Hurtigin tutki-
muksessa. Perhetyyppi ei voi selittaa kaytoshairikoska yksinhuoltajia oli vain 4/19
kaytoshairidisten lasten perheista (kaikkiaan 18infkuoltajaa), uusperheellisia 2/19
(kaikkiaan 6) ja avo-/tai avioliitossa asuvia petdé3/19.

Hurtigin tutkimuksessa isien omat ADHD-oireet vdilwat lapsen oireistoon. Tassa
tutkimuksessa 6:1la/19:sta kaytoshairiodiagnoosianeen lapsen vanhemmalla (isalla
tai aidilld) on ADHD-diagnoosi, 13:sta/19:sta diésole. Taman tutkimuksen ADHD-
aikuisten maara, 11/72:sta tuskin vastaa totudttainten kysymysten kohdalla ilman
diagnoosia olevia ADHD-aikuisia ilmoitettiin olev&mudessa perheessa. Taman tutki-
muksen tulos diagnosoitujen vanhempien maarastadkenin siitd, mika osuus van-
hemmista on 16ytdnyt ADHD-aikuisia diagnosoivank@dn tai ylipaataan kokenut tar-
peelliseksi tutkimuksissa kdymisen. Ne henkiltt|gmireisto on ollut lapsenakin lieva,
eivat koe oireista haittaa enaa aikuisuudessa,ankaititavat yha alttiutta perimassaan.

Kaikissa perheissa ei siksi ole aikuisia ADHD-asiai
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Yllattden "helppoina” pidetyt ADD-oireiset lapsebusevat myos esiin ristiintaulukoin-
nissa, jossa diagnoosia verrataan vanhempien kdisan lapsen sairauden vaikutuk-
sesta perheen tulotasoon. ADD-tyyppisessa oira@atkerostuva oman toiminnanohja-
uksen puutteellisuus nayttaa heijastuvan perhdetatoon vahvasti. Toisessa aaripaas-
sa lapsen kayttaytymisen haasteellisuus kaytosinaiai muun psykiatrisen liitannais-
sairauden kautta nayttdd olevan perheen tulotagaunttava ja kaytdnndssa vanhem-
man tydssakayntia vaikeuttava ilmid. Toisena na&giskena sairautena epilepsia nayttaa
vaikuttavan eniten vanhempien kokemukseen sairaddietasovaikutuksesta. Muut
ADHD:n kanssa esiintyvat liitannaisdiagnoosit jakewat vastausten suhteen ristiintau-

lukoinnissa tasaisemmin.

Lapsen sairauden tulotasoon vaikutuksesta monepashktaa esiin hoitotuetta jaamisen.
Kun entinen sairaan lapsen hoitotuki muutettiire dlb-vuotiaan vammaistuen nimik-
keelle, yha useammin se mielletadan vammaisen lapsési. Talldin perheen on vaikea
ajatella oman lapsensa hoitoisuuden ja valvonngre¢s olevan rinnastettavissa vam-
maisen lapsen hoidosta aiheutuvaan rasitukseeRéatigékin saattaa tulla C-lausunnon
kirjoittaminen harvemmin mieleen, kun vastaanotabapuu ADHD-lapsi. H&n on
useimmiten kaikessa vauhdikkuudessaan varsin kaukammaissanan tuottamasta
mielikuvasta. Perustason vammaistuki on alle 100akuukaudessa. Senkin saaminen
voi auttaa paljon pieni- ja keskituloista perhdtidkekustannusten ja muiden lapsen
sairaudesta aiheutuvien ylimaaraisten kulujen kattassa. Kokemukseni mukaan tu-
kea on alettu myontaa myds ADD-tyyppisesti oirelévapsille. Tassakin tutkimuk-
sessa tuli esiin tulotasovaikutus myds taman vah&@mpaativana pidetyn ADHD:n
tyypin kohdalla. Yhté lailla ADD-lasten vanhemmiligheutuu huolta, ylimaaraista vai-
vaa ja rasitusta, se on vain erilaista kuin ylikdkn lapsen aiheuttama rasitus. Vanhem-
pien taytyy olla hyvin taitavia, jotta osaavat téagt hakemukseen ulkopuolisen silmin
asiat, joista on tullut osa perheen tavallista arke

Varsinkaan Itd-Suomessa vammaistuen saaminen & oégvan helppoa ristiintaulu-
koitaessa ladneja ja tuen saajia. Osittaista ladita Ita-Suomessa saa suurempi osuus
ADHD-lasten perheistd kuin muualla Suomessa. Arsak&i jaa, onko tama Kelan
puolelta kompensaatio vahaisiin vammaistukipdaibksai pelkkaa sattumaa. Yhté
hyvin taman etuuden osalta voi palveluohjaus toijpstakin syystd paremmin Ita-

Suomessa. Koko otoksen osalta osittaista hoitarghavien osuus on pieni, kun sita
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vertaa avoimissa vastauksissa esiin tulleisiinjyddyhentamisten lukumaaréaéan. Kurs-
seillakin tormé&taén usein siihen, etteivat perhiee lainkaan etuuden olemassaolosta.
Moni tastakin joukosta saa sitd joko ensi- tailtmikkalaisen sisaruksen vuoksi, ei
suinkaan ADHD-lapsensa hoidon vuoksi. Naiden molemgtuuksien kohdalla per-
heiden palveluohjauksessa ja neuvonnassa on tetisstavaraa myos julkisella sekto-
rilla. Kaikki perheet eivét jaksa etsia tietojaeiteivatka kaikki pdase sopeutumisval-

mennuskurssille saamaan ohjausta tukien suhteen.

Vanhemmat, joilla on sukulaisia ja sosiaalista vstka lahelld, ovat saaneet laheisil-
taan tukea yhteiskunnan palveluiden puuttuessaiaNkemmat, joilla ei verkostoa ole,
ovat joutuneet turvautumaan lastensuojelun apuuari@malla osalla on siitéa hyvia
kokemuksia, mutta pettymyksiakin joukkoon mahtuéis§a ryhméssa "muurin siséssa
olevia”, yksin jaaneita perheitd on vdhan, muttaosevain osatotuus. Kun vanhempi
uupuu riittavasti, han ei ainakaan omatoimisestelbidu enaa kurssille, eika jaksa vas-
tata minkaanlaiseen kyselyyn. Tyoni kautta tiedarsgeilla olleen joitakin hyvin uu-
puneita vanhempia, joista suurin osa oli yksintaj@alt Lahes kaikki heistd ovat muut-
taneet, enka naita perheita endé tavoittanut. &egtulla on huoli. Toivon, ettei vas-
taamatta jattdaneiden vanhempien joukossa ole fitiéa eivat enaa jaksaneet vastata.
En voi tietdd, mita kaikille kursseilla olleille geille kuuluu. Potilasjarjestén edustaja-
na ja aikuisen ADHD-lapsen aitina toivon, etta keika saatu tieto on auttanut perhei-
ta lbytdméaan ja saamaan heille tarpeellisia tulkgdalta. Potilasjarjeston rajalliset re-
surssit eivat mitenk&an riita kannattelemaan pgiHeirssien jalkeen vaikka pyrin itse
tydssani varmistamaan, etté lapsen ja perheen heittiin omalla asuinseudullaan jat-
kuisi. Aina se ei onnistu, koska yhteyshenkil6dogdy, enka pysty sellaista mistaan

perheelle taikomaan.

8.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyys ja luottamuksellisuus totedmenkilGtietolain noudattamisessa
asiakkaiden vastauksia kasitellessani. Raportoiselijhin saatuja vastauksia siten,
ettei yksittdistd vastaajaa ole mahdollista tumaistKysymykset muotoilin perheita
kunnioittavaan savyyn. Vastauksia kasitteli vaitkifa itse. Lomakkeet sailytan asian-
mukaisesti lukitussa kaapissa ja havitan ne vastawalysoinnin ja kaiken niissé ole-
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van tiedon kasittelyn jalkeen. Tutkimustulosterttasiisessa ja tutkimusraportin kieles-
sa huomioin eettisyyden asiakasryhnmamme suhtedkinTuksen tausta nousee asia-
kastydssa esiin tulleista havainnoista ja perheggtiamista toiveista. Tyon tarkoitus
on potilasjarjeston edustajana tuoda esiin asiagthsmglemme tuen tarpeita ja koke-
muksia heidan arjen elamansa helpottamiseksi. siéty®n ideologia ja arvoperusta
toteutuu asiakaslahtoisessa tutkimusaiheessa. $theleasiakkaiden tarpeista ja toiveis-
ta, kenties havaitusta ahdingostakin nouseva tutk@iine on eettisesti hyvaksyttava
edunvalvonnan valine. Tutkimus tukee ADHD-liitors¢@yhdistysten kanssa tydstetyn
edunvalvontasuunnitelman toteuttamista. Tarkoitu:n aada edunvalvonta-

suunnitelmaan kirjattuja asioita vietyd eteenpangt&nnon tasolla. Jotta konkreettisia
asioita tapahtuisi, perusteiksi tarvitaan yleigiggsa olevaa, tutkittua tietoa tukitoimien
ja palvelujen vaikuttavuudesta ja ADHD:hen liittgwai ilmididen esiintymisesta perheis-
sa. Eettisyytta on myos se, etten tyossani sulesiperheille palveluita, joita ei ole tar-

jolla tai joita heilld ei ole mahdollisuutta saadsimerkiksi Kelan kriteerien vuoksi.

Tyoni tarkoitus on olla avuksi, ei tuottaa lisd&tpmyksia vanhemmille maalaamalla

heille epérealistista kuvaa palvelutarjonnastakifutkseni auttaa minua téassa asiassa.

Suhtautumiseni asiakkaisiin pohjautuu vahvimminleapidon etiikkaan. Pyrin tyds-
sani vastaamaan asiakkaidemme tarpeisiin ja huwlaah heidédn hyvinvoinnistaan
muun muassa edunvalvonnan kautta, johon tama tugkim liittyy. Ajattelen, etta
palveluiden jakamista tulisi tehd&a tarpeiden mukgahuomioida asiakasryhmé&mme
erityispiirteet. Kohtaan tydssani paljon asiakkaiderhautumisen tunteita, kun heidan
asiansa eivat etene toivotusti. Elamantilanteidenmgrtaminen edellyttda minulta
tyontekijana empatiakykya. Empatian herattyd minarhelpompaa pyrkié rehelliseen
kommunikointiin kuin taydelliseen puolueettomuutedfielestani ihnmisen ei tarvitse
ansaita kaipaamaansa tukea, eika sitéa ole kajaigavaksi yhta paljon. Erityisryhman
kanssa tyoskennellessani asiakaslahtoisyys edallytksilollisten tarpeiden huomioi-
misen. Kurssitydssa on mukana myos valtaistamitiéddkaa. (vrt. Juujarvi, Myyry &
Pesso 2007, 248.) liman erilaisuuden kunnioittéarjes yksilon tukemista sosiaalisessa
muutoksessa emme paasisi siihen hyvaan tuloksesta, kurssien palautteet kertovat.
Minua ilahduttaa suuresti se, etta vanhempien peita lukiessani tunnen meidén on-

nistuneen kursseilla aidosti perhekeskeisen tykentésessa.
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Lasten ryhmien purkamisen yhteydessa kysytyt p@atpyydan vastaisuudessa las-
tenohjaajia keraamaan liitolle vaikka flappipagarilos joku lapsi "jarkyttyy” saamas-
taan ADHD-tiedosta, haluaisin varmistaa, ettd sa tagee kasiteltya kurssilla ennen
kotiin l&ht6&. Lasten tunteita ja kokemuksia onskilla kayty lapi ryhman purkamisis-

sa, mutta lasten palautteet eivat ole tulleet miretooni kuin paallisin puolin.

Eettista ristiritaa opinnaytteeni tekemisessattwgtiten oma tyoroolini. Tunnen osan
perheista kurssien kautta, enka voi silloin taysitkea pois tietoisuudestani kaikkia
asioita, joita jo ennestadan tiedan. TutkimustulaKapikaydessani jouduin pohtimaan
muun muassa huomiotani eronneiden maaran lisadsagtéi kurssien ja tutkimus-
kyselyn valilla. Muistin yksinhuoltajaperheitd ae vihemman ja kiusaus mainita tu-
loksissa eronneiden maara kurssien jalkeen olii.suaikka se kertoisi jotakin perhei-

den selviytymisesta, kyseessa on tydssani sadty jeda en voi kayttaa tassa tutki-
muksessa. Luotettavuus edellyttda kyselyn kautsalisssa tiedossa pysyttaytymista.
Tyoroolistani oli kuitenkin se etu, etta pystyinrksien demografisista tiedoista tarkis-
tamaan lasten ian kurssin aikaan. Sitd en koesestiivdarana toimintana vaan tutki-
mukseni luotettavuutta lisddvana toimenpiteenakimutksen kohderyhman ja aiheen
syva tuntemus auttoi tulosten analysoinnissa siétd, epaloogisuudet oli helpompi
huomata ja I6ytaa syottovirheet matriisissa. Joifaérheiden kommentteja jatin lai-
naamatta, koska ilmaistut asiat olivat arkaluomeis niin erityisid, etta joku saattaisi
tunnistaa niistd vastaajan. Suojelen perheidemitgettid ja tuo kaikkein vaikeimmat

asiat esiin pelkastaan teemojen kautta.

8.3 Lisatutkimusaiheita

Tastéa tutkimuksesta saa alkuun jonkinlaista vétgtistakin sellaisista tukipalveluista,
joita ei ADHD-lasten kohdalla ole tutkittu (esimégi neuropsykologinen kuntoutus,
coaching, perheterapia, perhetyd). Syventavaéatisacsi yhdistamalla tdhan aineistoon
haastatteluja eri tavalla selviytymistaan kuvaavitanhemmilta. Lapsen ian vaikutus
esimerkiksi kaytoshairion yleisyyteen kiinnostaikgska tassé otoksessa ei Hurtigin
tutkimuksessaan havaitsemaa yhteytta ydinperhegddt#iridiltéd suojaavan vaikutuk-
sen suhteen viela tullut esille. Tama tutkimusaiasniin paljon pienempi, ettei naita

tuloksia voi suoraan verrata yli 400 nuorta koskevatokseen.
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Lapsen ADHD:n vaikutus vanhemman tyduraan riittrsileksi tutkimusaiheeksi, niin
paljon tassakin ryhméassa on osa-aikatyota ja ntyitdrjestelyitd tehneitd vanhempia.
Koulun tukimuodot olisi yksi iso ja perheiden arkeehvasti heijastuva tutkimuskoh-
de. Eniten minua kuitenkin kiinnostaa jatkaa tana#émeiston analysointia. Kyselylo-
makkeissa on valtava maara tietoa, jota ei yhdesgkénuksessa saa analysoitua. Tasta
otoksesta voisi erottaa tytot ja verrata tuloksikin. Jos mukaan ottaisi kurssin aikaan
11 vuotta tayttaneet, heidén tuloksiaan voisi tarraiorempien ikdryhmaan. Avointen
kysymysten analyysia voisi syventaa haastattelemali tavoin arkeaan kuvanneita
perheitd. Silla tavalla voisi saada lisda selvypéheiden arjen kokemusten eroihin ja
ympariston vaikutukseen. Perheiden kannalta ragikaes olisi selvittaa myos sitd, miten
ympariston vaikutuksia pystyisi minimoimaan tai gomuuttamaan silloin kun ne hait-
taavat lapsen ja perheen kuntoutumisprosessin ratstée Talla hetkella perheet "aa-
nestavat jaloillaan” eli muuttavat toiselle paikkakalle, kun tuskastuvat riittavasti

palvelujen olemattomuuteen.

9 LOPUKSI

Omaa sydantani lahelld olevan aiheen tutkimineollut innostavaa ja vaikeaa samalla
kertaa. Itsensa etdannyttdminen tyosta, jota péiviteen, on ollut valttamatonta tyon
rajaamisen ja objektiivisuuden tavoittelemisen kdtan Olen pyrkinyt mahdollisimman
rehelliseen tulosten esittelyyn ja muistuttanuears toistuvasti omien kokemusteni
pitdmisesta taka-alalla. Vaikka tietamykseni ADHBI2:on kattavaa, opin matkan var-
rella uutta ja sain tutkimuksestani yllattavidkinoksia. Huomasin oman ammatillisuu-
teni kasvun ajattelussani opinnéyteprosessin esiet€den viime vuosien varrella op-
pinut yha enemmaén aidosti luottamaan vanhempiesn@sitemukseen ja pyrkimaan
pois ihmisten ohjaamisesta oman nakemykseni pahjatirkein asia mielestani on en-
sin kuunnella vanhemman tarina ja ndkemys ja \&stgéalkeen pyrkia auttamaan hanta
loytamaan omalle perheelleen tarpeelliset tuet.s$&bi kannustan myds kurssityonte-
kijoita rohkaisemaan vanhempien luottamusta asmijiuteensa oman lapsensa suh-
teen. Vanhemmat ovat arjessa lastensa kanssa @ka. [Yksikddn ammattilainen ei
voi ottaa hoitaakseen vanhemman velvoitteita eili@&§ heidan asiantuntemustaan,

ellei ole kyse valittdmasta lastensuojelutarpeesta.
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Vanhempien voimavarojen tukemisella perhe voi @gsihteelliseen tasapainoon ja
kokea onnistumista ja ylpeytta tarkeén tehtavaagdaimisesta.

Lopuksi kiitan ystaviani Paivia, Marjattaa ja Tiiaeka sisartani Merjaa, jotka auttoivat
minua opinnaytteeni kuvioiden muokkaamisessa, att#tr tarkistuksessa ja tietotek-
niikkaan seka vaativaan tyohoni liittyvissa ajartkéyongelmissa matkan varrella. Kai-
killa heilla on kontakti ADHD-ihmisiin ja sydan maka tydssa tai vapaa-ajalla tAman
asiakasryhman parissa. Tein opinnaytteeni palvederdeDHD-perheitad ja toivon jos-

sakin elaménvaiheessa voivani jatkaa taman tutksenikulosten analysointia.
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LIITE 1: ADHD:n diagnostiset kriteerit amerikkalais psykiatriayhdistyksen laati-
man

DSM-IV tautiluokituksen mukaan.

Tarkkaavaisuushairio:

1. Henkilolla on vaikeuksia ottaa huomioon yksityiskahtai han tekee huolimatto

muusvirheita.

Hanella on toistuvia vaikeuksia keskittyd tehtayareikkeihin.

Han ei tunnu kuuntelevan, mitd hanelle sanotaan.

Han jattdd seuraamatta ohjeita eiké saata teHtippaun.

Hanelld on vaikeuksia suunnitella omaa toimintaansa

H&an vasyy helposti tai vélttelee tehtavia, jotkatiaat pitkakestoista ponnistelua.

Han kadottaa tehtavissa tarvittavia esineita.

H&n hairiintyy helposti ulkopuolisista arsykkeista.

©O©| O N oo O &~| W DN

H&n unohtaa usein asioita paivittaisissa toimirswis

Ylivilkkaus ja impulsiivisuus:

Henkild liikuttelee hermostuneesti kasiaan ja j@ko ja kiemurtelee istuessaan.

Han ei pysy paikoillaan istuessaan, nousee yl&&yalee ympariinsa.

Han juoksentelee ja kiipeilee sopimattomissa tdesa.

Hanella on vaikeuksia leikkié rauhallisesti ja dml]

Han on jatkuvasti tdydessa vauhdissa tai teke@asiopeasti ja hosuen.

Han puhuu l&hes jatkuvasti.

Han tokaisee usein vastauksen, ennen kuin kysymysianolla esitetty

Hanella on vaikeuksia odottaa vuoroaan. esim. &g leikeissa.

©O©| 0| N| of g | W[ N|

Han keskeyttaa toiset tai tuppautuu toisten seuraan

Diagnoosi annetaan, jos vahintaan kuusi vaittanoééutuu jommastakummasta ryh-
masta. Diagnoosiin edellytetaan liséksi, etta oimeat kestaneet ainakin kuusi kuu-
kautta, alkaneet ennen seitsemé&a ikavuotta, ilmegne tilanteissa, kuten kotona ja
koulussa ja aiheuttaneet hairi6itd sosiaalisispagkeluun liittyvissa tai ammatillisissa

toiminnoissa.



127(137)

LIITE 2: ADHD-liitto ry

ADHD-liitto ry on vuonna 1989 perustettu valtakutimen potilasjarjesto, joka toimii
yhdeksantoista paikallisyhdistyksen kattojarjeston@DHD-liitto toimii ADHD-
oireisten henkil6iden ja heidan laheistensa edwojana.. Liiton tehtdvana on edistaa
ajantasaisen tiedon saatavuutta asiakkaiden veiksatja yhteiskunnallisella tasolla.
Liiton tehtdvaa toteutetaan myds neuvomalla, oh@lamja kouluttamalla ADHD-
asioissa niin asiakkaita kuin ammattihenkilgitaMintosta kasin tuetaan yhdistyksissa
toimivien vertaisryhmien vetgjien tyota ja vapaaetten jasenten toimintaa. ADHD-
oireisten henkildiden hyvinvointia ja heidan toitaikykydan tuetaan mm. jarjestamalla
sopeutumisvalmennusta yksilo ja perhekursseinakaisille asiakkaille seka tuettuja
teemalomia yhdessa Lomayhtyman kanssa. ADHD-ligtkuuluu neurologisiin vam-
maisjarjestoihin. Liitto toimii ADHD-oireisten hen&iden, heidan laheistensa ja ver-
kostoissaan toimivien ammattihenkildiden yhdyssitega pyrkii edistamaan edunval-
vonnan keinoin asiakkaidensa yhdenvertaisuudersglisuuden toteutumista yhteis-

kunnassa.
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LIITE 3: ADHD:n Kaypa hoito-suosituksen kuvio tusiiista ja palveluista

Toirinta- ja oppirmiskyvyn ongelmien
paikalliset tukitoimet
(koti, péivihoito, koulu)

}

Psykoedukaatio
(tieto ja ohjaus lapselle ja perheelle)
Tarke nnetut yksilGlliset tukitoimet -

" ST N . T . ™)
Alle kouluikdinen | «+———|  paivihoitoon,kouluun ja katiin -~ |————=|  HKouluikiinen |

Riittdvd ohjaus hoitavalta taholta

Muu yksiléllinen kuntoutus /

.‘/
Lievit oireet Vaikeat oirest
_:-"'-FF‘-

l ]
a—
Kayttéytymishoito Ladkekokeilu
Muu vanhempainohjaus ja {ota huomioon vasta-aiheet ja
kasvatuksallinen tuki samanaikaiset sairaudet)

l Te— l
.-t"f-- H'H

— - Bi nittévis vastetta | —F

Jatka hoitoa, Tarkista diagnoosit, konsultol tarvittasssa,
tee seurantasuunnitelma, arviol oireita lisddvat tekijat ja tarkista tukitoimet
arvioi tila, hoidon tarve Kouluikaisella: aloita ladkitys, tarkista lddkeannos
ja teho sdanndllisesti tai vaihda toiseen lidkkesseen

Alle koubluikaisalla: harkitse l3&kehoitoa
(enkoisladkinn arvic)

KUVA. ADHD:n holdon tolmintakaaavio lapsilla Ja nuorilla,

Suomalaisen laakariseura Duodecimin, Suomen lastealoginen yhdistys ry:n ja Suomen
lastenpsykiatriyhdistyksen asettama tydryhméa

Puheenjohtaja: IRMA MOILANEN, lastenpsykiatrian professori ja M#ékari, Oulun yli-
opisto ja OYS, lasten- ja nuorisopsykiatrian dosehampereen yliopisto, vaativan erityis-
tason perheterapeutti

Jasenet:

VESA NARHI, PsT, neuropsykologian erikoispsykoldyiilo M&ki Instituutti

PAIVI OLSEN, lastentautien ja lastenneurologiarkeislaakari, OYS

LEENA PIHLAKOSKI, lastenpsykiatrian erikoislaakaylemman erityistason perhetera-
peutti, psykoterapian erityispatevyys, Lastenpdyiaa klinikka, TYKS

ANITA PUUSTJARVI, lastenpsykiatrian ylilaakéri, yleman erityistason psykoterapeutti
(lasten ja nuorten kognitiivinen psykoterapia)téapsykoterapian erityispatevyys, Mikkeli
ANNIKKI SAVOLAINEN, LT, ty6terveyshuollon erikoislakéari, asiantuntijalaakéari, Pir-
kanmaan sairaanhoitopiiri, yleislaéketieteen vastie

LIISA VIRKKUNEN, lastentautien erikoislaakari, kumituksen erityispatevyys, kuntou-
tuspaallikko, Tervavaylan koulu, Oulu

ARJA VOUTILAINEN, LKT, lastentautien ja lastennelogian erikoislaakari, apulaisyli-
ladkari, HYKS:n lasten ja nuorten sairaala, lastéemologian vastuualue
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LIITE 4: Kyselyn saatekirje
Hyva ADHD-lapsen vanhempil

Toimin ADHD-liitossa kuntoutuspaallikkona viidetta vuotta. Olen opiskellut vimeiset kaksi vuotta tyoni ohessa Diako-
nia AMK:ssa perhehoitotyon ylempaa ammattikorkeakoulututkintoa. Tydvuosieni aikana olen seka kaytannon kurssi-
tyossa etta neuvonta- ja ohjaustyossa toimistolla havainnut perheiden tukipalveluissa ja niiden saatavuudessa suurta
vaihtelua eri puolilla Suomea. Perheiden puheissa tulee ilmi tukipalveluiden saamisen tai saamatta jaamisen vaikutus
ADHD-apsen perheen arjessa selviytymiseen. Teen nyt lopputyonani osana ADHD-liton edunvalvontaa kyselyloma-
ketutkimusta vuosina 2006-2008 sopeutumis-valmennuskurssilla olleille ADHD-lasten vanhemmille. Luvan tutkimuk-

seeni olen saanut ADHD-liitolta.

Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa 5-10-vuotiaiden (ika kurssilla olon aikaan) ADHD-lasten perheiden arjessa selviy-
tymista ja vanhempien kokemuksia mahdollisesti saaduista tukipalveluista. ADHD-liiton arvojen mukaisesti “tuemme
asiakkaitamme itsenaisyyteen, omatoimisuuteen ja arjessa selviytymiseen.” Edunvalvontasuunnitelmassa tahan pyri-
taan mm. yksilollisten tukitoimien tarpeen selvittamisella kunnissa tekemalla yhteistyota asiakkaan verkostojen kanssa
ja soveltamalla tutkimustietoa kaytantoon. Kyselytutkimukseni tavoitteena on selvittaa, millaista tukea olette perhee-
seenne saaneet ja miten olette kokeneet tuen vaikuttaneen teidan perheenne arjessa selviytymiseen. Keratty tieto
voidaan valittaa ADHD-liiton kautta perheiden verkostoinin maarallising tutkimustuloksina. Tutkimukseen vastannei-
den henkilollisyys ei tule missaan vaineessa ilmi. Vastauksia kasittelee ainoastaan tutkija. Tutkittu tieto ja liton ADHD-
asiantuntemus saadaan nain yhdistettya, jotta ADHD-lasten perheille tarjolla olevia tukipalveluita pystyttaisiin julkisella

sektorilla kehittamaan ja hyodyntamaan mahdollisimman oikea-aikaisesti.

Pyydan Sinua mukaan ADHD-lasten perheiden edunvalvonnan edistamistydhon kyselylomakkeeseen vastaamisen
muodossa. Olen koodannut lomakkeet helpottaakseni vastausten syottamista SPSS-tilasto-ohjelmaan. Lomakkeen
tayttamiseen kuluu esitestauksen mukaan aikaa 15-20 minuuttia. Liitto hyddyntad tutkimustuloksia vuoden 2010
tiedotuksessa perhe-teemaan liittyen. Tuloksista julkaistaan artikkeli myos ADHD-lehdessa. Kuntoutuspaallikon tyossani
olen jatkuvasti yhteydessa ammattinenkilostoon. Tyohoni kuuluu tiedon valittaminen asiakaskuntamme tarpeista mm.
Kelaan, kuntien terveydenhuoltoon ja sairaanhoitopiirien sosiaalityontekijoille. Lopputydni valmistuttua joulukuussa

2009, se tulee loytymaan sahkoisena Helsingin Diakonia-ammattikorkeakoulun YAMK-opinnaytetietokannasta.

Toivon Sinulta myonteista suhtautumista tutkimukseeni. Tutkimustulosten avulla voimme liitosta kasin pyrkia vaikutta-
maan ADHD-lasten perheiden arjen helpottamiseen tuomalla esiin vanhempien asiantuntemusta siita, mita erityislap-

sen tukeminen arjessa perheelta vaatii.

Ystavallisesti

Mirja Heikkila, Sosionomi, perhehoitotyon YAMK-opiskelija (Diak Etela, Helsinki)
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ADHD-lapsen vanhemman arjessa selviytyminen janagjkipalvelut

1.Sukupuoli 2. Asuinalue

[ ] nainen [] kaupunki
[ ] mies [ ] maaseutu
Lddni?

4. Koulutus (korkein)

[ ] ei peruskoulutusta

[ ] kansakoulu

[ ] keskikoulu/ oppikoulu
[ ] peruskoulu

[ ]lukio

[ ] ammattikoulu

[ ] opistoasteen tutkinto

[ ] ammattikorkeakoulu
[ ] korkeakoulu/yliopisto
Suoritettu tutkinto?

Ammattinimike?

5. Eliméntilanne
|:| tyoton
tyOsséd
[ ] opiskelija
[ ] kotiiti/-is4

[ ] muu: mika? [ ] muu:

7. Lasten lukumaira (rastita sopiva vaihtoehto)

[ ] 5tai enemmin

3. Ikisi?

[ ] alle 25 vuotta
[ ]26- 35 vuotta
[ ]36- 45 vuotta
[]46- 55 vuotta
[ ]yli 55vuotta

6. Perhemuoto

[ ] avo-/avioliitto

[ ] uusperhe

[] sijaisperhe tai adoptioperhe
[] yksinhuoltaja

ADHD-lapsen/lastenne ik /iat?

Sisarusten idt?
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ARVIOI ADHD-LAPSEN/LASTEN VAIKUTUSTA SEURAAVIIN KOKONAISUUKSIIN.
VALITSE OMAA SUHTAUTUMISTASI KUVAAVA VAIHTOEHTO ANNETTUIHIN VAITTAMIIN!

Kotityot ja arjen pyorittiminen:

Tdysin Melkein Melkein  Taysin En
eri eri samaa samaa osaa
mieltd mieltd mielti mieltd sanoa

Perheessdni/ perheessamme
2. saadaan hyvin tehtya
pdivittdiset kotityot

3. koti/tavarat pystytdaan
pitdmaan riittavéassa jarjestyksessa

4. kotityot vievat
kohtuuttomasti energiaa

5. arkielamaan liittyvien
asioiden hoito tuottaa vaikeuksia

O O O O
O o o O
O o o O
O o o O
O o o O

Vanhempien tuki ja omat voimavarat

Taysin Melkein = Melkein  Taysin En
eri eri samaa samaa osaa
mieltd mieltd mieltd mieltd sanoa
Perheessini
6. vanhemmalla/vanhemmilla

on omia harrastuksia |:| |:| |:| |:| |:|

Jos olet eri mieltd kohdassa 6, mistd tilanne mielestési johtuu ?

7. vanhemmalla/vanhemmilla
on ystdvid, joiden kanssa he

voivat jakaa huoliaan |:| |:| |:| |:| |:|

8. vanhemmilla on mahdollisuus

viettdid aikaa keskendian |:| |:| |:| |:| |:|

Millaisia lastenhoitojdrjestelyjd perheessanne on kaytetty?
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Tdysin Melkein  Melkein  Taysin En
eri eri samaa samaa osaa
mielta mielti mielti mielta sanoa

9. tukea vanhemmuuteen on saatu
a) sukulaisilta

b)ystavilta

¢) ammattihenkiloilta

d) muu taho, mik&?

L]

10. tukea vanhemmuuteen
ei ole saatu

11. vanhemmalle/vanhemmille

O O OO
O O OO
O O OO
O O OO

12. kommunikointi perheenjdsenten

kesken sujuu hyvin [] [l [] []

Jos kommunikointi perheessdnne ei mielestdsi toimi, kerro, millaisia vaikeuksia siind on?

O O O @O

13. lapsen ADHD:lla on vaikutusta

parisuhteeseen [] [] [] [] []

Jos vastasit myontavasti, niin milla tavalla?

Toimeentulo
Tdysin Melkein  Melkein  Taysin En
eri eri samaa samaa osaa
mielti mielti mielti mielti sanoa

1. Lapsen sairaus vaikuttaa

perheemme tulotasoon [] [] [] [] [l

Jos vaikuttaa, niin miksi?

Jos vaikuttaa, niin milld tavalla vaikutus ndkyy arkielamé&ssdanne?
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Tyonjako ja vanhempien roolit
Kysymykset 14-17 ja 19 eivit koske yksinhuoltajia

Tdysin Melkein  Melkein  Taysin En

eri eri samaa samaa osaa

mielti mielti mielti mielti sanoa
Perheessini

14. on sovittu tehtdvédjaosta |:| |:| |:| |:| |:|
15. roolini perheessa on selked |:| |:| |:| |:| |:|

Jos ei, mikd on epdselvaa?

16. olemme kumppanini
kanssa yksimielisid

lapsia koskevissa asioissa |:| |:| |:| |:| |:|

Jos ette ole, missé asioissa erimielisyyksid tulee?

17. vanhemmat pystyvét
keskustelemaan
lastenkasvatukseen

liittyvistd asioista [] [l [] [] []

Oletko saanut palautetta kumppaniltasi ADHD-lapsen kasvatukseen liittyen, millaista?

18. kykenen mielestani

johdonmukaisuuteen kasvatuksessa [] [] [] [] []
19. jaan tasapuolisesti

kasvatusvastuun perheessani [] [] [] [] []
20. olen ylihuolehtiva

lasteni suhteen [] [] [] [] []

Miten koet vanhemmuutesi?

Tarvitsisitko mielestasi tukea ditiyteesi / isyyteesi? Millaista tukea?

Kuvaa perheenne selviytymista ADHD-lapsen kanssa
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Mikali perheessasi on saatu seuraavia tukipahsluitjaa saamiesi palveluiden kohdalle mielipitsaamas-
tasi tuesta.

Palvelu hyodytti perhettini:
Taysin Melkein  Melkein  Taysin En
eri eri samaa samaa osaa
mieltd mieltd mieltd mieltd sanoa

21. yksilollinen

perhekuntoutusjakso [] [] [] [] []

22. lapsen terapia +
vanhempien tukikdynnit

23. perhekoulu tai muu
perheneuvolan vanhempainryhma

24. perheterapia
25. lapsen neuropsykologinen
kuntoutus

[ ] Yksils- vai [_] ryhmamuotoinen?

26. muu ryhmékuntoutus
Mika?

27. lapsen tukiperhe tai -henkilo

28.vertaisryhmétoiminta

N 6 I O I e
1 I N A O
1 I N A O

29. coahcing/valmennus

oo od g o oo o
o ood"g o oo o

[]
[]
[]

30. perhetyo

Kuvaa lyhyesti, miten mahdollinen perhetyo toteutettiin perheessanne
(kotiin tehtdva perhety6 vai muulla tavoin jarjestetty?)

Ole hyvi ja vastaa vield oheisiin taustatekijoitd kartoittaviin kysymyksiin:

ADHD-lapsen/lastenne diagnoosinimikkeet (myos mahdolliset liitinndissairaudet)?
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Missd lapsellenne asetettiin ADHD-diagnoosi?

(esim. perheneuvola, yksityinen lddkari, neurologian/ psykiatrian poliklinikka, terveyskeskus)

Lapsen ADHD-diagnosoinnin ajankohta
[] diagnoosin saannista alle 1 vuosi

[ ] diagnoosi ollut 1-3 vuotta

[ ]yli 3 vuotta

Onko lapsellanne ADHD-l&&kitys?
[ Jon

[ ]ei

[ ]en tiedd

Onko perheenne aikuisilla ADHD/ADD, Asperger taiitaneuropsykiatrisia diagnooseja?
[ ]Ei [ ] Kylla

Kummalla vanhemmalla?

giti [_] isd [_] muu huoltaja /perheenjdsen [ | (esim. isa- tai ditipuoli, isovanhempi)

Millaista tukea kaipaat erityislapsen vanhempana?
Numeroi neljd tirkeintd asiaa rivien perddn: 1-tirkein, 4-vihiten tirkea.
- apua arjenhallintaan (kodinhoito, arjen rutiinien l6ytyminen) [_]
- perheenjdsenten ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen parantuminen
- lapsen itsetuntemuksen ja oman toiminnan ohjauksen lisddminen [_]
- tieto ADHD: sti [ ]
- vertaistuki muilta perheilta [ ]
- tuki omaan vanhemmuuteen (ammattilaisten apu) [_|
- oman jaksamisen tuki (tukiperhe, perhelomitus, lastenhoitoapu) []

Muuta tukea, millaista? Voit kuvata tihian odotuksiasi tarkemmin
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Mind vuonna osallistuitte sopeutumisvalmennuskurssille?

Kokemuksesi ~ kurssin ~ vaikutuksista =~ perheenne  vanhempien ndkokulmasta?

perheenne lapsen /lasten nakokulma?

Lapsemme saa alle 16-vuotiaan vammaistukea :
[ ]Ei
[ ] Ei ole haettu/suositeltu
[ Kylla €/kk

On saanut vuosina -

Perheessamme on kiytetty seuraavia tukia ADHD-lapsen hoidon jdrjestamiseen:

Osittainen hoitoraha [ ]FEi [] Kylla
Omaishoidon tuki [ ]Ei [ ] Kylla
Kuinka pitkdin?

KIITOS VAIVANNAOSTASI JA ARVOKKAASTA AVUSTASI TUTKIMUKSEN
TEOSSA!
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LIITE 6
Ylitarkastaja Hanna Nyfors, STM 28.10.2009, Sosiaalja terveydenhuollon jarjestamista koskeva laki

HE: havi 1 BAS-Sami: mELs
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Terveydenhuoltolaki: HE:kevat 2010, voimaan 2011  Sosiaalihuollon laitHE:2012, voimaan 2013

KASTE-ohjelma: Mieli 2009-hanke
Palveluinnatiahanke
Toimiva teysieskus toimenpideohjelma
Terveydenstdinisen politikkaohjelma
Lasten, nearfa perheiden hyvinvoinnin politiikkaohjelma

Laki ym. hankkeita: Potilaslaki ja asiakaslaki Yksityinen terveyden- ja sairaanhoito
VammaispaiNaki Terveydenhwglammattihenkildlaki
Palvelusketel Hoitj ladkkeenmaaraamisoikeus ja tydnjako
Asetus nelavokoulu- ja Sydvanhoidoragtgia
opiskeluteydenhuoltoon Vanhustenhuoliatusuositus> Laki
Ikarajojentgnaistaminen Tietoteknologiakkeet

nuorten reigerveyspalveluissa

PARAS-hanke Puitelaki voimassa 31.12.2012 asti VOS-uudistus STVOL voimassa 2012 loppuun
Selonteko eduskunnsyliesy 2009 Kasteen osalta kotikuntalaki



