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Kehittamistyossa selvitettiin sitd, milld tavoin lasten ja nuorten, joiden vanhempi on
vakavasti sairastunut, osallisuus toteutuu Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalve-
lujen kuntayhtyman, Siun soten, palveluissa, seki sitd millaista tukea heille on tar-
jolla. Selvityksen kohteena olivat myos mahdolliset kehittamiskohdat.

Kehittamistyossa kuvataan Suomessa tehtya tutkimusta vanhemman sairauden vai-
kutuksesta lapsiin ja nuoriin sekd kansainvilisesti tehtya tutkimusta nuorten hoi-
vaajien kokemuksista ja tilanteen vaikutuksista heihin. Nuorten hoivaajien osalli-
suuden toteutumista pohditaan lainsdaddannon ja ammattilaisten parissa tehdyn tut-
kimuksen kautta. Tassa tyossa osallisuus nahdaan lapsia ja nuoria lahella olevana
asiana, jonka kautta heilla on mahdollisuus vaikuttaa omaan arkeensa ja jonka
kautta he voivat tulla kuulluksi itsedian koskevissa asioissa.

Kehittamistyota varten on haastateltu seitseméassa ryhméhaastattelussa 49 Siun so-
ten ammattilaista. Aineiston perusteella kay ilmi, ettd lapsilla ja nuorilla on kaksi
erilaista palvelupolkua tuen pariin - joko vanhemman sairauden kautta tai oman ne-
gatiivisen oireilunsa kautta. Vanhemman sairastuttua tuen polut tayttaa aikuisten
keskeinen puhe, jossa lapsen kokemuksesta saatetaan keskustella, mutta jossa lapsi
itse tulee harvoin kuulluksi. Lapsen oireillessa itse tuen saamisen esteena on toi-
saalta vanhemman kyky ymmairtdd oman sairautensa ja sen omaan toiminta- ja
kommunikaatiokykyyn tuottamien haasteiden vaikutus lapseen. Toisaalta taas lap-
sen tuen saaminen riippuu tyontekijan kyvysta tunnistaa tilannetta. Lasten kannalta
on hyvin ongelmallista, etta palvelut keskittyvat vanhemmuuden tukemiseen ja las-
ten oireiden hoitamiseen. Suurin osa kilteistd, ndenndisesti parjaavista lapsista ja
nuorista, jaa taysin ilman tukea. Tukea lapsuudessa antamalla estetian myohempi,
vaikeammin tilanteeseen yhdistettavit oireilu ja mahdollinen ylisukupolvinen siir-
tyma.

Lasten ja nuorten osallisuus ei aineiston perusteella toteudu. Erityisen huonossa
asemassa ovat ne lapset ja nuoret, joiden vanhemmilla on haasteita toiminta- ja
kommunikaatiokyvyssa ja lasten kuormituksen tunnistamisessa. Sekd vanhempia
etta lapsia tulee tukea tilanteen tunnistamisessa ja sanoittamisessa. Ammattilaisten
valilla tulee olla selked tyonjako ja selkea palvelupolku, joka kdynnistyy aina kun sai-
rastuneella henkil6lla on alaikdinen lapsi.
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The purpose of this work is to find out how children and young people, whose parents
are seriously ill, are taken into consideration in the services of the PDC Region Siun
Sote, and what support is available to them. The aim is also to identify possible areas
for improvement.

The first part of this work concentrates in the research made in Finland on the impact
of parenting illness on children and adolescents, and international research on the
experiences and impact of parentall illness on young carers. The inclusion of young
carers is also reflected through legislation and research. Inclusion is here seen as a
way for the children to have the opportunity to influence their own daily lives and to
be heard in matters concerning themselves.

For this study seven group interviews with 49 Siun soten professionals were made.
The data shows that children and adolescents have two different paths to support,
either through the parent who is ill or if they themselves react to the situation by
negative behavior. When a parent becomes ill, the paths of support are filled by
talking adults, where the child's experience may be discussed, but the child himself
/ herself is rarely heard. On the other hand, the parent's ability to understand the
impact of the illness and the challenges it poses on their child affects the childs
possibility to receive support. On the other hand, the childrens possibility to receive
support depends on the employee's ability to recognize the situation. It is
problematic that the services concentrate in supporting parenthood and to manage
the childs reactions. Most of the seemingly well-off children and adolescents are left
without support. Providing support in childhood prevents later, more difficult-to-
associate symptoms and possible over-generational transition.

Based on the data, the participation of children and young people is not part of the
every day work. Children and adolescents whose parents have challenges in their
ability to function and communicate and to recognize the burden on children are
particularly disadvantaged. Both parents and children should be supported in
recognizing and being able to talk about the situation. In addition, it should be clear
to the professionals who's responsibility it is to support them and also a clear service
path should be created by professionals, path that would start whenever an ill person
has a child.

Keywords: young carers, inclusion, participation, severe illness, children as next of
kin
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1 JOHDANTO

Suomessa on vasta muutamien viime vuosien aikana havahduttu huomaamaan omana
erillisend ryhméan&an lapset ja nuoret, joiden elamaan vaikuttaa perheenjiasenen sai-
raus. En ole itsekdadan hahmottanut aiemmin, ettd nima nuoret hoivaajat ovat erityinen
ryhmai. En, vaikka olen ystavien ja perheen kanssa pohtinut oman didin vakavaa sai-
rastumista ja kuolemaa ollessani teini-ikdinen ja todennut, etti kaikkein parhaiten ko-
kemaani ymmartavat toiset saman kokeneet. En, vaikka jo teinina koin, etta jollakin
epamadraiselld tavalla minun arkeni oli erilaista kuin muiden. Hyva ystava, joka ei
osannut kiynnistaa tiskikonetta ylakouluikiisend, tuntui kummalliselta. Kuuluihan

minun arkeeni kodin arjen pyoritys siskoni kanssa.

Tyoskentelen ALISA-projektissa, jossa olen paassyt kohtaamaan tyossani lasten, nuor-
ten ja perheiden parissa toimivia ammattilaisia seka perheita, joissa vanhempi on sai-
rastunut, nuoria, joiden vanhempi on sairastunut ja nyt jo aikuisia, jotka ovat elaneet
lapsuutensa ja nuoruutensa perheissi, joissa vanhempi on ollut sairas. Kaikkien nai-
den kohtaamisten kautta olen huomannut, ettd lapset ja nuoret jidvat ilman omaa
aanta perheissa, joissa on sairautta. Erityisesti itse tillaisen lapsuuden ja nuoruuden
kokeneet toistavat samaa: "Miksi kukaan ei kysynyt miten mina voin?”. Tai he ovat
aikuisena ymmartaneet, ettd ymparilla olleiden aikuisten, perhetuttujen, naapureiden
ja ystavien vanhempien on ollut pakko huomata perheen haasteet ja silti kukaan ei sa-

nonut mitaan.

Niiden kokemusten seuraukset ovat nousseet erityisen hyvin esiin ohjaamissani ver-
taisryhmissa, joissa itse vanhemmiksi tulleet ovat pohtineet omaa vanhemmuuttaan ja
sen rakentamista pohjalta, jossa vanhemmuuden malli omasta lapsuudesta on ollut
ristiriitainen tai jopa heikko. On toisaalta ollut etuoikeus paasta rinnalla kulkemaan
naiden vanhempien pohdintoja siitd, miten omaa tunneilmaisua on mahdollista ope-
tella samaan aikaan oman lapsen kanssa. Toisaalta niiden upeiden vanhempien
kanssa tyoskennellessa tulee mieleen, ettd heidan elamansa olisi nyt helpompaa, jos
heilla olisi ollut tukea omassa lapsuudessaan. Jos joku olisi tukenut ja kysynyt arjessa

jaksamisesta. Mennyttd me emme voi muuttaa, mutta toivottavasti muutos tuleville



sukupolville on jo kdynnissa. Sita tekevit jo naima huikeat vanhemmat, jotka ovat tie-
dostaneet omat vaaristyneet mallinsa omasta lapsuudestaan ja jotka nyt aktiivisesti
tyota tekemalla katkaisevat ylisukupolvista kierretta, jotta haitalliset toimintamallit ei-
vat siirtyisi eteenpain.

Oma henkilokohtainen intohimoni tehda kehittamistyo6 tasta aiheesta nousee halusta
ymmartdd. Onko aidosti niin, ettd teemaa ei tunneta, tukea ei ole ja nuoria ei huomata?
Miten meilla, osallisuuden ja osallistamisen ihannemaassa on mahdollista loytaa
joukko erityisen tuen tarpeessa olevia nuoria, joille ei edes ole nime3, termia tai vertai-
suutta tuottavaa yhteis6d? Thmettelyyni sisiltyy sen pohtiminen, mitd nuori hoivaa-
juus voisi Suomessa tarkoittaa ja erityisesti tulevatko he kuulluiksi, osallisiksi palve-
luissa. TyoOni tarve liittyy myos tahan ihmettelyyn. Jotta me voimme lahtea kehitta-
maan niiden lasten ja nuorten asemaa, joiden vanhempi on sairastunut vakavasti, tulee
meidan ymmartad paremmin tilannetta talla hetkella. Opinnaytteelldni aloitan taméan

ihmettelyn, jonka toivon jatkuvan vield timéan prosessin jalkeen.

1.1 Tyon tilaaja

Teen opinndytteeni tybantajalleni, Joensuun seudun omaishoitajat ry:n hallinnoimalle
ALISA-projektille, joka on STEA:n rahoittama kehittimishanke. ALISA-projekti kehit-
taa keinoja, joilla lapsia ja nuoria, jotka kokevat kuormitusta vanhemman pitkaaikai-
sisairauden takia, voitaisiin tunnistaa, tavoittaa, tukea. Lisaksi hankkeessa lisataan tie-
toisuutta naiden lasten ja nuorten asemasta. Projektin tavoitteena on myos vaikuttaa
Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtymaan Siun soteen siten, etta
se ottaisi nykyisissa palveluissaan paremmin huomioon vanhemman sairaudesta kuor-
mittuneet nuoret seki tunnistaisi ne palveluiden kohdat, joissa tarvitaan lisaa tukitoi-
mia. Lisaksi tavoitteena on tuottaa kolmannen sektorin toimijoiden ja seurakuntien
kanssa tukitoimia kohderyhmalle. ALISA-projekti toimii vuosina 2018-2020. (Joen-

suun seudun omaishoitajat ja laheiset ry. 2017.)

ALISA-projektin yksi tavoite on tuoda sairastuneiden vanhempien lasten ja nuorten
tilannetta nakyvaksi Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtymassa,

Siun sotessa. Kehittiamistyoni tuottaa ALISA-projektille tita tavoitetta varten tietoa



palveluiden nykytilanteesta ja myos kehittimisehdotuksia nididen lasten ja nuorten
hoivaajien tilanteen parantamiseksi. ALISA-projektissa tehtava kehittamistyo on pio-
neerityota siina mielessa, etta suoraan taman kohderyhman, kaikkien lasten ja nuor-
ten, joiden vanhempi on sairastunut, kanssa ei muualla tehda suoraa kohderyhma-
tyota. Muissakin jarjestoissa tata tyota kylla tehdaan, mutta kapeammalla, sairauksiin
liittyvalla rajauksella. Ja yksittaisia lapsia ja nuoria tuetaan kylla myos sote-sektorilla.
Kuitenkaan yleiskuvaa siita, miten kaikkia vanhemman sairauden kanssa elavia lapsia

ja nuoria tuetaan ja miten heidan osallisuutensa toteutuu ei ole viela olemassa.

ALISA-projekti toimii Pohjois-Karjalassa, joka on siis myos alueellinen rajaus kehitta-
mistyolleni. Taalla kehitettyja toimintamalleja ja ratkaisuja tullaan laajentamaan myos
muille alueille valtakunnallisesti. Kuvaan kappaleissa 1.3 ja 1.4 Siun sotea toimintaym-
paristona, taman kuvauksen kautta on mahdollista pohtia alueen erityispiirteita ja

pohtia jatkossa tdssa tyossa kuvattujen toimintamallien toimivuutta eri alueilla.

Toimeksiantajani tyossd kohderyhméaia ovat nimenomaan lapset ja nuoret, joiden van-
hempi on vakavasti sairastunut. Tama sulkee tyon ulkopuolelle ne lapset ja nuoret, joi-
den arkeen vaikuttaa isovanhemman, sisaruksen tai jonkun muun ldheisen vakava sai-
rastuminen. Kaytannon tyon kehittamisideoiden lisdksi toivon voivani nostaa kehitta-
mistyollani esiin niitd laajempaa tutkimusta vaativia kohtia, joihin tarvitsemme lisaa

tietoa ymmarryksen lisiamiseksi kohderyhmain lasten ja nuorten arjesta.

1.2 Kolmas sektori ja osallisuus

Edustan kolmatta sektoria, olen yhdistyksen tyontekija ja opinnaytteeni toimeksian-
taja saa rahoituksen perinteisesti yhdistysten toimintaa rahoittavalta Sosiaali- ja ter-
veysjarjestojen avustuskeskukselta (STEA). Olen kuitenkin kiinnostunut siitd, miten
palvelut lapsille ja nuorille, joiden perheenjasen on sairastunut, toteutuvat nimen-
omaan sote-kentilla. Tama on kolmannen sektorin oleellinen ja tarkea yhteiskunnal-
linen rooli, omien puolella oleminen ja kehittimiskohtien osoittaminen. Kuten Stakes
(2006, 28) maarittelee, jarjestotoiminnassa keskeista on edistaa edustamiensa jasen-

ten tai kohderyhmin etua. Historiallisestikin kolmannen sektorin tehtdvana on ollut
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ideoida ja ajaa uusia prosesseja sosiaalipalveluiksi, jotka sittemmin muokkautuvat hy-

vinvointivaltion palveluiksi (Paju 2017, 14).

Myos kansainvalisella tasolla, nimenomaan nuorten hoivaajien parissa tehtavaa tyota
kehitettaessa kansalaisjarjestoilla on ollut merkittava rooli erityisesti Englannissa ja
Australiassa, joissa ollaan pisimmalla vanhemman tai muun perheenjasenen sairau-
den takia kuormittuneiden lasten ja nuorten tunnistamisessa ja tukemisessa. Siella
kansalaisjarjestot ovat olleet merkittavassa roolissa tietouden lisaiamisessa ja muutok-
sen kdynnistamisessa. Kansalaisjarjestoilla on ollut myos merkittava rooli yleisen kes-
kustelun lisdamiseksi ja toimintamallien kehittdmiseksi yhteistyossa lainsaatdjien ja

politikkojen kanssa. (Leu, Becker 2017, 759.)

Koen tarkeaksi pohtia lasten ja nuorten, joiden vanhempi on vakavasti sairastunut tu-
kemista palveluissa nimenomaan osallisuuden nakokulmasta. Isola, Kaartinen, Lee-
mann, Ladperi, Schneider, Valtari & Keto-Tokoi (2017, 17) kirjoittavat osallisuuteen
liittyen: “Jotta voi ajaa asiaansa, on pystyttdva sanoittamaan kokemuksensa”. TAma
koskee nuoria hoivaajia hyvin vahvasti, koska se etti heille ei ole olemassa termia tai
yhteiso4, johon he voisivat kokea kuuluvansa, luo yhteiskuntaa, jossa heita ei myos-

kaan tunnisteta omaksi erityista tukea tarvitsevaksi ryhmakseen.

Lasten ja nuorten, joiden vanhempi on vakavasti sairastunut, sosiaalinen tunnistami-
nen on myos heiddn oman jaksamisensa kannalta oleellista. Cassidy, Giles & McLaugh-
lin (2014, 615) ovat tutkineet lasten ja nuorten kokemuksia hoivan positiivisten vaiku-
tusten kautta. Tutkimuksessaan he toteavat, ettd kun lapsen tai nuoren, jonka van-
hempi on vakavasti sairastunut, rooli on sosiaalisesti tunnustettu, silla on positiivinen
vaikutus hinen mielenterveyteensa, tyytyviisyyteen elamaansa ja lisdksi tunnustami-

nen lisad oman roolin kokemista positiivisena.

THL (2019) korostaa lasten osallisuuden maarittelyssaan sita, ettd lapsella tulee tulla
mahdollisuus ilmaista mielipiteensa ja vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin. THL:n
mukaan lasten osallisuuden toteutuessa aidosti, lapselle tulee tunne kuulluksi tulemi-
sesta. Ja tama on maaritelma, joka kuvaa hyvin tassa tyossa osallisuuteen ottamaani
nakokulmaa. Minua kiinnostaa selvittaa, miten hyvin kohderyhman lapset ja nuoret
tulevat kuulluiksi tilanteessa, jossa perheenjisen on sairastunut tai vammautunut. Ku-

vaan tata valitsemaani arjen osallisuuden nakokulmaa tarkemmin kappaleessa kolme.
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1.3 Siun sote kehittdmistyon toimintaymparistona

Pohjois-Karjalassa perustettiin Siun sote -kuntayhtyma 1.1.2016, ja sen palvelutuo-
tanto alkoi 1.1.2017. Siun sote muodostaa yhteisen organisaation alueen 14 kunnan
sosiaali- ja terveyspalveluille ja keskussairaalalle. Tassa yhteydessd kuntien toimin-
nasta noin 60 prosenttia siirtyi Siun sotelle ja samalla Siun soten palvelukseen siirtyi

noin 7.000 tyontekijaa. (Siun sote 2019)

Siun sote (2018, 2-3) on toiminta- ja taloussuunnitelmassaan vuosille 2019-2020 ku-
vannut hyvinvoinnin tarpeiksi osallisuuden, sosiaalisen padoman, turvallisuuden ja
mahdollisuuden vaikuttaa. Ihmisten arjen turvaamisessa tehdaan yhteistyota kuntien
yritysten ja kolmannen sektorin kanssa. Siun soten strategisena tavoitteena on luoda
ja ottaa kayttoon vastuutyontekijamalli, jossa perhe, joka tarvitsee monenlaista palve-
lua, saa tuekseen yhden tyontekijan, joka koordinoi perheen tarvitsemia palveluja. Per-
hekeskusten kautta perheiden saataville tuodaan myos tutkittuja tydmenetelmia, ku-
ten Lapset puheeksi- toimintamalli. Laajemmin Siun sotessa lasten ja lapsiperheiden

hyvinvointi pyritddn huomioimaan kaikissa palveluissa. (Emt., 39-43.)

Lapsi- ja perhepalveluiden (LAPE) muutosohjelma on paattynyt vuoden 2018 lopussa
ja tdman tyon tuloksena on kiynnistetty maakunnan alueelliset perhekeskusverkostot,
ja perheille suunnatut kohtaamispaikat ovat aloitelleet toimintaansa vuoden 2019 ai-
kana. Kehittamisty6 jatkuu osana Siun soten perustoimintaa. Pohjois-Karjalassa on
my0s kiaynnissa vuoden 2020 loppuun STEA:n rahoittama Perheet keskioon! -hanke,
jonka tavoitteena on pitaa jarjestojen tarjoama tuki ja palvelut osana perhekeskustoi-

mintaa ja pitda perheet mukana toimintojen kehittimisessa. (P-K LAPE hanke 2018.)

LAPE -muutosohjelma ja sen perhekeskusten luominen on pitkalla Pohjois-Karjalassa
ja sen kautta tavoitteena on luoda muutos palvelurakenteissa siten, etta lapsille, nuo-
rille ja perheille tarjotun tuen tulisi olla helposti saavutettavissa, oikea-aikaista ja on
perheen nakokulmasta yhtenaista. Osana muutosta ohjaavia periaatteita on lapsen oi-
keudet ja etu seka lapsi- ja perhelahtoisyys. Osaksi perhekeskusten luomista ollaan
luomassa myos tyokaluja lasten ja nuorten kokemustiedon keraamiseksi. Siun sote
pyrkii myos edistimaan lapsiystavillinen maakunta- ja lapsiystavallinen kunta- toi-

mintamalleja alueella. (Siun sote 2018.) Jotta lapsi tosiaan pysyy muutoksessa keski-
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0ssd, on tarkeda, ettd muutoksessa muistetaan lapsi strategioiden ja rakenteiden luo-
misen lisaksi myos kaytannon tyossa. Tyontekijoille tulee myos luoda valineita, joiden
kautta lapsi on osallisena nimenomaan omassa arjessaan, perheen kanssa tehdyssa

tyossa.

1.4 Siun sote ja osallisuus

Jo Siun soten suunnittelussa haluttiin ottaa asukkaat mukaan ja painottaa asukaslah-
toisia palveluita seka lisatd asukkaiden osallistumis- ja vaikuttavuusmahdollisuuksia.
Tietoja asiakasosallisuuteen liittyen on ollut keradmaissa toimijoita kunnista, jarjes-
toista, Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtymasta seka oppi-
laitoksista. Palautteita kerattiin vuosien 2014 ja 2015 aikana noin 3000. Palautteiden
kautta hahmoteltiin miten palvelut tulisi jarjestda ja miten palautteiden kerdamisen
aikaan kaytossa olleen palvelujirjestelman ongelmat korjattaisiin. Selvityksessa keski-
tyttiin palveluiden kehittdmiseen, ei hallintomalliin. (Pyykkonen &Partanen 2006, 9-

10.)

Bots, Lehikoinen ja Perttila (2017, 3) ovat koostaneet Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tokselle selvityksen, jossa he kuvaavat alueellisen hyvinvoinnin ja terveyden edistami-
sen tilaa, toimintamalleja sekd kehittamistarpeita. Selvityksessd Pohjois-Karjalassa
muodostuneet yhteistyon perinteet ja osallistamisosaaminen nahtiin vahvana osaa-
misalueena. Huolta selvityksessi nousi heikoimmassa asemassa olevien vaikuttamis-
mahdollisuuksista maakunnan ja kuntien asioihin. Selvityksen mukaan asukkaiden
kuuleminen tulisi ulottaa siihen, miten asiat arjessa nayttaytyvat yleisesti, ei vain pal-
veluiden osalta. (Emt., 21.) Pohjois-Karjalassa on siis hyvin vahvaa osallisuusosaa-
mista ja vahvat perinteet yhteistyolle ja yhteistoiminnalle jarjestgjen ja kunnallisten
toimijoiden valilla. Vaikka tami osaaminen onkin viime vuosina valjastettu kehitty-
massa olevan Siun soten palveluiden kehittamiseen, on osallisuusosaamista luonteva

ulottaa maakunnan asukkaiden arjen kokemusten kuulemiseen.

Pohjois-Karjala onkin juuri nyt hyva paikka olla mukana toimintojen kehittamisessa.

Jarjestojen kanssa tehtava tyo, osallisuusosaaminen seka lasten ja lapsiperheiden toi-
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mintojen kehittiminen ovat tulevina vuosina vahvasti Siun soten agendalla. Uskon t&-
man kehittamistyoni tuovan uusia nakokulmia kehittamiseen siten, ettd nuoret hoi-
vaajat voidaan jatkossa ottaa paremmin huomioon. Koska eri toimijoiden yhteiskehit-
tamiselle on télla alueella hyvit edellytykset, uskon etta tima kehittdmistyo voi antaa

vinkkeja ja toimintamalleja my6s muualla Suomessa tehtaville tyolle.

1.5 Kehittamistyon toteuttaminen

Kehittamistyoni paatavoitteena on luoda kuvaa siitd, miten lapset ja nuoret, joiden
perheenjasen on sairastunut tai vammautunut, tulevat kuulluiksi tdlla hetkelld Siun
soten palveluissa. Tahan etsin vastausta pyrkimalla hahmottamaan millaisia palvelu-
polkuja ammattilaiset kuvaavat lapsille ja nuorille, joiden vanhempi on vakavasti sai-
rastunut tai vammautunut. Eli miti keinoja ammattilaisilla on tietda lapsen tai nuoren
tilanne perheissi, joissa perheen vanhempi on sairastunut tai vammautunut. Selvitan
my0s millaista tukea niille lapsille ja nuorille on tarjolla tilla hetkella. Pyrin myos sel-

vittdmaan, mita kehittamistarpeita naiden lasten ja nuorten kuulluksi tulemisessa on.

ALISA-projektin tyossa kaydyissa yksittaisissa keskusteluissa sairastuneita vanhempia
kohtaavien tahojen kanssa esiin on noussut ammattilaisten huomiot siita, etti lapset
ja nuoret tuntuvat perheessi olevan kuormittuneita, mutta ammattilaisilla ei oikein
tunnu olevan keinoja heidan tukemiseensa. Lasten kokema kuormitus on myos sairas-
tuneita vanhempia kohtaavien silmissa jotain vaikeasti maariteltavaa, se voi olla huo-
len nakymista lapsessa tai vain tyontekijille tuleva tunne. Ty6 keskittyy sairauteen ja
sairastuneeseen ja vaikka lapsista tiedetaan ja heita saatetaan tavata joillain kotikayn-

neilla, ei lapsen tukeminen ole osa tyota ja siksi siithen onkin vaikeaa tarttua.

Teema kuulostaa silté, ettd kaikki ovat sen kanssa yksin. Vanhemmilla ei ole valineita
keskustella sairauden perheeseen tuomasta kuormituksesta lasten kanssa, lapset eivat
valttamatta edes ymmarra oman arkensa olevan kuormittunutta ja ammattilaisilla ei
ole puheeksi ottamisen valineita ja/tai tukitoimia, joihin ohjata asiakas. Tama mieli-
kuvani teemasta rakentuu ALISA-projektin alustaviin selvityksiin. Tavoitteenani on
syventaa tata kuvaa opinnaytteeni kautta selvittamalla laajemmin ja systemaattisem-

min lapsia, nuoria ja perheita kohtaavien ammattilaisten ajatuksia aiheesta.
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Kaytan tiassa kehittamistyossani lapsista ja nuorista, jotka kokevat kuormitusta van-
hemman pitkaaikaissairaudesta tai vammautumisesta, termia nuori hoivaaja. Kayn
tarkemmin lapi timan termin kansainvalista maarittelya seka syita juuri tihan suo-
mennokseen tyoni luvussa kaksi. Luvussa kolme kayn lipi lasten ja nuorten osalli-
suutta ja miten osallisuus voidaan nahda tarkedna lapsiperhepalveluita ohjaavana te-
kijana. Luvussa nelja kdyn lapi Suomessa aikaisemmin tehtya tutkimusta vanhemman
sairauden vaikutuksesta lapseen seka kansainvilisesti nuorista hoivaajista tehtya tut-
kimusta. Luvussa viisi kdayn lapi tarkemmin kehittamistyoni haastattelujen taustoja ja
niissi kaytettyja menetelmia. Luvussa kuusi analysoin haastatteluissa kerdaméaani ai-
neistoa ja luvussa seitseman kayn lapi johtopaatoksia, joihin olen kehittamistyossani
paatynyt. Peilaan opinnaytteessani haastattelujen kautta saamaani tietoa nuorten
osallisuuden rakentumiseen liittyvaan kotimaiseen tietoon sekad ulkomailla tehtyyn

tutkimukseen.

2 NUOREN HOIVAAJAN MAARITTELY

Nuorten hoivaajien maarittely suomen kielelld on tarkeda, jotta heilla on mahdollisuus
tulla tunnistetuiksi palveluissa. Lisdksi on tarkeaa, etta lapset ja nuoret itse saavat tie-
toaja voivat tunnistaa itsensa nuoriksi hoivaajiksi. My6s vanhempien on tarkeda saada
tietoa teemasta. Myos kehittamistyon kannalta on tarkeaa, etta tyolle maaritellaan ra-
jat ja teemalle luodaan yksi yhteinen vakiintunut ymmarrys. Ndin meidan on myos
mahdollista kehittda kohdennettua tukea juuri nuorille hoivaajille. Tassa kappaleessa
pohdin maarittelya kansainvalisen tutkimuksen kautta sekd Suomessa jo kaytossa ole-
via termeja, jotka liittyvat nuori hoivaaja- keskusteluun. Lisaksi kayn lapi, miten nuori

hoivaaja nakyy suomalaisessa lainsdadannossa.
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2.1 "Young carers” termi muualla maailmassa

Nuoria hoivaajia on ensimmaisena alettu tutkia Englannissa ja sielta on lahtenyt myos
tapa madritella nuorta hoivaajaa, mika on nykyaan kaytossa monissa eri maissa erityi-
sesti tutkimuksessa. Alkuperdinen termi on ollut "young carer”, jonka voisi suomentaa
tarkoittamaan nuorta omaishoitajaa. (Joseph, Sempik, Leu & Becker 2019.)
Nuoret hoivaajat ovat alle 18 -vuotiaita lapsia ja nuoria, jotka hoitavat,
avustavat tai tukevat toista perheenjiasentdaan. He usein suorittavat sdan-

nollisesti merkittavia tai huomattavia hoitotehtavia tai ottavat sellaisen
madran vastuuta, joka normaalisti kuuluisi aikuiselle.

Hoitoa saava henkil6 on usein vanhempi, mutta voi olla myos sisarus, iso-
vanhempi tai muu sukulainen, joka on vammautunut, sairastaa kroonista
sairautta, jolla on mielenterveyden ongelmia tai muu syy, joka aiheuttaa
hoivan, tuen tai valvonnan tarpeen. (Suomennos tehty ALISA-projektissa,
alkuperdinen englanninkielinen maaritelma Becker 2000.)

Maaritelmiassa on joitain eroja eri maissa, esimerkiksi Australiassa nuori hoivaaja
madritelldan alle 25 -vuotiaaksi (Hamilton & Adamson 2013, 101). Nuorten hoivaajien
rinnalla joissain tilanteissa puhutaan nuorista aikuisista hoivaajista (young adult ca-
rers) jotka ovat 18-25 -vuotiaita. Nuorten aikuisten hoivaajien tarpeet ovat osin saman-
laisia kuin nuorilla hoivaajilla, mutta myos osin samanlaisia kuin omaishoitajilla

yleensa. (Emt., 102.)

Aikaisemmin termilld nuori hoivaaja (young carer) on tarkoitettu lapsia ja nuoria,
jotka kantavat kotona selkeda hoivavastuuta laheisestdan. Tama on tarkoittanut konk-
reettista tekemistd kotona ja ldheisen hoitamista. Viime vuosina termin merkitys on
muuttumassa ja viimeaikaisissa Iso-Britanniassa toteutetuissa tutkimuksissa nuoren
hoivaajan maarittelyssa on jatetty pois hoivaan, hoivan maaraan ja merkittavyyteen
liittyvia maarittelyja, ja tutkimusten painopiste on siirtynyt hoivaajuuden kuormitta-

vuuteen, sithen miten tilanne nuoreen henkisesti vaikuttaa. (Aldridge 2018, 157.)

Thomas, Stainton, Jackson, Cheung, Doubtfire ja Webb (2003, 36) ovat tehneet nuo-
relle hoivaajalle uuden maaritelman, jonka tavoitteena on vastata esiin tulleisiin haas-
teisiin, joihin ylla olevan maaritelman kaytossa on tormatty. Yksi aikaisempaan maa-

ritelmaan liittyvistd haasteista on se, ettd maaritelmassa maaritellaan ulkopuolelta
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milloin perheen sisdinen luonnollinen vastuunjako muuttuu nuoren hoivaajan vas-
tuuksi. Tasta maaritelmasta myos puuttuvat sellaiset tilanteet, joissa lapsi tai nuori ot-
taa ajoittain tai lyhytaikaisesti vastuuta kotona. Tai tilanteet, joissa lapsi tai nuori tekee
muuta perheen tukemiseen liittyvaa tyota kuin suoraa perheenjiasenen hoivaa. Tehta-
vid, jotka keventavit sairastuneen omaa tyotaakkaa, esimerkiksi nuorempien sisarus-
ten hoitamista. Taman maarittelyn tekemisessa on pyritty kuulemaan nuoria hoivaajia
itsedan ja maarittelemaan termin heidan kokemuksien pohjalta. Maaritelmaa on myos
lahdetty luomaan ajatuksella, etta perheilla, lapsilla ja nuorilla on oikeus palveluihin,
joiden avulla heiddn kantama kuorma ei kasva liian suureksi. (Emt., 36-44.)
Nuori hoivaaja on lapsi tai nuori, joka tarvitsee erityisia palveluja, koska
hanen elamaansa vaikuttaa tarve huolehtia perheenjasenesta, jolla on sai-
raus tai vamma. Nuori hoivaaja voi olla lapsi tai nuori, joka tarjoaa suoraa
henkilokohtaista hoivaa toiselle henkilolle, toimii paaasiallisena hoivan
antajana tai joka tekee kotitoitd perheenjasenen hoitotarpeen vuoksi.
Nuori hoivaaja voi olla myo6s lapsi tai nuori, jonka mahdollisuudet tavan-
omaiseen sosiaaliseen elaméaan tai koulutukseen ovat estyneet perheenja-
senen hoitotarpeen vuoksi. Tarve palveluille voi olla saannollisesta tai

ajoittaista. (Suomennos tehty ALISA-projektissa, alkuperdinen maari-
telma, Thomas ym. 2003, 44)

Norjassa alaikdisia (0-18 -vuotiaita) lapsia, joiden vanhemmalla on psyykkinen sai-
raus, huumeaddiktio tai vakava fyysinen sairaus tai vamma, kutsutaan lapsiomaisiksi
(children as next of kin). Norjassa keskityttiin aikaisemmin vain lapsiin, joiden van-
hemmalla on vakava paihdeongelma, mutta tyota laajennettiin koskemaan myos
muilla tavoin sairastuneita vanhempia. Norjan hallitus perusti vuosille 2007-2010
Children as next of kin- komitean kehittiméaan tyota timén laajennetun ryhman pa-
rissa. Norjassa maaritelméan ulkopuolelle jaavat lapset ja nuoret, joiden sisarus on va-

kavasti sairastunut ja lapset ja nuoret, joiden vanhempi on kuollut. (Leu & Becker 2017,

755.)

Ruotsissa lapsia ja nuoria, jotka elavat vanhemman tai muun perheenjasenen kanssa,
joka on hoidossa paihteiden takia, jolla on mielenterveyden ongelmia tai vakava sai-
raus, kutsutaan lapsiomaisiksi (children as next of kin). Lapsiomaisiin kuuluu Ruot-
sissa myos lapset ja nuoret, joiden perheessa on tapahtunut yllattava kuolemantapaus.
Lisaksi tutkimuksissa on alettu pohtia nuoria hoivaajia (young carers), joiden ajatel-
laan olevan niita lapsia ja nuoria, joiden tilanne on erityisen kuormittunut. (Anhoriga

2019.)
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Maariteltiin nuori hoivaaja sitten hoivatehtivien kautta tai tuen tarpeen kautta, yhtei-
nen Kkasitys eri puolilla maailmaa on syntynyt siitd, etta nuoria hoivaajia on ja heille
tulee tarjota tukea. Eroja eri maissa on siind, miten hyvin nuoret hoivaajat tunniste-
taan lainsdddannossi, kdytannon tyossd ja minka verran asiasta on tehty paikallista
tutkimusta. Leu ja Becker (2017, 750) ovat analysoineet ja taulukoineet palveluiden
tuottamista nuorille hoivaajille eri maissa. Analyysi perustuu tutkimuksiin, linjauksiin,
epavirallisempiin tuotoksiin seka kirjoittajien keraamaan tietoon omasta laajasta vai-

kuttaja- ja toimijaverkostosta.

Nuoria hoivaajia on tutkittu melko laajalti Iso-Britanniassa, jonkin verran tutkimusta
on tehty myos Australiassa, Norjassa ja Ruotsissa. Tutkimuskentta on kasvussa myos
Itavallassa, Saksassa ja Uudessa-Seelannissa. Alla olevassa Leun ja Beckerin vuonna
2017 tekemaissa taulukossa Suomi on tasolla kuusi, heraamassa teemaan nuoret hoi-
vaajat. Tama johtuu siita, ettid analyysia tehtdessa teemaa ei ollut Suomessa tutkittu,
tietoisuus asiasta on vahaista ja toimijoilla ei ole tunnistamisen vilineita. Nuoria hoi-
vaajia ei tunnisteta lainsdddannossd omaksi ryhméakseen eikéd erilaisia tukitoimia
suunnitellessa erityisen tuen tarpeessa olevaksi ryhmaksi. Tata taulukkoa tarkastel-
lessa on hyva huomioida, etta tassid pohditaan nimenomaan nuoria hoivaajia yhtenai-
seni ryhmaina ja vaikka tukitoimia ei ole jarjestetty heille omana ryhménaan, on Suo-
messa yksittdisid nuoria hoivaajia saatettu tukea osana muuta kaikille lapsille, nuorille

ja perheille suunnattua palvelua.
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Characteristics Country Example
*  Extensive awarencss at all levels of None

government and socicty of the experiences

and nceds of young carers

* Sustained and sustainable policics and
interventions aimed at meeting young carers'
needs and promoting their health, well-being
and development

*  Responses and law built on a foundation of
reliable rescarch evidence and clear legal
rights

*  Widespread awareness and recognition of  United Kingdom
young carers amongst public, policy makers
and professionals

* Extensive and reliable research base, and

growing

* Specific legal rights (national)

*  Extensive codes and guidance for welfare
professionals and national and local

strategies
*  Multiple dedicated services and interventions
orwid

*  Some awarcness and recognition of young  Australia
carers among public, policy makers and Norway
professionals Sweden

*  Medium-sized rescarch base, and growing

*  Partial rights in some regions

*  Small but developing body of professional

guidance

*  Some dedicated services and interventions,
mostly local but a few nationwide

*  Little public or specialist awareness and Austria
recognition of young carers Germany

*  Limited rescarch base, but growing New Zealand

*  No specific legal rights but other laws may
be applicable or relevant

*  Few, if any, dedicated scrvices or
interventions at national or local levels

*  Growing public or specialist awareness and ~ Belgium
recognition of young carers Ireland

*  Small but growing rescarch base Italy

*  No specific legal rights but other laws may ~ Sub-Saharan
be applicable or relevant Africa

*  No specific services or interventions for Switzerland
young carers, but other services might be The Netherlands
applicable United States

*  Embryonic awareness of young carersasa  Greece
distinct social group within the «vulnerable  Finland
children» population United Arab

*  No apparent awareness or policy response 1o All other countries
young carers as a distinct social group

Kuvio 1: Tietoisuuden tason ja poliittisten linjausten jaottelu eri maissa liittyen nuoriin
hoivaajiin (Leu & Becker 2017, 752).
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Suomessa on kuitenkin viime vuosina yleinen tietous teemasta noussut melko nope-
asti. Erityisesti eri jarjestojen kehittamishankkeiden kautta tieto ja nuorten hoivaajien
tukeminen on lisdantynyt ja nuorten hoivaajien parissa tyoskentelevien jarjestojen pa-
rissa on myos perustettu Nuoret hoivaajat -asiantuntijaverkosto, jossa teemaa ediste-
taan yhteisvoimin. ALISA-projekti kuuluu tihan verkostoon. Itd-Suomen yliopistossa
on valmistumassa kaksi pro gradu-tyotd aiheesta ja Tampereen yliopistossa yksi tyo
kasvatustieteen laitoksella. Teemasta on keskusteltu eduskunnassa kahden Merja Ma-
kisalo-Ropposen jattaman kirjallisen kysymyksen verran, ensin edelliselle hallitukselle
(Eduskunta 2018) ja sitd seuranneelle Rinteen hallitukselle (Eduskunta 2019). Lisiksi
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kouluterveyskyselyyn saatiin vuodelle 2019 kysy-
mys vanhemman tai muun perheenjasenen hoivaamisesta (THL 2019). Naista syista

voi siis olla, ettd Suomen luokitus on muutaman aktiivisen vuoden aikana noussut.

2.2 Suomessa kaytetyt termit

Suomessa Omaishoitajienliiton Jangsterit -hankkeessa (Omaishoitajaliitto 2018) on
kaannetty young carers- termi suomen kielelle termiksi nuoret hoivaajat. Sana carer
viittaa omaishoitajaan ja young carer voisikin kaidntya suomeksi termiksi nuori omais-
hoitaja. TAma on osin lakitermi, Britanniassa young carer eli alle 18- vuotias omaishoi-
taja, voi saada rahallista tukea (Gov. Uk 2019). Suomessa laki omaishoidon tuesta
(Laki omaishoidon tuesta 2005/937 §2) maarittad omaishoitajan henkiloksi, joka on
hoidettavan omainen tai muu ldheinen ja joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. Laki
ei madrittele omaishoitajan ikad, mutta kaytannossa kunta tekee omaishoidosta sopi-
muksen hoitajan kanssa ja usein sopimuksen ehdoissa maaritellaan, etta hoitajan tulee
olla taysi-ikdinen (Kts. mm. Siun sote 2017, 3). Tasta syysta suomeksi nuori omaishoi-
taja olisi ristiriitainen termi, koska alle 18- vuotiaalla ei ole kaikkialla Suomessa oi-

keutta toimia virallisena omaishoitajana.

Smyth, Balxland ja Cass (2011, 153) tutkivat nuorten hoivaajien identifioitumiseen liit-
tyvia kysymyksia Australiassa nuorten hoivaajien parissa tehdyissa ryhmahaastatte-

luissa. Tutkimuksessa todettiin, ettd nuoret eivit olleet loytaneet ’young carer’- ryh-
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maille suunnattuihin palveluihin, koska he eivit olleet kokeneet itseddan omaishoita-
jiksi. Tavoitettavuuden kannalta olisi oleellista, etta nuorten itsensa olisi helppo tun-
nistaa itsensa kaytossa olevasta termista. Naiden syiden takia nuori hoivaaja on sopi-

vampi termi suomen kieleen kuin nuori omaishoitaja.

Mielenterveysomaisten keskusliitto - FinFami ry on nostanut jo pidempain tyossaan

esiin lapset ja nuoret, joiden vanhempi on psyykkisesti sairastunut. He kayttavat ter-

mia lapsiomainen ja maarittelevat sen niin:
Lapsiomainen on lapsi, jonka vanhempi on psyykkisesti sairastunut.
Psyykkinen sairaus haastaa vanhemmuutta ja on siten uhka lapsen tasa-
painoiselle kasvulle. Lapsiomainen voi olla idltdan joko alaikdinen, sita
vanhempi tai jo aikuiseksi kasvanut henkilo, joka on lapsuusaikanaan ela-
nyt psyykkisesti sairaan vanhemman tai muun laheisen kanssa (aikuinen
lapsiomainen). Lapsiomaistyon piiriin kuuluu myos lapsi, jonka sisarus
sairastaa psyykkisesti sekd nuori, jonka laheinen ystava on sairastunut.

Kaikissa tapauksissa yhteista on lapsen tai nuoren huoli itselle rakkaasta
henkilGsta ja huolen vaikutukset arjessa jaksamiseen. (FinFami ry 2015)

Erona lapsiomais- termin ja nuori hoivaaja- termin vililld on siis vanhemman tai
muun perheenjisenen terveydellisen haasteen laatu. Lapsiomainen liitetdan vain mie-
lenterveysongelmiin, nuori hoivaaja pitia sisiallaan ndiden lisdksi somaattiset sairau-
det ja vammat. Nuori hoivaaja termi tarkoittaa perheenjiasentd, kun taas lapsiomainen
voi olla my6s lapsen tai nuoren psyykkisesti oireileva ystava. Lisdksi nuori hoivaaja-
termi maaritellaan lapsen kokeman kuormituksen kautta; lapsiomainen on kuka vain,
jota itselle rakkaan henkilon psyykkinen sairastuminen koskettaa. Aikuinen lap-
siomainen on henkilo, jolla on ollut tallaisia kokemuksia lapsuudessaan. Naiden ter-
mien vertailussa on hyva ottaa huomioon, etta varsinkin Beckerin maaritelma nuoresta
hoivaajasta on tehty tutkimuskayttoon, kun taas lapsiomainen- termi on maaritelty
mielenterveysomaisten parissa tehtiavaan kaytannon tyohon. Tama selittaa omalta

osaltaan lapsiomaisen laajaa maaritelmaa.

Kaytan tiassa tyossani nuori hoivaaja- termia, jonka itse maarittelen hyvin valjasti. Las-
ten ja nuorten tekemien hoivavastuiden lisdksi hyvin oleellista heidan hyvinvointinsa
kannalta on se, millaiseksi he itse kokevat kuormituksen. Tama kuormitus voi olla
muutakin kuin konkreettista tekemista, se voi olla huolissaan oloa tai laheisen tarkkai-

lua.
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2.3 Nuorten hoivaajien maarasta

Suomessa ei olla tehty laajaa kartoitusta nuorten hoivaajien tai lasten ja nuorten maa-
rasta, jotka asuvat sairastuneen tai vammautuneen perheenjasenen kanssa. Joitain re-
kisteriperustaisia tietoja on kuitenkin olemassa. Kansanelakelaitoksen keraamien tie-
tojen mukaan vuonna 2016 Suomessa on ollut 8600 sellaista aikuista, jotka saavat tyo-
kyvyttomyyselaketta ja joiden perheisiin samanaikaisesti maksetaan lapsilisaa. Voi-
daan arvioida, etta ndissa perheissd asuu noin 14700 lasta. Tyokyvyttomyyselakkeen
saajista yli kolmannes saa lapsilisaan yksinhuoltajakorotuksen. (Paju 2018.) Mika Nie-
meld (2012, 59) toteaa tutkimuksessaan, ettd vuosien 1987 ja 2008 vililla 6,6 prosen-

tilla lapsista oli vanhempi, joka on sairastunut syopaan.

Jangsterit -hankkeen toimesta Espoossa vuoden 2018 kesilla tehdyssa rippikouluky-
selyssa kysyttiin nuorilta: ”Autatko sdaannollisesti perheenjasentési (isa, iiti, sisar, veli,
isovanhempi) tai muuta laheista ihmist4, jolla on jokin vakava sairaus, vamma tai joka
on vanha?”. Nuorista 17 prosenttia eli 121 nuorta vastasi kysymykseen kylla (Heino
2018). Rippikoulukysely toistettiin samanlaisena kesidlla 2019 Pohjois-Karjalassa
ALISA-projektin aloitteesta. Tassd samaan kysymykseen vastasi myonteisesti 13 pro-
senttia, eli 51 nuorta (ALISA-projekti 2019a). Molemmat rippikoulukyselyt tehtiin si-
ten, ettd kysely oli osa oppituntia, josta osa ajasta kiytettiin teemaan tutustumiseen,
jotta nuoret hahmottaisivat tarkemmin kysymykset. Siitd voidaan paatella, etta tulok-
set saattavat olla uskottavia. Kuitenkaan kyseessa ei ole tutkimus ja kyselyyn vastan-
neita nuoria ei olla valittu vastaamaan tilastollisesti kaikkia suomalaisia nuoria ja niin
nama tulokset eivit ole suoraan yleistettiavissa. 15 -vuotiailla alkaa olla my6s osaamista
ja luonnollista vastuunkantoa perheessa, varsinkin kun perheessia on myos sairautta.
Siksi kaikki nama nuoret eivat mitd luultavimmin ole nuoria hoivaajia eli arjessaan
kuormittuneita. Tama kysely kuitenkin antaa kuvaa siitd minka verran nuorten per-

heissa on sairautta.
THL:n kouluterveyskyselyssa (2019) oli vuonna 2019 ensi kertaa kysymys:

Autatko tai hoidatko perheenjasentasi tai muuta laheista ihmista, jolla on
esimerkiksi vakava sairaus, vamma tai joka on hyvin vanha?". Vastaus-
vaihtoehdot: 1) perheessini ei ole téllaista tilannetta tai avuntarvetta, 2)
muutaman kerran vuodessa, 3) kuukausittain, 4) viikoittain, 5) paivittain
tai lahes paivittain.
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Perusopetuksen 4. ja 5. luokkalaisten osalta tulos oli melko korkea, valtakunnallisesti
8,2 prosenttia seki tytoista ettd pojista valitsi kysymykseen vastausvaihtoehdon vii-
koittain tai paivittdin tai lahes paivittain. Pohjois-Karjalassa vastaava luku oli myos
seka tytoilla, etta pojilla sama, 7,9 prosenttia. Verrattuna muihin ikaluokkiin 4. ja 5.
luokkalaisten vastausprosentit ovat poikkeuksellisen korkeat, joten tima saattaa ker-
toa myos siitd, ettd kysymys on ymmarretty vaarin. Tata tulisi kuitenkin tutkia lisda ja

selvittaa tarkemmin, miksi juuri 4. ja 5. luokkalaiset kokevat nain.

8.ja 9. luokkaisista pojista 6,2 ja tytoista 6,5 prosenttia vastasi kysymykseen kylla, kun
taas Pohjois-Karjalassa luvut olivat reilusti suuremmat ollen poikien osalta 7,6 ja tyt-
tojen 7,2 prosenttia. Lukion 1. ja 2. luokkalaisista pojista valtakunnallisesti myonta-
vasti vastasi 3,9 ja tytOistd 4,9 prosenttia. Vastaavat luvut Pohjois-Karjalassa olivat

poikien osalta 4,9 ja tyttojen 4,3 prosenttia.

Ammattikoulun luvut olivat lukiota suuremmat. Valtakunnallisesti ammattikoululai-
sista pojista 6,3 prosenttia vastasi myontavasti ja tytoista 7,2 prosenttia. Pohjois-Kar-
jalassa ammattikouluissa opiskelevien tyttojen ja poikien ero oli merkittavasti suu-
rempi, pojista 4,2 prosenttia auttoi ja hoivasi, kun taas tytoista 7,4 prosenttia. On erit-
tdin mielenkiintoista, ettd juuri poikien osuus lukioikiisistd pohjoiskarjalaisista on
niin suuri. Toisaalta taas Pohjois-Karjalassa ammatillisessa oppilaitoksessa opiskele-
vien tyttojen kokemus auttamisesta tai hoitamisesta on merkittavan korkea. Myos
muualla Euroopassa tehdysta tutkimuksesta 10ytyy sukupuoleen liittyvid eroja siini,
kuka paityy nuoreksi hoivaajaksi, mutta kansainvalisestikin tata teemaa tulisi tutkia

enemman (Aldridge 2018,163).
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Hoitaa vahintdan viikoittain perheenjasenta tai
muuta ldheistd ihmista, % Koko Suomi
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Kuvio 2: Hoitaa vahintdan viikoittain perheenjiasentd tai muuta ldheistd ihmista,
% Koko Suomi. (THL 2019.)
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Kuvio 3: Hoitaa vahintiddn viikoittain perheenjiasentd tai muuta ldheistd ihmista,
% Pohjois-Karjala. (THL 2019.)

Teemaa eri puolilla Eurooppaa pitkaan tutkineiden Leun ja Beckerin (2017, 751) mu-
kaan nuoria hoivaajia on jokaisessa teollistuneessa, kehittyneessa lansimaassa 2 - 8

prosenttia alaikaisista. Tilastokeskuksen (2019) mukaan Suomessa oli vuoden 2018 lo-
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pussa 1 058 091 alle 18 -vuotiasta asukasta. Kahden prosentin arvion mukaan Suo-
messa olisi 21 162 nuorta hoivaajaa ja kahdeksan prosentin arvion mukaan 84 647

nuorta hoivaajaa.

On oleellista huomata, etta kaikki lapset ja nuoret, joiden vanhempi on sairastunut tai
jotka auttavat hanta saannollisesti, ei voida méaaritella nuoriksi hoivaajiksi eli heista ei
voida sanoa heidian olevan erityisen kuormittuneita. Ylla olevien lukujen perusteella
voidaan arvioida, ettd Leun ja Beckerin arvio patee myos Suomessa, jolloin nuoria hoi-
vaajia olisi noin 20 000. Kuitenkin lukujen perusteella voidaan pohtia, minka verran
meilld on vanhemman sairauden tai vamman seurauksena tilanteesta huolissaan ole-
via tai ilman keskustelukumppania jaavia nuoria, jotka eivit hoivaa laheistdan, mutta

kaipaisivat tukea.

2.4 Suomalainen sosiaalijarjestelma ja nuoret hoivaajat

Lasten hyvinvointi ja suojelu nikyvit vahvasti lainsdaddannossi. Lastensuojelulaissa

maadrataan yksiselitteisesti:

Lasten ja perheiden kanssa toimivien viranomaisten on tuettava vanhem-
pia ja huoltajia heiddan kasvatustehtdvissaan ja pyrittava tarjoamaan per-
heelle tarpeellista apua riittdvan varhain seki ohjattava lapsi ja perhe tar-
vittaessa lastensuojelun piiriin (Lastensuojelulaki 2007/407 §2).

Lisaksi terveydenhuoltolaissa velvoitetaan tyontekijoita ottamaan lapsi huomioon ai-

kuisille suunnatuissa palveluissa:

Lapsen hoidon ja tuen tarve on selvitettava ja lapselle on turvattava riit-
tava hoito ja tuki, kun lapsen vanhempi, huoltaja tai muu lapsen hoidosta
ja kasvatuksesta vastaava henkil6 saa paihdehuolto- tai mielenterveyspal-
veluja tai muita sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, joiden aikana ha-
nen kykynsa huolehtia lapsen hoidosta ja kasvatuksesta arvioidaan hei-
kentyneen (Terveydenhuoltolaki 2010/1326 §70).

Sosiaalihuoltolaissa velvoitetaan kuulemaan lasta ja selvittimaan hanen hoidon- ja

tuen tarpeensa:

Asiakkaan hoidossa olevan lapsen tai muun henkilon hoidon ja tuen tarve
on selvitettava, kun asiakas:
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1) saa paihdehuolto- tai mielenterveyspalveluja tai muita sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palveluja, joiden aikana tai ennen tarvittavien palvelujen
saamista hanen kykynsa taysipainoisesti huolehtia hoidosta tai kasvatuk-
sesta arvioidaan heikentyneen;

2) aloittaa tutkintavankeuden tai vankeusrangaistuksen suorittamisen.

Riittavan hoidon ja tuen saaminen on tarvittaessa varmistettava tapaa-
malla lasta tai muuta hoidettavaa henkil6a. Velvollisuudesta ilmoittaa so-
siaalihuollon tarpeesta kunnan sosiaalihuollosta vastaavalle viranomai-
selle saddetaan 35 §:ssi. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301 §44.)

Vaikka lainsaadanto velvoittaa eri palveluissa vanhempien kanssa toimivat ottamaan
lapsen tilanteen huomioon ja selvittamaan lapsen tilannetta, arkisessa tyossa asia
nayttaytyy eri tavalla. Paihdehuoltoyksikoissa tyoskentelevista osa ei koe lapsista ky-
symisen olevan tarpeen osana palveluita ja 40 prosentissa paihdehuoltoyksikoista ei
ollut tarjolla perhetyota tai sitd vastaavaa tukea (Perdld, Kanste, Halme, Pitkdnen,
Kuussaari, Partanen & Nykanen 2014, 111-115). Seka lasten ja perheiden palvelussa
(Halme, Vuorisalmi & Perila 2014, 50) etta kouluterveydenhuollossa toimivat tyonte-
kijat (Hietanen-Peltola, Vaara, Hakulinen & Merikukka 2019a, 4-13) kokivat vaikeaksi

ottaa puheeksi perheen tuentarpeeseen liittyvia asioita.

Ylla olevissa kuvauksissa kuuluu ammattilaisten danen kautta se, etta vaikka lasten
huomioiminen laissa on maaritelty, se ei kuitenkaan ole osa tyon arkea. Samaa olen
nahnyt tyossani ALISA-projektissa kohtaamieni vanhemman sairauden kokeneiden
henkil6iden kanssa. Kokemus siitd, etti ei olla tultu kuulluksi, on vahva. (Kts. ALISA-
projekti 2019b.) Suomessa on paljon palveluita toisaalta lapsille, nuorille ja perheille
ja toisaalta erittdin korkealaatuista terveydenhuoltoa. Nama palvelut ovat eriytyneet
omiksi erillisiksi yksikoikseen ja ovat kehittdneet omaa erityisosaamistaan vuosien
mittaan. Samalla eri palveluissa on syntynyt oma tapa kohdella ymmartaa asiakkaita
ja heidan perheitaan. Nain toiminnot ovat syventyneet omiin suuntiinsa ja yhteistoi-

minta on samalla hankaloitunut. (Solantaus, Niemela 2016, 21.)

Hajallaan oleviin ja asiakasta eri tavoilla kohtaaviin palveluihin on alettu viime vuosina
kiinnittaa huomiota. Vuodesta 2001 ldhtien kehitetty, tilla hetkella Mieli ry:ssa teh-
tava Toimiva Lapsi & Perhe- tyo on menetelmaperhe, joka on hyva esimerkki tyosta,
jossa on lahdetty haastamaan palveluiden sirpaleisuus kaytannon tyohon kehitetyin

menetelmin. TAssd menetelmaperheessi keskeisina teemoina on vanhemman asian-
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tuntijuuden ja toimijuuden korostaminen, lapsen arkisten kehitysymparistojen merki-
tys seka toiminnan lahtokohtana nahty lapsi ja hanen tarpeensa. Vaikka TLP-menetel-
mat ovat kaytannon tyohon kehitettyja malleja, on niiden kehittamisen rinnalla tehty
jatkuvaa tutkimusta. Tdama on omalta osaltaan edistanyt mallin levidmista eri puolille
Suomea. Mallien ollessa nayttoon perustuvia, on niiden kayttoonotto helpompi perus-

tella paattajille. (Emt., 22-32.)

Sipilan hallitus nosti hallitusohjelmaansa Lapsi- ja perhepalveluiden (LAPE)- muutos-
ohjelman, jonka tavoitteena oli pyrkid uudistamaan hajanainen palvelujarjestelma
lapsi- ja perheldhtoiseksi maakuntien ja kuntien toimintaympéristoissi. Tavoitteena
oli my6s uudistaa palveluita sovittamalla yhteen kaikki lapsille, nuorille ja perheille
suunnatut palvelut asiakaslahtoiseksi palvelujen kokonaisuudeksi. (Kanste, Joronen,
Halme, Perala & Pelkonen 2018,1.) Rinteen hallituksen tekemassa hallitusohjelmassa
on sitouduttu jatkamaan LAPE-muutosta vuosina 2020-2023 ja jatkamaan aloitettua

muutos- ja kehittamistyota (Sosiaali- ja terveysministerié 2019b).

2.5 Tunnistamisen haasteet palvelujarjestelmassa

Nuoret hoivaajat ovat vield Suomessa melko tuntematon erityisen tuen tarpeessa oleva
joukko. Ylla kuvailtu muutos palvelujarjestelmissa kuitenkin kehittda juuri niita seik-

koja, jotka kehittavat myos nuorten hoivaajien tunnistamista ja tukemista.

Itavallassa terveydenhuollon, opetuksen ja sosiaalipalveluiden parissa tyoskenteleville
ammattilaisille tehdyssa tutkimuksessa ammattilaiset maarittelivit seikkoja, jotka
ovat aiheuttaneet nuorten hoivaajien nakymattomiin jaiamisen palveluissa. Potilaskes-
keinen tyo0 oli yksi syy tietoisuuden vahaiseen maaraan. Tutkimukseen osallistuneet
ammattilaiset totesivat, ettd koko perheen huomioon ottava nakokulma laajentaisi
perheita kohtaavien ammattilaisten nikokulmaa huomaamaan myos lapsen lisdanty-
neet hoivatehtaviat. Toisena haasteena tutkimukseen osallistuneet nostivat esiin epa-
selvyydet vastuunjaosta eri palveluiden valilla. Naiden seikkojen rinnalla ammattilai-
set korostivat myos tarvetta luoda kaytannollisia tyokaluja juuri nuorten hoivaajien

tunnistamiseksi. Lisdksi olisi tarkeda kehittda myos tyokaluja, joiden kautta nuoret
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hoivaajat ja heidan vanhempansa voivat tunnistaa itse itsensa. Ja lisdaksi nuorille hoi-
vaajille tulee olla tarjolla oikeanlaista tukea, vertaistukea, kohtaamispaikkoja, yhdis-

tyksia seka ikatasoista ja eri sairauksiin liittyvaa tietoa. (Leu, Frech & Jung 2018, 7-8.)

Useissa muissakin tutkimuksissa todetaan, ettd nuorten hoivaajien tarpeita ei osata
tunnistaa palvelujarjestelmassa. (kts. mm. Jarestig-Berggren, Bergman, Eriksson &
Priebe 2019; Leu & Becker 2017.) Tunnistamista vaikeuttaa myos se, ettd nuorten hoi-
vaajien itsensa on hyvin vaikea tunnistaa omaa tilannettaan sellaiseksi, jossa tarvitaan
tukea (Smyth ym. 2011). Suomessa koko perheen huomioon ottava seka lapsi- ja per-
heldht6inen tyo ndhdaan tarkeiksi yleisesti lapsille, nuorille ja perheelle suunnatuissa

palveluissa.

3 NUORTEN HOIVAAJIEN OSALLISUUS

Osallisuus on hyvin laaja termi, jopa hammentavan laaja. Tarkastellessani tassa tyossa
nuoria hoivaajia ja heidan osallisuuttaan, otan nakokulmaksi osallisuuden sen kulman,
jossa osallisuus nahdaan ihmista lahella olevana asiana, jonka kautta mahdollistuu
vaikuttaminen omaan arkeen. Kuten ensimmaisessa luvussa kirjoitin, THL:n julkaise-
massa Mitd osallisuus on -tyokirjassa Isola ym. (2017, 17) kirjoittivat osallisuuteen liit-
tyen: "Jotta voi ajaa asiaansa, on pystyttdvd sanoittamaan kokemuksensa”. Tata lau-
setta olen pyorittanyt mielessani jo pitkdan nuorten hoivaajien parissa tyota tehdes-
sani. Yksiloilla, nuorilla, joiden vanhempi on sairastunut, tulee siis olla mahdollisuus
sanoittaa kokemaansa ja sita kautta jisentdaa kokemaansa. Vasta sen jalkeen on mah-

dollista pyrkia muutokseen.

Osallisuus on paljon muutakin kuin sanoittamista, silla voidaan tarkoittaa niin yhtei-
soon kuulumista kuin mahdollisuuksia vaikuttaa itsed koskevaan lainsaddantoon.
Olen kuitenkin tassa yhteydessa paatynyt tarkastelemaan osallisuutta nimenomaan
nuorten oman aanen herattamiseksi ja kuulemiseksi, koska koen taman olevan erityi-
sen tarkeda tassa vaiheessa nuorten hoivaajien parissa tehtavassa tyossa. Samaan ai-
kaan timan on haaste. Nuorille oma arki on normaalia arkea ja itsensa tunnistaminen
tuen tarpeessa olevaksi tai erilaista arkea elaviksi on haastavaa. Tata itsensa tunnista-

mista tukiessa on aina vaara, ettd nuoria ohjaavan henkilon omat ennakkokasitykset
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muokkaavat nuoren tapaa ajatella. Osallisuuden toteutumista tulee siis tukea, mutta
samaan aikaan tunnistaa, etta tama tapahtuu vuorovaikutuksessa, jossa molempien
aani vaikuttaa lopputulokseen. Vaarana on myos nuorten osallistaminen tavalla, jossa
vuorovaikutus on vihaista ja osallistaminen tapahtuu mekaanisesti. Tall6in nuoren ai-

toa kokemusta on vaikea saada kiinni.

3.1 Lasten ja nuorten osallisuus

Osallisuuden voidaan ajatella olevan liittymista (involvement), suhteissa olemista (re-
latedness), kuulumista (belonginess), yhteisyytta (togetherness). Osallisuus on myos
yhteensopivuutta (coherence), mukaan ottamista (inclusion), osallistumista (parti-
cipation) ja siihen liittyen vaikuttamista (representation) ja demokratiaa. (Isola ym.,
2017, 3.) Termina osallisuus voikin siis tarkoittaa melkein mitéd vain ihmisten vilista
toimintaa. Yhtena syynid tdhan monimuotoisuuteen voidaan ajatella olevan sen, etta
osallisuuden henki nousee Freiren (2005, 186) dialogisen toiminnan teoriasta, jossa
subjektit, minat, kohtaavat ja luovat yhdessa dialogissa kaksi sinda ja samaan aikaan

kaksi minaa.

Vuorovaikutuksessa oleminen siis vaikuttaa molempiin vastavuoroisesti. Dialogisen
toiminnan teoriassa toimintaa ei voida maaritella ulkopuolelta ja timan vuoksi osalli-
suuden termi voi jaada hyvin epamaaraiseksi, vaikeasti kerralla maariteltavaksi, koska

termissa tulee olla viljyytta eri yksiloiden omille maaritelmille.

Historiallisesti Suomessa osallisuutta on ldhdetty maarittelemaéan ja tarkentamaan yk-
siloiden ulkopuolelta, toiminnan tavoitteesta kasin. Nivala ja Ryynanen (2012, 11-13)
ovat hahmotelleet osallisuuden termin rantautumista Suomeen ja todenneet, etta
termi on tullut suomalaiseen keskusteluun julkishallinnollisten toimien ja hankkeiden
kautta. Tata kautta osallisuus on muotoutunut 1) mahdollisuuksiksi vaikuttaa julkihal-
linnolliseen paatoksentekoon, erityisesti 2000-luvun alkupuolelta alkaen lasten ja
nuorten vaikuttamismahdollisuuksiin liittyen. Tasta erillisena osallisuuden kasitteena
on vahan taman jalkeen korostunut 2) nuorten osallisuus osattomuuden, syrjaytymi-

sen tai huono-osaisuuden vastakohtana. Kaytannossa liittyen niihin toimiin, joita teh-
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tiin liittyen nuorten koulupudokkuuden ja tyoelamian ulkopuolelle jidmisen eh-
kaisyyn. Kolmantena 3) osallisuuden muotona esiin on noussut lasten osallisuus 2008
uudistuneessa lastensuojelulaissa, johon on kirjattu oma lukunsa otsikolla "Lapsen
osallisuus” (kts. my0s Lastensuojelulaki 2007/417 §20-24). Nama kolme osallisuuden
muotoa liittyvit eri hallinnonaloihin ja ovat sitdakin kautta hyvin erillisii. Osallisuus on

Suomeen rantautuessaan ollut hyvin lapsuus- ja nuoruuspainotteinen termi.

THL (2018) maarittelee osallisuutta puolestaan suoraan yksilosta kasin maarittden sen
oikeudeksi saada tietoa itsed koskevista suunnitelmista, paatoksista, ratkaisuista, toi-
menpiteista ja niiden perusteluista sekd mahdollisuutta ilmaista mielipiteensa ja vai-
kuttaa niihin asioihin. Oleellista on mahdollisuus paasta mukaan asioiden kasittelyyn
ja saada niista tietoa. THL:n mukaan osallistumisessa osallisuus usein konkretisoituu.
Esimerkiksi nuorelta voidaan kysya yleisella tasolla omaa mielipidetta perheen tilan-
teesta, mutta tilanne voi olla hankala nuorelle ja kysymys niin laaja, etta sithen on vai-
kea vastata. Jos kuitenkin nuoren kanssa keskustellaan laajemmin perheen tilanteesta
ja hanen kanssaan tehdain konkreettisia suunnitelmia tai tavoitteita perheen tilantee-
seen liittyen, hanella on itsellaan selkeimpi mahdollisuus vaikuttaa ja niin tulla osal-

liseksi.

Nivala ja Ryynianen (2012,14) arvostelevat osallisuutta ”osallistamisesta”, jossa osalli-
suus ndhdian jonain mita esim. kunnallisessa paatoksenteossa tyontekija tekee nuo-
rille, ottaen mekaanisesti yhteytta nuoriin tietyn toimintamallin mukaisesti. Jos vai-
kuttaminen jaa vain yksipuoliseksi kysymykseksi, on se hyvin kaukana osallisuuden
ideaalista. Vaarana onkin, ettd kun osallisuus maaritellaan ja mallinnetaan, tulee sen
yllapitamisesta rutiini, jossa automaationa yksilolta kysytaan tietyt kysymykset ja talla
ajatellaan yksilon tulleen osallistetuksi. Niin toimiessa saattaa kdyda niin, ettd aito

dialogi ja vuorovaikutus jaavat kokematta, vaikka osallisuus toteutuukin paperilla.

Myos THL (2019) huomauttaa, ettd lasten huomioimiseen tarvitaan lapsen kuulemista
edistavaa organisaatiokulttuuria ja kaytannon toimia. Lasten osallisuuden toteutumi-
nen ei siis ole kiinni yksittaisen tyontekijan kyvysta ottaa lapsi huomioon, vaan sen
tulee olla laajempi toimintatapa. Samaan tapaan THL korostaa lasten osallisuuden
maarittelyssa lapsen kokemusta siité, ettd on tullut kuulluksi. Ilman tata kokemusta ei

voida puhua osallisuuden toteutumisesta.
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Suomessa lain tasolla lasten oikeudet on otettu hyvin huomioon. Lasten oikeuksista on
kirjattu perustuslain 6. pykalaan, etta lasten tukee saada vaikuttaa itseaan koskeviin
asioihin kehitystaan vastaavasti. Lasten ja nuorten osallisuutta ja kuulluksi tulemista
on korostettu myos mm. nuorisolaissa, jo edelld mainitussa lastensuojelulaissa, perus-
opetuslaissa, oppilas- ja opiskelijahuoltolaissa. Lisdksi vuonna 2018 uudistettu var-
haiskasvatuslaki painottaa osallisuutta. (Ristikari, Keski-Santti, Sutela, Haapakorva

Kiilakoski, Pekkarinen, Kaariala, Aaltonen, Pesonen-Smith & Gissler 2018, 3.)

Useissa tutkimuksissa ja selvityksissa on kuitenkin todettu, etta lapset ja nuorten ko-
kevat itse palvelut kaukaisiksi omasta arjestaan. Nuoret kokevat lastensuojelun vaike-
asti lahestyttavaksi (Gellin, Gretchel, Matthies, Nivala, Oranen, Sutinen & Tasanko
2012, 160-161). Nuoret, joiden vanhemmilla on paihdeongelmia kokevat avun kohtaa-
mattomuutta (Pirskanen, Kataja, Kuussaari & Holmila 2018, 110). Pitkaaikaissairaiden
tai vammaisten lasten sisarukset kokevat, ettd nuorten palvelut eivit tunnista kotiti-
lanteen aiheuttamaa stressia (Ylitalo, Rantanen 2018, 120). Neuropsykiatrisesti oirei-
levat nuorten kokevat valiinputoamista, jossa he eivit saaneet tarpeenmukaista ja oi-
kea-aikaista tukea palvelujarjestelmassa (Lamsa, Ahonen, Appelqvist-Schmidlechner
& Tuulio-Hendriksson 2018, 128. Lisdksi lapset ja nuoret kokevat yleisesti palveluista,
ettd heitd ei kohdata, heidan mielipiteensa sivutetaan ja rakenteet eivit jousta (Paja-

maki & Okker 2019, 70).

Kiilakoski, Grettschel & Nivala (2012, 26) jaottelevat osallisuutta sosiaaliseen ja fyysi-
seen ymparistoon. Sosiaalinen ymparisto on tassa toisaalta lakeja ja velvoitteita, jotka
edellyttavat lapsen ja nuorten kuulemista. Fyysisilla ymparistoilla tarkoitetaan osallis-
tumiseen innostavaa fyysistd ymparistod. Sosiaalinen ymparisto voidaan puolestaan
jakaa sosiaalisiin rakenteisiin, lakeihin ja tapoihin toimia, jotka joko edistavit tai esta-
van nuorten osallisuuden toteutumisen. Se voi olla arjen sosiaalista toimintaa, johon
liittyy vuorovaikutus muiden ihmisen kanssa monella eri tasolla. Fyysiselld ymparis-
tolla puolestaan tarkoitetaan seka fyysisia rakenteita, katuverkostoa ja julkisia raken-
nuksia etta arjen fyysisia puitteita eli mm. tilajarjestelyja ja tilojen sisustusta ja esteet-

tomyytta.

Useissa laeissa on huolehdittu lasten ja nuorten osallisuuden toteutumisesta ja on an-
nettu oikeus osallisuudelle niihin teemoihin liittyen ja silta osin huolehdittu osallisuu-

den toteutumisesta sosiaalisessa ymparistossa lain osalta. Voidaan kuitenkin, Nivalan
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ja Ryynisen hengessa ja ylla olevien esimerkkien kautta, todeta ettd osallisuuden to-
teutuminen vuorovaikutuksen tasolla ei toteudu nuorten kokemana. Lainkirjaimen ja
nuorten arjen kokemuksen vililla on siis joitain esteita, jotka estavat lapsia ja nuoria
kokemasta tulleensa aidosti kuulluksi ja voivansa vaikuttaa itseadn koskeviin asioihin.
Yhtena keinona osallisuuden aitoutta ja laatua arvioidessa voitaisiin kayttaa valtaa ja
vallan jakautumista lapsille eli minka verran osallisuuden kautta saadun tiedon perus-
teella ollaan valmiita antamaan valtaa lapsille itselleen (Kiilakoski, Grettschel & Nivala

2012, 16).

3.2 Perhe ja osallisuus palveluihin

Rimpeld, Rimpeld ja Heinisuo (2018, 111-112) toteavat selvityksessdan, etta kuntien
strategia-asiakirjoissa ei puhuta kovinkaan paljon perheesta tai lapsiperheestd, vaan
kodin kokonaisuuden sijaan puhutaan vanhempien tukemisesta. Sama ajatusmalli na-
kyy THL:n Tuki, osallisuus ja yhteistoiminta lapsen ja perheiden palveluissa - tyonte-
kijoiden nakokulma -raportissa (Halme ym. 2014). Selvitys pohjaa lainsaddannossa
oleviin, sosiaali- ja terveydenhuollon kansallisessa kehittimisohjelmassa (Kaste) esiin
nousseisiin kehittdmistarpeisiin. Niistd yhtena esiin nousee lasten ja perheiden osalli-
suuden vahvistaminen erityisesti koko ikdryhmille suunnatuissa universaaleissa pal-
veluissa. Selvityksessa todetaan, etta osallisuutta voidaan vahvistaa, kun vanhemmat
otetaan entista tiiviimmin mukaan kumppaneiksi perheen ja lapsen tilanteen parhaina

asiantuntijoina.

Terveystarkastukset tunnistetaan palveluksi, jossa selvitetaan laajasti lapsen hyvin-
vointiin vaikuttavia seikkoja. Terveystarkastusten tulisi toteutua laajoina 1., 5. ja 8.
luokkalaisille. Laajoina ndma toteutuvat silloin, kun ainakin toinen vanhempi on mu-
kana tarkastuksessa. Kuitenkin 23 prosenttia terveydenhoitajista kertoo, ettd vanhem-
mat ovat mukana tarkastuksessa harvoin tai ei koskaan. (Hietanen-Peltola, Vaara, Ha-

kulinen & Merikukka 2019b, 11-12.)

Kaytannon tyossa vanhempien kanssa puhuttaessa sosiaali- ja terveysalan tyontekijat

kokevat lapsesta puhumisen helpommaksi kuin vanhemmuudesta puhumisen. THL
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kerdsi vuonna 2009 iitiys- ja lastenneuvolassa, kouluterveydenhuollossa, paiviahoito-
palveluissa seka esi- ja perusopetuksessa toimivilta tyontekijoilta heidan nakemyksi-
aan lapsiperheiden tuen tarpeista ja avun antamisesta, palvelujen riittavyydesta ja ke-
hittamistarpeista, osallisuudesta ja paatoksenteosta seka yhteistoiminnasta. Tassa sel-
vityksessi todetaan esimerkiksi, ettd tyontekijat kohtasivat tyossdan enemman lapseen
kasvuun ja kehitykseen liittyvid huolia kuin vanhempana toimimiseen ja perheen ti-
lanteeseen liittyvia huolia. (Halme ym. 2014, 44.) Tyontekijoiden oli erittain helppoa
tai melko helppoa ottaa puheeksi lapsiin liittyvia huolia vanhempien kanssa. Tyonte-
kijat kokivat huomattavasti vaikeammaksi ottaa puheeksi vanhempana toimimiseen
liittyvia huolia. (Emt., 49-50.) Selvityksessa huomattiin my®os, etta lapsiin liittyvat huo-
let johtivat useammin toimenpiteisiin kuin vanhempana toimimisen liittyvat huolet.
Tahan vaikutti jonkin verran tyontekijan tyouran pituus. Kun tyontekijalla oli yli viiden
vuoden tyokokemus tyotehtavastdan, johti huoli useimmin toimenpiteisiin (Emt., 54).
Yli kolmannes tyontekijoista oli sitd mielta, ettd vanhemmat eivit olleet ollenkaan mu-
kana palvelujen suunnittelussa ja kehittimisessa (emt., 61). Lasten osallistumisesta

kehittamiseen ei kysytty tassa selvityksessa.

Johanna Hurtig (2003, 71) on tehnyt samansuuntaisia huomioita vaitoskirjassaan,
jossa selvitti lastensuojelun kaytanteita ja lapsen nakyvyytta niissa. Hurtigin mukaan
vanhemman ilmaisema ongelma, joka on selkeisti rajattava ja ei sisidlla vanhemmuu-
den arvoa kyseenalaistavia elementteja, on helppo lahtokohta tyolle. Hurtig kuvaa, etta
avun reitit lasten kanssa voivat kaynnistya laheisten tai lasta kohtaavien viranomaisten
huolesta. Pienen lapsen voi olla itse vaikea tunnistaa avun tarvetta ja myos aikuisten
etsiminen, jolle siita voisi kertoa, on vaikeaa. Joskus pienen lapsen ainoa keino on huo-
miota herattava kiytos, jolla purkaa pahaa oloa. (Emt., 72.) Toinen viyla purkaa pahaa
oloa lapsella on vaikeneminen ja oman ahdingon kiatkeminen. T4all6in ammattilaiselta

vaaditaan herkkyytta havaita tilanne (emt., 74).
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3.3 Nuoret hoivaajat lainsdadannossa muualla

Kuvaan tassa kappaleessa sita miten nuorten hoivaajien osallisuus toteutuu muualla
maailmassa. Kuten edella on todettu, osallisuus on hyvin laaja termi. Olen tassa maa-
ritellyt osallisuuden tarkoittamaan kuulluksi tulemista. Ndin olen rajannut timan kat-
sauksen tietoon nuorten hoivaajien kuulluksi tulemisesta ja siitd tehtyihin selvityksiin
ja tutkimuksiin. Kuvaan tassd miten nuoret hoivaajat palvelujarjestelma tunnistaa
nuorten hoivaajat Englannissa, Norjassa ja Ruotsissa. Englannissa on tehty tutkimusta
nuorista hoivaajista pisimpaan ja myos jarjestelmaa on kehitetty pisimpaén ja on sen
vuoksi mielenkiintoinen tarkasteltavaksi (Leu & Becker 2017, 752). Toisaalta valitsin
Ruotsin ja Norjan, koska niiden sosiaali- ja terveysjarjestelma on melko ldhella Suo-
mea ja samaan aikaan seki Ruotsi ettd Norja ovat Suomea pidemmalla sekd nuorten

hoivaajien tutkimuksessa etti toimintamallien kehittdmisessa (emt., 752).

Vuonna 2010 Norjassa tuli voimaan uusi laki, jossa terveydenhuollon ammattilaiset
velvoitetaan varmistamaan alaikiisten lasten (0-18 -v), joiden vanhemmalla on psyyk-
kinen sairaus, huumeaddiktio tai vakava sairaus tai vamma, tiedon ja tuen saanti. Ta-
man lain myota sairaalat velvoitettiin nimeamaan henkilon, jonka tehtiava on tiedottaa
jakoordinoida tukea sairastuneille vanhemmille ja heidan lapsilleen. (Bjorg, Sergaard,

Maybery, Ruud, Stavnes, Kufas, Peck, Thorsen, Lindstrem & Ogden 2018.)

Ruotsissa omaishoitajilla on sosiaalihuoltolain mukaan oikeus tukeen, mutta laki ei
erityisesti tunnista alle 18 -vuotiaita (Nordenfors & Melander 2017). Lisdksi Ruotsissa
on tarjolla tukea kaikille lapsille, jotka elavat vaikeissa elinolosuhteissa (Anhoriga
2019). Ruotsissa on vahva luotto hyvinvointiyhteiskuntaan, jossa kaikki saavat tarvit-
taessa tukea. Samaan aikaan jarjestelmassa ei kuitenkaan ole vilineita tunnistaa ja ta-
voittaa nuoria hoivaajia. Norderforsin ja Melanderin (2017) mukaan tama johtaakin
siihen, ettd nuoret hoivaajat jiavat nakymattomaksi ryhmaksi palveluissa. Nain sellai-
setkin nuoret, jotka tekevat paljon hoivatyota kotona jaavat ilman tukea (Nordenfors

& Melander 2017).

Ruotsissa Sosiaali- ja terveysministerio on kehittanyt hallituksen toiveesta tyota, jossa
lapsi huomioidaan omaisena. Vuodesta 2010 alkaen kaikkien terveydenhuollossa toi-
mivien on tullut vastata lapsen tarpeisiin antamalla tietoa, neuvoja ja tukea, kun van-

hempi tai joku muu perheenjasen kayttaa liiallisesti alkoholia, sairastaa somaattisesti
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tai psyykkisesti tai kuolee dkillisesti. Taman toimintamallin kiyttoonotto on kuitenkin

viela kesken. (Leu & Becker 2017, 756.)

Englannissa nuorilla hoivaajilla on lain maarittelema erityinen asema ja tarjolla kan-
sallisia erityispalveluita. Heidat on huomioitu erillisend ryhméana sosiaalipalveluissa,
terveys- ja koulupalveluissa. Englannissa nuoret hoivaajat on huomioitu lainsaadan-
nossa jo vuodesta 1995. Vuonna 2014 saddetyt lait pyrkivat varmistamaan, ettd nuoret
hoivaajat tunnistetaan ja heille tarjotaan tilanteen arviointia seka tarpeen mukaista
tukea hyvinvointinsa tueksi. Laissa kunnat on velvoitettu tunnistamaan ja arvioimaan

kaikki alle 18 -vuotiaat, joiden epiilldan olevan nuoria hoivaajia. (Leu & Becker 2017,

753.)

3.4 Nuoret hoivaajat ja osallisuus

Nagl-Cupal ja Hauprich (2018, 1) Australiassa toteutetussa tutkimuksessaan toteavat,
ettd lasten ja nuorten hoivaamiseen liittyvien tehtavien tekeminen on perheissa todel-
lisuutta, jota ei voida valttda. He muistuttavat palveluja tuottaville tahoille, ettd koko
perhe tulisi ottaa huomioon palveluita suunniteltaessa. Keskustelun ei tulisi keskittya
yhden perheenjasenen kuuntelemiseen. Tuen suunnittelussa keskitssa tulisikin olla
perheen sisdisen logiikan, perheen luonnollisten toimintatapojen kunnioittaminen ja

ymmartaminen.

Myos Phelps (2017, 113) nostaa artikkelissaan esiin, etta aikaisemmin nuoriin hoivaa-
jiin (young carers) liittyvat tutkimukset suosittivat vahvasti, etta lasten ja nuorten ei
tulisi hoivata ja palveluiden tulisi tarjota hoivaa siten, etta lasten ei tarvitsisi sita tehda.
Kuitenkin myohemmissa tutkimuksissa on havaittu, etta hoivaaminen on osa lasten ja
nuorten elamaa ja arkea, koska hoivaa ei huomata tai tunnusteta perheissa tai palve-
luita ei ole tarjolla riittavasti. Tasta syystd perheiden tueksi tuleekin olla ennaltaehkai-
sevaa tukea ja koko perheen huomioiva palvelupolku, joka tukisi koko perhetta, mutta
samalla tunnistaisi perheen lasten ja nuorten roolin aktiivisena toimijana ja osana per-
hetta. Perheita tulisi tukea siten, ettd nuoren hoivaajan kokema hoivavastuu ei ole liian

kuormittava. (Emt., 113.)
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Phelps (2017, 117) muistuttaa, ettd nuoret kuitenkin tarvitsevat tukea oman tilanteen
hahmottamisessa. Oma rooli perheessa hoivaajana ja vastuunkantajana on saattanut
muodostua niin luonnolliseksi ja jopa tarkeaksi, etta se on vaaristynyt suhteessa lasten
oikeuksiin ja palvelukaytantoihin. Téasta syysta on hyvi, ettd nuoren hoivaajan danta
arvio ammattilainen, joka voi antaa puheelle perspektiivid suhteessa sithen mitd on
normaalia lapsen elamaa. Tassa tullaankin osallisuuden ja osallistamisen viliseen ris-
tiriitaan. Miten luoda osallisuuden mahdollisuuksia ja samalla luoda niille raamit,

joissa lapsilla ja nuorilla on mahdollisuus aidosti vaikuttaa omaan tilanteeseensa?

4 VANHEMMAN SAIRASTUMISEN VAIKUTUS LAPSEEN

Jotta nuorten hoivaajien tilannetta voidaan ymmartaa ja nuorten hoivaajien osalli-
suutta kehittaa niin lainsdadannén muokkaamisen kuin kiytannon tyokalujen luomi-
sen kautta, tulee meilla olla paljon enemman ymmarrysta tilanteen vaikutuksesta lap-
seen. Vanhemman sairastumisen vaikutusta lapseen on Suomessa tutkittu jonkin ver-
ran vanhempien mielenterveyden ja/ tai paihdeongelmien nakokulmasta (kts. mm.
Jahi 2004; Raitasalo & Holmila 2014; Solantaus-Simula & Punamaki & Beardslee
2002a; Solantaus-Simula& Punamaiki & Beardslee 2002b). Tutkimusta on tehty myos
syopddn sairastuneiden vanhempien sairauden vaikutuksesta lapsen hyvinvointiin
(Niemeld 2012) sekd vanhemman aivovamman vaikutuksesta lapsen psykiatrisen eri-
koissairaanhoidon kayttoon (Niemeld & Kinnunen & Paananen & Hakko & Merikukka

& Karttunen & Gissler & Rasanen 2014).

Tahan mennessa Suomessa tutkimusta on tehty siten, etta lahtokohtana on ollut lasten
psyykkisen sairastuvuuden yhteys vanhemman psyykkiseen tai somaattiseen sairau-
teen. Suomessa ei siis olla vield lahdetty pohtimaan teemaa lapsikeskeisesti, nihden
kaikki perheenjasenen sairauden koskettamat lapset yhtendisend ryhmaina. Eika
myoskaan siten, etta tarkastelun lahtokohtana olisi lasten ja nuorten oma kokemus ti-
lanteesta. Nuoria, joiden vanhempi on sairastunut ei nihda yhteniisena ryhmana,
vaikka jo 2009 Solantaus ja Paavonen (2009), ovat todenneet, etta silla mika sairaus

vanhemmalla on ei ole vaikutusta lapsen sairastumisvaaraan, vaan vaikutus riippuu
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siitd millainen vanhemman vuorovaikutus- ja toimintakyky on. Tassidkin ajatuksessa

pohjalla on lapsen sairastumisvaara psyykkiseen sairauteen.

4.1 Suomessa tehtya tutkimusta vanhemman sairauden vaikutuksesta lapseen

Suomessa tutkimusta vanhemman sairauden vaikutuksesta lapsen hyvinvointiin on
tehty pisimpaan liittyen vanhemman psyykkisiin sairauksiin. Emeritaprofessori Tytti
Solantaus on ollut edellakavija preventiivisen lastenpsykiatrian ja vanhemmuuden
tuen kehittamisessa edistden ajattelutavan muutosta aikuisten palveluissa siihen, etta

lapset ja vanhemmuus on otettu huomioon (Duodecim 2019).

Solantaus-Simula ym. (2002a, 284) ovat tutkineet lasten reaktioita vanhemman ala-
kuloon. Tassa tutkimuksessa 1oydettiin nelja erilaista lapsen rektiotapaa. Lapsista 43
prosenttia reagoi vanhemman alakuloon aktiivisella empatialla eli empaattisella huo-
lella ja prososiaalisella kaytokselld, kun taas 9 prosenttia lapsista kuului ylisamaistu-
vaan luokkaan, jossa lapsi eldd vanhemman kéytosta ja olotiloja ja samaistuu vanhem-
man tunteisiin. Naita kahta luokkaa yhdistava seikka oli vanhempaan pain kaantymi-
nen ja osallistuminen. Kolmas reaktioluokka oli huolettomat lapset, joita tutkimuksen
mukaan oli 18 prosenttia lapsista. He eivit ndyttaneet tutkimuksen mukaan olevan ko-
vin tietoisia vanhemman mielialasta. Toisaalta saattoi olla myo6s niin, ettd taman luo-

kan vanhemmat peittivat mielialansa lapselta.

Lapsista 29 prosenttia puolestaan kuului torjuvien lasten luokkaan eli he tunnistivat
kylla vanhemman mielialan, mutta eivat osanneet tunnistaa omia mielialojaan ja kay-
tostaan. Huolettomia lapsia ja torjuvia lapsia yhdisti heidan vanhemmastaan pois
kaantyminen ja osallistumattomuus. Oleellista on huomata, etta lapsilla, jotka olivat
huolettomia tai osoittivat aktiivista empatiaa, ei ollut itselldan psykiatrisia oireita. Kun
taas torjuvilla lapsilla ja ylisamaistuvilla lapsilla nakyi tunne-eldman ja kaytoksen on-
gelmia. (Emt., 284-285.) Oleellista tassa tutkimuksessa nuorten hoivaajien nakokul-
masta on sen huomioimien, etta lasten psyykkinen oireilu ei liittynyt sithen toimiko
lapsi aktiivisesti vai ei-aktiivisesti perheessa, vaan molemmissa reaktiotavoissa oli lap-

sia, joilla ei ollut psyykkisia oireita ja niita lapsia, joilla oli tunne-eldmain ja kaytoksen
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ongelmia. Oireilevaa lasta ei siis voi tunnistaa perheessa vanhempaan kohdistuvan

kaytoksen perusteella.

Lapsen reaktio vanhemman alakuloon

L'aps.;ella A Py # Aktiivinen empatia (osallistuva) ™ Torjuvat lapset (ei osallistu) prst.eua tnfmfe-elaman 2
oireita (61%) - F e } kéytoksen oireita (38%)
® Huolettomat lapset (ei osallistu) ® Ylisamaistuminen (osallistuva)

Huolettomat lapset (ei osallistu) 18

Aktiivinen empatia (osallistuva) 43 Torjuvat lapset (ei osallistu) 29 Ylisamaistuminen (osallistuva) o

Kuvio 4: Lapsen reaktio vanhemman alakuloon (Solantaus-Simula, Punamaki ja
Beardslee 2002a, 284).

Solantaus-Simula ym. (2002b, 287) jatkoivat aineistonsa analyysia toisessa artikke-
lissa pohtien lapsen reaktiota vanhemman alakuloon suhteessa vanhemmuuden tyy-
liin. Taman tutkimuksen mukaan lapset, jotka reagoivat vanhemman alakuloon aktii-
visella empatialla (43 prosenttia) tai huolettomalla kaytoksella (18 prosenttia) kokivat
enemman positiivista vanhemmuutta kuin toiset ryhmat. Ylisamaistuvien lasten (9
prosenttia) perheissa sen sijaan eri perheenjisenilla oli toisistaan eroavat kisitykset
lapsen ahdingosta seka aitiydesta ja isyydesta, siten etta lapsi koki vanhemmuuden
heikkona ja oman tilanteen huonoksi, kun taas vanhempi koki vanhemmuuden posi-
tiivisena ja ei kokenut lapsen voivan huonosti. Sen sijaan niiden lasten perheissa, joissa
lapsi reagoi torjuvasti (29prosenttia), perheen sisilla oli yhtenainen kasitys, etta van-

hemmuus on heikkoa ja lapsi kokee ahdinkoa.

Toisin sanoen niiden perheissa, joissa lapsella ei ollut psykiatrisia oireita, lapset koki-
vat vanhemmuuden olevan positiivista. Ja huomionarvoista on, ettad kun lapsella oli
tunne-elaman ja kaytoksen oireita, lapsi koki myos vanhemmuuden olevan heikkoa.

Lapsen tilannetta katsoessa oleellista ei siis olekaan se minka verran lapsi osallistuu ja
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on kaantynyt kohti vanhempaa, vaan nimenomaan lapsen kokemus vanhemmuudesta,
koska tama indikoi selvasti lapsen psyykkista hyvinvointia ja samaan aikaan vanhem-
malla ei valttamatta ole oikeaa kasitysta lapsen tilanteesta ja kokemuksesta. Nuoria
hoivaajia tukiessa onkin hyvin oleellista hahmottaa, miten lapsi tai nuori itse kokee
tilanteen ja vanhemmuuden ja tukea vanhempaa tunnistamaan tilanne lapsen nako-

kulmasta.

Solantaus ja Paavonen (2009, 1841) ovat selvittineet mika vanhemman sairastumi-
sessa vaikuttaa lapsen hyvinvointiin. He ovat tutkimuksissaan todenneet, etta van-
hemman psyykkinen sairaus lisda lapsen vaaraa sairastua lapsuudessaan ja aikuisuu-
dessaan psykiatrisiin hairioihin lisidntyy. He toteavat myos, ettd masentuneiden van-
hempien lapsista noin 40 prosenttia sairastuu diagnosoitavaan hairioon ennen 20 vuo-
den ikda ja noin 60 prosenttia alle 25 -vuotiaana. Vaikka nama luvut ovatkin suuria,
voidaan my0s nahda, ettd iso osa vanhemmista pystyy tukemaan lastaan ja lapset par-
jaavat hyvin. Solantaus ja Paavonen toteavatkin, etti jotta mielenterveysongelmien yli-
sukupolvinen kierre voidaan katkaista, hyvin oleellista olisi ottaa lapsi aina huomioon,
kun vanhemmalla todetaan mielenterveyden haiirio ja tukea vanhemmuutta ja lasten
parjaamista.

Erityisesti vanhemman masennuksella on vakavampia vaikutuksia lapsille ja koko per-
heelle kuin muilla hairi6illa. Syyksi tdhan Solantaus ja Paavonen maarittelevit lasten
vaikeuden mieltad masennuksen oireet, alakulon, artyvyyden seka jaksamattomuuden
sairauksiksi. Masennus on myos hairio, jonka diagnoosi saattaa viivastya. Solantaus ja
Paavonen kuitenkin korostavat, etta oleellisin seikka vanhemman sairaudessa ei ole,
onko diagnoosi somaattiseen sairauteen vai psyykkiseen sairauteen liittyvi, vaan silla
miten sairaus vaikuttaa vanhemman vuorovaikutus- ja toimintakykyyn. Vanhem-
muutta tukeviksi seikoiksi tunnistettiin vanhemmuuden tukeminen tunnistamaan lap-
sen kokemus, tieto lasten parjaavyydesta ja vanhemman tukeminen lapsen kanssa kes-

kustelussa. (Emt., 1840-42.)

Mika Niemela on yksi ensimmaisia tutkijoita, jotka ovat tutkineet vanhemman somaat-
tisen sairauden vaikutusta lapsen psyykkiseen hyvinvointiin. Han on vaitoskirjatutki-
muksessaan tutkinut perheiden tukemista, kun vanhempi on sairastunut syopaan. Ha-

nen selvityksensd mukaan 6,6 prosenttia kaikista lapsista ja nuorista kokee 21 ikavuo-
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teen mennessa vanhemman sairastumisen syopaian. 15,2 prosenttia didin syovan ko-
keneista ja 16,9 prosenttia isan syovan kokeneista lapsista ja nuorista oli myohemmin

hoitosuhteessa erityispsykiatriassa. (Niemela 2012, 80.)

Vuoden 1987 syntymiakohortin perusteella on selvitetty vanhemman aivovamman ko-
keneiden lasten miirad ja heidan hoitosuhteitaan psykiatriseen erikoissairaanhoi-
toon. Tutkimuksen mukaan 2,6 prosenttia ikdluokan lapsista ja nuorista (0-21 -vuoti-
aista) koki elamansa aikana vanhemman aivovamman. Keskimaarin 22,5 prosenttia
naista lapsista ja nuorista oli hoitosuhteessa psykiatriseen erikoissairaanhoitoon. Van-
hemman aivovamma vaikuttaa koko perheen elaméin arjen muutoksien kautta, sai-
raus vie vanhemman aikaa ja huomiota ja vanhemman keskittyminen suuntaakin
enemman sairauteen ja pois lapsesta. Lisaksi vanhemman aivovamma vaikuttaa puo-
lisoon, toiseen vanhempaan, heikentden psyykkista hyvinvointia. Lisaksi aivovam-
moilla ja alkoholin kaytolla on 16ydetty yhteys ja tima saattaa yhtena tekijana vaikuttaa
lapsen kohonneeseen erikoispsykiatrian tarpeeseen. (Niemeld ym., 2014, 339.) Nie-
meldn (2012, 80) tutkimuksen mukaan siis isdn syopa lisda lapsen riskia psyykkisen
tuen tarpeeseen, kun taas vanhemman lievian aivovamman kohdalla didin sairaus lisaa
vastaavaa riskid. Aidin lievin aivovamman kohdalla 24,8 prosenttia lapsista on hoi-
tosuhteessa psykiatriseen erikoissairaanhoitoon, kun taas isdn lievin aivovamman
kohdalla luku on 21 prosenttia (Niemeli et. al. 2014, 339). Koko syntymékohortti 1987
aineistosta eli kaikista 0-21 -vuotiaista 14,4 prosenttia on ollut hoitosuhteessa psykiat-

riseen erikoissairaanhoitoon.

Pohjois-Suomen kohortti 1986 -aineistoon perustuvassa tutkimuksessa seurattiin
kaikkia lapsia, joiden vanhemmalla diagnosoitiin somaattinen sairaus, joka oli niin va-
kava, ettd vaati sairaalahoitoa lapsen ollessa alle 18 -vuotias. Tutkimuksessa seurattiin
lasten sairastumista psykoosiin 16-28 -vuotiaana. Tutkimuksen mukaan yleisesti van-
hemman somaattisella sairaudella ja lapsen myohemmalla psykoosilla on yhteys. Eri-
tyisesti tietyilla sairauksilla (esim. vanhemmalla diagnosoitu kasvain) on korostunut
vaikutus lapsen myohempain psykoosiin. Myos sairauden intensiteetilla ja kestolla
nayttaa olevan vaikutusta. Lisdksi vaikutusta on muiden riskitekijoiden samanaikai-
sella esiintymiselld perheessa somaattisen sairauden lisdksi (vanhemman mielenter-
veyden ongelmilla tai perheen heikolla ekonomisella asemalla). Yhteys psykoosin ja

vanhemman somaattisen sairauden valilla on siis taman tutkimuksen mukaan selva.
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Lisaa tutkimusta kaivataan, jotta voidaan selvittaa lapsen lievempien psykiatristen oi-
reiden ja vanhemman somaattisen sairauden valilla. (Rasanen, Niemela, Nordstrom,

Hakko, Haapea, Marshall & Miettunen 2019, 291-295.)

Lasten hoitosuhteiden maaria psykiatriseen
erikoissairaanhoitoon suhteessa vanhemman sairauteen
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Kuvio 5: Koonti lasten hoitosuhteiden maarista psykiatriseen erikoissairaanhoitoon
suhteessa vanhemman sairauteen (Niemeld ym. 2014, 339; Niemeld 2012,80; Solan-
taus & Paavonen 2009, 1842).

Mika Niemeld (2019) toteaa syntymiakohorttiaineistoon perustuvien selvitysten johto-
paatoksenad, ettd vanhemman fyysisen sairauden vaikutus lapsen mielenterveyteen on
niin laaja ilmio, ettd sairauden tuomat riskitekijat tulee ottaa huomioon kansallisella
tasolla, kun pohditaan lasten hyvinvoinnin edistdmista tai lasten ongelmien ennalta-
ehkaisya. Niemela korostaa myos johtopaatoksissaan, etta psyykkisesti sairastuneiden
taustasta l0ytyy muuta viaestoa enemman vanhempien, erityisesti kroonisia ja henkea
uhkaavia fyysisia sairauksia. Niemela toteaakin, ettd tima on tarkea tutkimuspohjai-
nen peruste sille, ettd lapset tulee huomioida vanhemman sairastaessa fyysista sai-
rautta. Mika Niemela (2019) suosittaakin, etta kaikki lapset ja nuoret tulee ottaa huo-
mioon, kun vanhemmalla todetaan mika tahansa vakava sairaus. Myos Solantaus ja
Paavonen (2009) korostavat tietoa siitd, ettd vieston psykiatrisen sairastavuuden ja
syrjaytymisen taustalla yksi tairkeimmista poluista on ylisukupolvisuus, ja koska biolo-

giaan on vaikea vaikuttaa, vanhempien tukeminen tehtavassaan on erityisen tarkeaa.
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Oleellisinta nuorten hoivaajien tilanteen ymmartamisen kannalta on huomata se, etta
Suomessa tehty tutkimus keskittyy vanhemman sairauden ja lapsen psykiatrisen eri-
koissairaanhoidon valiseen yhteyteen. Tutkimusta ei ole tehty siten, etta lahtokohtana
olisi pidetty nuoria hoivaajia yhtenidisena ryhméana sekd heidian kokemaansa kuormi-
tusta arjessa. Tutkimusta ei ole myoskaan tehty siten, etta siini olisi pohdittu vanhem-
muutta tai siihen liittyvia tietoja ja taitoja. TAméan tyyppinen tutkimus voisi selittia
eroja isan ja aidin sairauden vaikutuksella lapseen. Taman kautta voitaisiin myos
saada tarkempaa tietoa vanhemmuuden tukemisen tarpeita. Kun lasten ja nuorten ti-
lannetta selvitetddn myohemmaén psyykkisen sairastavuuden kautta, voidaan pohtia,
onko nakokulma riittava lasten ja nuorten itsensi kannalta. Jos nikokulmaa muutet-
taisiin siten, ettd teemaa selvitettiisiin lasten subjektiivisia kokemuksia tarkastele-
malla, voisi nakokulma laajentua merkittavasti. Lasten osallisuuden kautta esiin voi-
taisiin nostaa lasten ja nuorten oikeus palveluihin myos perheesta erillisini toimijoina.
Niin ajatellen lasten ja nuorten tukeminen voitaisiin nahda uudella tavalla ja tuen pii-
riin voisi paatya lapsia ja nuoria, jotka eivat oireile psyykkisesti lapsuudessa ja nuoruu-

dessa, mutta hyotyisivat tuesta.

Vanhemman

sairastuminen

Kuvio 6: Vanhemman sairastumisen vaikutus vanhemmuuteen ja vanhemmuuden tu-
keminen (Solantaus & Paavonen 2009).

4.2 Muualla tehtya tutkimusta vanhemman sairauden vaikutuksesta lapseen

Tutkimus nuorista hoivaajista on alkanut Englannissa vuoden 1990 tienoilla (Aldridge
& Becker 1999). Tutkimusta on tehty eri puolilla maailmaa nimenomaan lasten ja

nuorten itse kokeman kuormituksen nakokulmasta ja tieteenalana tassa tutkimuk-
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sessa on ollut yhteiskuntatieteet. Tutkimusta myos eri sairauksista ja niiden vaikutuk-
sesta lapsen myohempaan psyykkiseen sairastavuuteen on tehty, samaan tapaan kuin
Suomessa (kts. mm. Beardslee, Versage & Galdstone 1998). Omassa tyossani en ole
nostanut niita esiin, koska pohdin nuorten hoivaajien osallisuuden toteutumista, sen
kannalta on oleellisempaa nostaa esiin lasten ja nuorten kokemukseen perustuvaa tut-

kimusta.

Tutkimusta nuorista hoivaajista on tehty eri puolilla Eurooppaa (mm. Englannissa,
Itavallassa ja Ruotsissa), kehittyvissa maissa (mm. Tansaniassa, Zimbabwessa), Yh-
dysvalloissa, Kanadassa seka Australiassa. Yleisesti ottaen niista tutkimuksista voi-
daan todeta, ettd nuorten hoivaajien rooli on hyvin saman tyyppinen maasta ja man-
tereesta riippumatta, mutta roolin yksityiskohdat vaihtelevat riippuen paikallisista
olosuhteista. (Joseph ym. 2019.) Keskityn tassa lansimaissa tehtyyn tutkimukseen,

koska nien sen olevan oleellisinta, kun pohdin tilannetta Suomessa.

Na4ita tuloksia tarkastellessa on hyva huomioida, ettd niissa on tarkasteltu lapsia ja
nuoria, jotka on jo todettu nuoriksi hoivaajiksi eli heiddn on jo todettu kantavan vas-
tuuta kotona merkittavia maaria. Nuoriin hoivaajiin kohdistuvassa tutkimuksessa on
usein haasteita 16ytaa nuoria hoivaajia osaksi tutkimusta. Osin tutkimusta on tehty si-
ten, ettd aineistoa on keratty koulujen kautta, mutta koulujen henkil6kunta on osallis-
tunut tutkimuksiin melko pienilld otoksilla. Josephin ym. (2019) mukaan eri puolilla
tehdysta tutkimuksesta voidaan yleistaen sanoa, etta nuoret hoivaajat, jotka ovat osal-
listuneet tutkimuksiin, ovat usein 16ytyneet nuorten hoivaajien yhdistyksista ja heidan
ei voida sanoa edustavan kattavasti kaikkia nuoria hoivaajia. Tutkimukset kuitenkin

luovat selvaa kuvaa siita, millaisesta ilmiosta nuorissa hoivaajissa on kyse.

Vanhemman tai muun perheenjasenen sairauden vaikutus lapseen tai nuoreen voi-

daan jakaa viiteen osa-alueeseen. Alla tarkemmin naista vaikutuksista.

Roolilla voi olla fyysinen vaikutus lapseen tai nuoreen. Sairastuneen perheenjiasenen
nostaminen voi rasittaa hoitajaa fyysisesti ja tama lisad mm. selvavaivojen riskia aikui-
suudessa. Nuorille hoivaajille ei useinkaan opeteta oikeita nostamistekniikoita, koska

taman ei nahda olevan lapsille tai nuorille sopiva hoivatehtava. (Thomas ym. 2003,
36.)
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Vanhemman sairauden vaikutus voi olla sosiaalinen. Nuorten hoivaajien on muita
nuoria vaikeampaa paasta kotoa, koska he ovat kiinni hoivatehtavissaan. Myos perhei-
den taloudellinen tilanne vaikuttaa siihen, etta lapsilla ja nuorilla on vahemman mah-
dollisuuksia matkustamiseen ja sosiaaliseen elimaan. Myos kokemus ystivien erilai-

suudesta ja kykenemattomyydestd ymmartaa omaa tilannetta erottaa nuoria hoivaajia

Vanhemman sairaus voi vaikuttaa lapsen tai nuoren koulunkdyntiin. Arjen hoivateh-
tavien seurauksena voi olla koulupoissaolot ja vaikeudet koulussa. (Nordenfors & Me-
lander 2017, 11; Thomas ym. 2003, 39-40). Nuorten hoivaajien kertomana hoivateh-
tavat menivat usein koulutehtivien edelle (kts. myos Hamilton & Adamson 2013, 107)
tai kotona ei ollut rauhaa tehda laksyja ja nuoret tekivit niitd esim. koulun ruokatun-
neilla. Huomattavaa oli, ettd monilla nuorilla hoivaajille oli korkea opiskelumoraali ja
opiskelu nahtiin hyvin tarkeana. Koulutehtiavien myohastyminen ja poissaolot kou-

lusta tuottivat nuorille hoivaajille huolta (Thomas ym. 2002, 40).

Erityisen tiarkedna vaikutuksena monissa tutkimuksissa nostetaan esiin vaikutukset
lapsen tai nuoren tunne-eldmddn. Negatiivisia vaikutuksia vanhemman tai muun per-
heenjasenen hoivaamisesta nuorille hoivaajille heidan itsensa kuvaamina on tunne,
etta elamalla ei ole merkitysta, nuoret kokevat itsensa stressaantuneiksi seka kokevat
itse mielenterveyden haasteita (Nordenfors & Melander 2017, 12; kts. myos Hamilton
& Adamson 2013, 110). Nuoret hoivaajat kokivat myos surua ja masennusta. He myos
kantoivat huolta ja vastuuta ja stressia toisesta vastuussa olemisesta ja samaan aikaan
ulkopuolisten kyvyttomyydesta tunnistaa ja ymmartaa heidan tilannettaan. Nuoret
hoivaajat kokivat myos vakavaa huolta siitd, mita kotona voisi tapahtua heidan poissa
ollessaan. Osa nuorista hoivaajista koki myos huolta omasta mahdollisesta huostaan-

otosta. (Thomas ym. 2002, 40.)

Toisaalta rooli on tuottanut nuorten tunne-eldimaan myos positiivisia vaikutuksia.
Moni on kokenut, ettd omat hoivatehtavat tuottavat heille tunteen, etta he tekevit jo-
tain tarkeaa ja merkityksellista ja auttaminen on tuonut heille hyvaa itsetuntoa. Van-
hemman tai muun laheisen hoivaaminen sinallaan tuottaa puolelle nuorista hyvaa
mielti. (Nordenfors & Melander 2017, 12.) Nuoret hoivaajat kokivat myos, etta hoiva-
tehtavit olivat osa heille tarkeda perhe-elamaa ja niiden kautta he kokivat, etta per-

heen ldheisyys oli lisadntynyt (Thomas ym. 2002, 41).
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Kun arvioidaan tai mietitddn nuorten hoivaajien hoivavastuun vaikutusta heidian
tunne-elamaansa, on hyva huomioida se, ettd hoivavastuu ei ole heilla mielessa vain
silloin kun he tekevait ja toimivat. Nuoret hoivaajat seka tarkkailevat hoivan kohdetta
kotona, ettd miettivat taiméan parjaamista kotoa poissa ollessaan. Hoivaa ei siis voida
miettiad vain konkreettisen tekemisen kautta, vaan huomioon tulee ottaa myos nuoren

hoivaajan huolen tunteet perheenjiasentd kohtaan. (Becker 2007, 30.)

Nuorten hoivaajien parissa tehdyissa tutkimuksissa on myos loydetty vaikutuksia
nuorten hoivaajien tulevaan aikuiseldmdcdn. 15 -vuotiaille nuorille tehdyssa kyselyssa
suurin osa nuorista koki, etti he oppivat hyodyllisia asioita hoivaamisen myo6ta ja heilla
on sitd kautta paremmat valmiudet selvitd elaméssa. (Nordenfors & Melander 2017,

12.)

Nuoren hoivaajan rooli paransi myos valmiuksia huolehtia itsestaan kotoa muutettua
(Thomas ym. 2002, 40). Samaan tapaan kuin nuorilla hoivaajilla perheenjiasenesta
huolehtiminen on koulun kiyntii tarkeampaa, hoivatehtivat vaikuttavat edelleen 18-
25 -vuotiaiden nuorten aikuisten urasuunnitelmiin. He kokivat, etta tulevan tyon tulisi
olla joustavaa siten, ettd perheenjasenesta huolehtiminen olisi edelleen mahdollista.
Myos kotoa muuttaminen tuntui nuorista hoivaajista vaikealta, koska sairastunutta
perheenjasenti ei haluttu jattaa yksin tai muita perheenjasenia ei haluttu jattaa yksin

hoivatehtaviin. (Hamilton & Adamson 2013, 108.)

Nuorten kokemat negatiiviset tai positiiviset vaikutukset eivat olleet sidoksissa vain
hoivatehtavien maaraan ja toistuvuuteen, vaan selittavia tekijoita oli myos muita. Vai-
kutusta nahtiin olevan, silla mika hoivan vastaanottajan sairaus oli, millaisia hoivateh-
tavat olivat, tehtdvien ikdtasoinen sopivuus nuorelle hoivaajalle ja mahdollisuus suo-
riutua tehtavista. (Nordenfors & Melander 2017, 12.) Kuitenkin erityisen kuormittava
tilanne on niille nuorille hoivaajille, joiden vanhemmilla on sekd somaattinen etta
psyykkinen sairaus. Tassa tilanteessa nuorten hoivaajien hoivavastuulla on vakavia

vaikutuksia heidan kehitykselleen. (Abraham & Aldridge 2010, 17-18.)

Nuorten hoivaajien varhainen tunnistaminen on hyvin oleellista, koska tutkimuksissa
on selvitetty, etta yli kaksi vuotta jatkunut hoivatilanne lisaa lasten ja nuorten kokemia
negatiivisia vaikutuksia erityisesti heidan mielenterveyteensi ja sosiaalisiin suhtei-

siinsa (Abraham & Aldridge 2010, 19).
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Kuitenkin pelkka lapsen kuormituksen selvittaminen ei ole riittavai, vaan vanhem-
muuden tukeminen tulee ottaa huomioon. Ilman tata koko perheen huomioivaa tyo-
otetta, lapset ja nuoret tulevat jatkossakin ottamaan liiallista hoivavastuuta. (Aldridge
2018, 162.) Kritiikkid nuoriin hoivaajiin kohdistuvaan tutkimukseen on tuonut esiin
mm. O’Dell, Crafter ja Cline (2010, 652-653), jotka ovat selvittaneet seka nuorilta hoi-
vaajilta, etti nuorilta, joilla ei ole hoivavastuuta, heidan mielipiteitian. Nuorten mie-
lesta nuoreksi hoivaajaksi maarittely tuottaa erillisyytta muista nuorista. Nuorten hoi-
vaajien koettiin olevan erilaisia ja heidan lapsuutensa olevan sen vuoksi rajoittunutta.
Tutkimukseen osallistuneet nuoret hoivaajat itse korostivat, ettd heidan hoivaami-

seensa liittyy my0s positiivisia puolia ja he voivat elda hyvaa ja taytta elamaa.

Tutkimalla teemaa enemman, meiddn on mahdollista ymmartaa ilmioita ja saada
mahdollisia vastauksia lasten ja nuorten tukemiseksi. MyOs nuorten hoivaajien tuke-
misessa on erityisen tarkeda ottaa osallisuus hyvin vahvasti huomioon. Lapsen ja nuo-
ren oma kokemus perhetilanteesta ja omasta kuormituksesta tulisi olla se, joka m&a-
rittda hanelle suunnattuja palveluita. Lisdksi on hyvin oleellista, etta tilannetta seura-
taan ja nuoren kanssa pohditaan yhdessa hanen arkeaan ja mahdollisia muutoksia ti-

lanteessa.

4.3 Lapset ja nuoret huolenkantajina perheessa

Perinteinen tapa ajatella lapsuutta on ndhda se huolettomana ja helppona aikana ih-
misen elamassa, aikana, jolloin ei ole tarpeen kantaa vastuuta. Tutkimuksissa, jossa
nuoria hoivaajia on tutkittu omana erityisena ryhmanaan, kuitenkin laajasti tunniste-
taan tarve huomioida lapset ja nuoret aktiivisina toimijoina perheessa, ei vain vanhem-
muuden kohteina (Nordenfors & Melander 2017, 1; Thomas ym. 2002, 42). Perheiss3,
joissa vanhempi on sairastunut, lapsille kuitenkin jaa vastuuta arjen pyorittimisesta

enemman kuin saman ikaisille muille lapsille ja nuorille.

Monica Nordenfors ja Charlotte Melander (2017, 1) ovat koostaneet Ruotsissa nuorten
hoivaajien parissa tehtya tutkimusta. Nuoria hoivaajia on tutkittu 15 -vuotiaille teh-

dyssa kyselyssa (kysely tehtiin 9. luokkalaisille ja siihen saatiin 2424 vastausta), jossa
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selvitettiin hoivaamisen maarai ja laatua, online-kyselyssid nuorten hoivaajien teke-
man hoivaamisen vaikutuksista ja syvahaastatteluissa perheenjasenta hoivanneille
lapsille ja nuorille. Kyselyissa todettiin, etta joka viides nuori pitda vanhempaa viikoit-
tain silmalla, seuraten vanhemman mielialaa. 12 prosenttia 15 -vuotiaista pyrki helpot-
tamaan vanhemman oloa olemalla pyytamatta tukea omiin ongelmiin ja 15 prosenttia
ei pyytanyt apua koulutoissa ja laksyissd. Seitseman prosenttia vastanneista suoritti
laajasti hoivatehtavia, joko laskien eri hoivatehtavien maaraa tai hoivatehtavien vie-
maa aikaa. Tassa selvityksessa kavi myos ilmi, etta sisarusten hoitaminen oli yksi usein
tehdyista tehtdvistda vanhemman ollessa estynyt sairauden takia. Pieni osa tutkimuk-
seen vastanneista tekivit hoivaty6ta auttaen vanhempaa pukeutumaan (1,6 prosenttia)
tai auttaen vanhempaa peseytymaan (2,5 prosenttia). (Nordenfors & Melnader 2017,

10-12.)

Syyt hoivaamiseen ovat moninaisia, niihin liittyy usein muiden epéavirallisten tukiver-
kostojen puute, virallisen tuen puute seki rakkauden tunne hoidettavaa kohtaan seka
luonnolliset perhesiteet (Joseph ym. 2019). Lisidksi nuoren hoivaajan polku hoivavas-
tuun kantajaksi riippuu sairauden tai vamman etenemisesta tai esiin tulosta. Yhteista
eri tavoissa paatya nuoreksi hoivaajaksi on kuitenkin se, etta nuorten hoivaajien oli itse
vaikea maaritelld, milloin tilanne oli muuttunut nimenomaan hoivaamiseksi. Osa nuo-
rista hoivaajista kasvaa tilanteeseen, jolloin sairaus on ollut perheenjiasenella jo hyvin
nuoresta idsta asti, jolloin tilanne on aina tuntunut normaalilta. Osalla tilanne on pik-
kuhiljaa edennyt siten, ettd vastuuta on otettu enemman ja enemman. Osalla tilanne
on muuttunut perheen hajottua tai vanhemman sisaruksen muutettua kotoa. (Hamil-

ton & Adamson 2013, 106.)

Becker (2007, 25-26) muistuttaa, ettd toimiminen osana perhettd ja oman osuuden
tekeminen kodin tehtavistd on osa jokaisen lapsen ja nuoren normaalia kasvua. Tata
muista valittdmista (care about) ei tule sekoittaa muista huolehtimiseen (care for).
Muista huolehtiminen on rooli, jonka nuori herkasti ottaa perheessa ja kuten ylla on
kuvattu, nuoren on itsensa vaikea hahmottaa milloin tama vakavamman vastuun ja

sitoutumisen taso muuttuu liialliseksi vastuun kantamiseksi.

Osallisuuden nakokulmasta tarkastellessa tilanteen muutosta voidaan pohtia sen

kautta, onko nuorella hoivaajalla mahdollisuus vaikuttaa tihdn omaan tilanteeseensa.
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Onko lapsi tai nuori ajautunut hoivatilanteeseen ilman, ettd hdnen kanssaan on poh-
dittu asiaa ja hanen omaa haluaan hoivata ja auttaa perheenjasenta? Onko nuorella
hoivaajalla ollut siis aito mahdollisuus aktiivisena toimijana valita hoivavastuu? Ra-
janveto sen valilla mika on kasvatukseen liittyvaa, idanmukaista kotitoistd oman osuu-
den tekemistd, lapsen omaa halua auttaa ja tukea sairastunutta ja mika liiallista vas-

tuunkantoa tulisi pohtia yksilollisesti jokaisen nuoren hoivaajan kanssa.

4.4 Nuorten hoivaajien tukemisesta

On vaikea selvittaa mika vaikutus sairastuneen perheenjasenen olemassa ololla on lap-
sen tai nuoren elamaan verrattuna hanen suorittamien hoivavastuiden maaraan. Jois-
sain tilanteissa tekeminen voi helpottaa huolta. Nuoret hoivaajat kokevat itse, etta
vaikka perhe paasisi palveluiden pariin ja hoivatehtavisti huolehdittaisiin palveluissa,
lapsen kokemus tilanteesta ei valttamattd muutu, vaan huoli ja huolehtiminen jatkuu.
Tasta syysta onkin oleellista, ettd suoraan nuorille hoivaajille tarjotaan heita tukevia
palveluita. Samaan aikaan kuitenkin on tiarkeai, ettd vanhempia tuetaan heidan van-
hemmuuden roolissaan ja tukea on tarjolla myos kaytannon tehtaviin, jotta vanhem-

pien ei tarvitse olla riippuvaisia lapsistaan. (Thomas ym. 2002, 42.)

Niemela (2012, 83) selvitti myos pitkidkestoisesti systemaattista lapsikeskeista tyota
perheiden parissa tehneiden terveydenhuollon ammattilaisten kokemuksia nimen-
omaan somaattisesti sairastuneiden vanhempien parissa tehdysta tyosta. Ammattilai-
set kokivat, ettd kun tyoskentelyssa oli paatetty ottaa lapsi huomioon, ei vain aikuisiin
keskittyva tyotapa tuntunut enaa riittavalta. Lisaksi ammattilaiset korostivat, etta
tyota on tehtava yhteistyossa muiden toimijoiden, erityisesti lapsiperhepalveluiden,
kanssa. Niemela (emt., 83) korostaa myos, ettd vanhemmille oli helpotus, kun he saivat
kuulla lasten parjaiavyydesta ja heilld oli mahdollisuus keskustella lapsensa kanssa sai-

raudestaan.

Nuorten hoivaajien kokemuksista ja vanhemman hoivaamisen vaikutuksista on tehty
paljon tutkimusta eri puolilla maailmaa. Vihemman on tutkittu kokonaisia perheita.
Itavallassa nuorten hoivaajien ja heidan perheiden parissa tehdyssa tutkimuksessa to-

dettiin, ettda nuorille hoivaajille oli tarkeaa, etta perhe elia ja toimii perheen sisdisen
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logiikan mukaan (inherent logic). Tilla tarkoitettiin, ettd perheen sisilla oli yhteinen
nakemys kaytannoista, kaytoksestd, normeista ja perheen arvoista. Tama perheen si-
sainen logiikka vaikuttaa siihen, miten perhe parjaa tai yrittaa parjata hoivatilanteen
kanssa. Taman perheen sisdisen logiikan muodostumiseen vaikuttaa perheen nakokul-

masta kolme seikkaa.

Perheen vastavuoroisuus kertoo siitd, miten perheen sisilla autetaan toinen toistaan
osana normaalia perhe-elamaa. Vastavuoroisuuteen liittyy ajatus siita, etta perheenja-
senen auttaessa, on hyvissa kasissa ja hoivaan voi luottaa. Luottamuksen puute lisasi
hoivaajan syyllisyyttd oman ajan ottamisesta (myos kouluun ja t6ihin menemisesti)
erityisesti, kun hoivaa tarvitseva oli perheen ulkopuolisen tahon hoidettavana ja luot-

tamus ei ollut syntynyt.

Perheen sisaisessa logiikassa oleellista on my0s tilan antaminen jokaisen perheenjd-
senen henkilokohtaiselle kasvulle. Lasten kohdalla tima tarkoitti erityisesti sitd, etta
heilla oli tilaa kokea itsensd omaksi yksilokseen perheen tilanteen ulkopuolella. Erityi-
sesti koulu nayttaytyi paikkana, jossa lapset ja nuoret voivat olla osana muita, samalla
tasolla. Jotta timéa oman tila mahdollistuu, tulee perheenjiasenilla olla mahdollisuus
jakaa kokemuksiaan perheen tilanteesta. Perheet usein kokevat, etta perheen ulkopuo-

linen henkil6 on paras tihan tehtavian.

Yksi osa perheiden sisdista logiikkaa on virallisten ja epavirallisten verkostojen tuki ja
tilanteen tunnustaminen yleisesti yhteiskunnassa. Ne auttavat perhetta selviamaan ti-
lanteesta. Verkostojen tulee tukea perhetta sen itse toivomalla tavalla ja kunnioittaa

perheen toivetta tehda itse hoivatehtavia. (Nagl-Cupal & Hauprich 2018, 5-6.)

Cassidy, Giles ja McLaughlin (2014, 615-616) ovat tutkineet hoivatilanteen tuomia po-
sitiivisia vaikutuksia nuorten hoivaajien itsensa kokemina. Nuoret hoivaajat kokivat
roolistaan olleen hyotya, kun heiddn roolinsa hoivaajana oli tunnistettu ja arvostettu.
Ne nuoret hoivaajat, jotka kertoivat vahvasti kyvysta palautua stressista eli hyvasta re-
silienssista ja kokivat tulleensa tuetuiksi roolissaan, kokivat myos mielenterveytensa

olevan parempi.

Tassa tutkimuksessa huomattiin myos, etta nuorten hoivaajien kokemilla positiivisilla
vaikutuksilla ja koetulla kuormituksella oli suora yhteys. Tassa tutkimuksessa todet-

tiin, ettd koettujen positiivisten vaikutusten maara nayttaakin toimivan rajana nuorta
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hoivaajaa hyodyttavan ja hinelle haitallisen hoivaroolin vililla. Kokemusta positiivi-
sista vaikutuksista voidaankin kayttaa niiden nuorten hoivaajien tunnistamiseksi, joi-
den taakka on kaantymassa haitalliseksi, joka tapahtuu, kun nuoren hoivaajan koke-
mus tilanteen hyodyista vihenee. Samaan aikaan onkin siis tarkeaa tunnustaa nuorten
hoivaajien rooli perheissi, joissa on sairautta ja arvostaa lasten ja nuorten kotona te-
kemaa tyota ja samaan aikaan meidan tulee ymmartaa millaisissa tilanteissa ja milloin
taakka on lapselle tai nuorelle liian suuri. Nuorille hoivaajille tulee myos tarjota ver-
taisryhmia, joiden kautta he voivat tulla tunnistetuiksi ja arvostetuiksi seka voivat
saada tukea. (Cassidy & Giles & McLaughlin 2014, 615-616; katso myos Thomas ym.

2002, 42.)

Vanhemman sairastuminen

Ulkopuolisen tuen puute, rakkaus, perhesiteet

Huolehtiminen

Tilanteeseen kasvaminen

Tunnistettu ja

e : arvostettu rooli
Vastuun lisdantyminen

Koettujen positiivisten vaikutusten vaheneminen Vertaistuki

Kuvio 7: Kooste eri tutkimuksissa esiin nousseista lapsen tai nuoren hoivatilanteen ke-
hittymiseen vaikuttavista seikoista. (Becker 2007, Joseph ym. 2019; Hamilton &
Adamson 2013; Cassidy ym. 2014; Thomas ym. 2002.)
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5 MENETELMAT JA AINEISTON KERAAMINEN

Kehittamistyoni on laadullinen tutkimus, jonka tavoitteena on ymmartaa tarkastelun
kohteena olevaa ilmi6ta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 73). Tavoitteenani on tuottaa tietoa,
jonka perusteella nuorten hoivaajien osallisuutta voidaan parantaa. Olen kerannyt ke-
hittamistyon aineiston lapsia, nuoria ja perheita kohtaavilta ammattilaisilta ja naiden
haastattelujen avulla selvitan, miten lasten ja nuorten osallisuus toteutuu tyon arjessa.

Olen tassa maaritellyt osallisuuden tarkoittavan kuulluksi tulemista.

5.1 Kehittdmistyo

Kehittamistyoni tavoitteena on saada tietoa, jota tyon tilaaja ALISA-projekti tarvitsee
kehittamistavoitteisiinsa paastikseen. Niita kehittdmistarpeita on nuorten hoivaajien
tavoittaminen, tunnistaminen, tukeminen seki yleinen tunnetuksi tuleminen (Joen-
suun seudun omaishoitajat ja laheiset ry. 2017). Ndiden kehittdmistavoitteiden saavut-

tamiseksi on tarve saada tietoa nuorten hoivaajien tukemisen nykytilasta.

Tavoitteenani on lisatda ymmarrysta teemasta ja olosuhteista, joissa nuoria hoivaajia
tuetaan talla hetkelld. Malmsten (2008, 57) nikee rajaamisen olevan erittdin tarkeaa,
kun ldhdetdan pohtimaan aihetta tutkimukselle. Tutkimuksen rajaamiseen vaikuttaa
monet asiat, mm. kiytettavissa olevat resurssit, muut velvollisuudet ja aikataulu. Tut-
kijan tulee myos pohtia, mika on sellainen rajattu tapaus, jonka tutkiminen on miele-
kasta, koska aina koko ilmion tutkiminen ei ole mahdollista kerralla. Rajaaminen vai-
kuttaa myo0s siithen, miten mielekis ja yhtenainen kokonaisuus tutkimuksesta saadaan.
Rajausta tulee tehda tutkimuksen alussa, mutta nama rajat elavat ja pohdintaa tulee
jatkaa koko laadullisen tutkimuksen ajan. Rajauspaitoksilla tehddaan samaan aikaan
tutkimukseen kuuluvaa tulkintaa maaritellessd mika on oleellista tutkimuksen kan-

nalta ja mika ei. (Emt., 58.)

Koska tutkimuksia nuorista hoivaajista ei ole tehty Suomessa, on se teemana hyvin

houkutteleva, mutta hyvin laaja. Tyoni on rajautunut luonnollisesti tilaajan toimesta
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alueellisesti, ALISA-projektin toiminta-alueena on Siun soten toimialue, joka toimii-
kin kehittamistyoni yhtena rajauksena. Samaan aikaan tama on hyvin kiaytannollinen
rajaus, silla talla alueella minun on mahdollista liikkua helposti ja toimintakentta on
melko tuttu. Toisena rajauksena oli nimenomaan tilaajan tarve kehittdmistyolle, joka
tarkastelisi nuorten hoivaajien kuulluksi tulemista ja kehittamistarpeita. Liséksi tilaa-
jan tyossa on keskitytty tilanteisiin, joissa vanhempi on sairastunut tai vammautunut.
Tama sulkee tarkastelun ulkopuolelle tilanteet, joissa sairastunut tai vammautunut
perheenjasen on muu perheenjasen. En kuitenkaan haastatteluissa rajannut teemaa
tarkasti, vaan ryhmahaastatteluissa annoin haastateltavien kertoa laajasti kokemis-

taan tilanteista teeman ymparilla.

Malmsten (2007, 72-73) muistuttaa, ettd rajaaminen tuo tutkimukselle kehykset ja pu-
naisen langan, joka kulkee tutkimuksen mukana koko sen tekemisen ajan. Rajauksessa
tulee ottaa huomioon, etti sitd tehdessa ulkopuolelle jai aina jotain muuta. Malmsten
(emt., 72-73) muistuttaa, ettd rajausta auttaa, kun tutkimuksella on selked tavoite, jo-
hon tutkimuksella pyritaan. Useimmiten rajaamisessa tulee ottaa huomioon seka te-
maattinen, alueellinen etta ajallinen rajaaminen. Temaattisen rajaamisen kautta maa-

rittyy tutkimuksen nakokulma.

Helena Leino (2007, 214) sanoo, ettd onnistunut tapaustutkimus antaa mahdollisuu-
den yleistamiselle. Kun tapauksesta tuotetaan hyvin tehty analyysi, se tuottaa koko-
naiskuvaa, ymmarrysta teemaan syvemmin ja timéan kautta saadaan aikaan kokonais-
nakemys teemasta. Kokonaisnakemyksesta nousee esiin tarkeitd teemoja ja nikokul-
mia. Pyrin kuvaamaan mahdollisimman tarkkaan prosessin, jolla olen kehittamistyos-
sani paatynyt tiettyihin paiatelmiin. Tdma lisda yleistaimisen mahdollisuutta muualla
Suomessa toteutettavaan tyohon. Kun ajatuskulku aineiston ja paatelmien vililla on
selked, on lukijan mahdollista pohtia, mitka tyon osat voisivat olla omassa tyossa rele-
vantteja. Peilaan paiatelmidni myos teoriaosiossa esiin nostamiini kansainvilisiin ja
Suomessa tehtyihin tutkimuksiin. Niin laajennan tyon yleistettavyytta yleisemmalle

tasolle.

Kaytannon syista kehittamistyoni aineiston keraaminen muuttui tyon edetessa. Kivi-
niemi (2007, 70) muistuttaakin, etta tutkimuksen edetessa tutkimustehtava tai aineis-

tokeruuta koskevat menetelmat voivat muuttua. Aloittaessani tyotd ajatuksenani oli
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tavoittaa nuoria hoivaajia ja selvittaa heidan kokemuksiaan teemasta. Aineiston keraa-
minen suoraan heilta osoittautui kuitenkin hyvin haastavaksi. ALISA-projektilla tai
sen verkostoilla ei ollut selkeda kuvaa siita, mista ja miten kohderyhmaan kuuluvien
henkil6iden tavoittaminen onnistuisi. Siksi jo toiminnan alussa suunnittelin keraavani
aineistoa lapsia, nuoria ja lapsiperheita kohtaavilta ammattilaisilta. Heidan tavoitta-
misensa oli helppoa ja heidan kauttaan oli mahdollista saada vastauksia maaritettyihin
tutkimuskysymyksiin. Tavoitteena oli, etta tyon edetessa myos ALISA-projektin ja sen
verkostojen kohtaamien nuorten hoivaajien maara lisaantyisi. Makinen (2006, 85)
muistuttaa, ettd koehenkiloiden valinnassa tulisi ottaa huomioon oikeudenmukaisuus
seka sosiaalisella ettd henkilokohtaisella tasolla ja samaan aikaan tutkimus ei saa vaa-
rantaa jo ennestain heikkoja ihmisia tai ihmisryhmia. Tama ajatus tulikin eteen, kun
hankkeen edetessi toimintaan saatiin mukaan nuoria hoivaajia. Kohderyhmalla oli
kuitenkin niin haastava elaméantilanne, etta heidan haastattelunsa ei ollut mahdollista,
vaan toiminta keskittyi heidan tukemiseensa. Eettisesti ei olisi ollut vield oikein haas-
tatella heita.

Kehittamistyoni tutkimuskysymykset muotoutuivat syvemman teoriaan tutustumisen
jahaastattelujen tekemisen ja niissa merkittavimmiksi teemoiksi nousseiden seikkojen

kautta ja paadyin siihen, ettd tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

e Millaisia polkuja nuorilla hoivaajilla on tuen pariin Siun sotessa?
e Milla tavoin nama lapset ja nuoret tunnistetaan palveluissa?
e Missd maarin nuoria itseddan kuullaan?
e Mita esteitd kuulluksi tulemisessa on?
e Millaista tukea lapsille ja nuorille, joiden vanhempi on sairastunut vakavasti, on

tarjolla talla hetkella?

5.2 Aineiston keradminen

Portinvartijana ammattilaisten haastatteluihin on toiminut Siun sote - Pohjois-Karja-
lan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma, jolta olen hakenut ja saanut tutkimus-

luvan. Kuulan (2006, 144-146) mukaan portinvartijoiden tehtdvana on kartoittaa tut-
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kimuksen tuomaa hyotya organisaatiolle. Taméan lisdksi omaa tutkimuslupaa hakies-
sani Siun soten opetus- ja tutkimuskoordinaattori Mari Matveinen (2018) korosti
omaa rooliaan sen varmistamisessa, etta tyontekijoiden tyoaikaa kaytetaan tehok-

kaasti ja koko organisaatiota hyodyttavasti.

Olin tutkimusluvan hakemisen aikaan yhteydessa niiden eri Siun soten alaisten orga-
nisaatioiden esihenkil6ihin, joita haluan haastatella. Esihenkil6t suhtautuivat suope-
asti ja jopa innostuneesti tiedonkeraamiseen. Kuula (2006, 145) muistuttaa, etta tal-
lainen toimintatapa, jossa halukkuutta osallistua haastatteluun kysytaan esihenkilon
kautta, saattaa johtaa siihen, ettd organisaation tasolla annettu lupa osallistua tulki-
taan velvollisuudeksi. Omassa tutkimuksessani esihenkil6t myos jarjestivit yhteisen
ajan kaikille yksikkonsa tyontekijoille, jotta heille on mahdollista osallistua haastatte-
luihin. Lahetin ennen fokusryhmahaastattelua esihenkiloiden kautta kaikille yksikoi-
den tyontekijoille tiedotteen tutkimuksestani ja suostumuslomakkeen ennalta tutus-
tuttaviksi (liite 1).

Tiedotteessa ja saatekirjeessa tehtiin selviksi, ettd haastattelu on kaikille osallistujille
vapaaehtoinen. Kuitenkin osa haastatteluun osallistuneista koki, etta vapaaehtoisuus
ei taysin toteutunut, koska kutsu tuli esihenkil6lta ja han oli myos kalenteroinut alais-
tensa haastattelut. Kavin kuitenkin jokaisen haastatteluryhmén kanssa ennen haastat-
telua lapi suostumuslomakkeen ja sen yhteydessd myos vapaaehtoisuuden osallistu-
miselle. Kerroin viela tassa vaiheessa, etta kuka tahansa voi viela poistua haastattelu-
tilasta ja nain olla osallistumatta haastatteluun. Kavin haastateltavien ryhmien kanssa
lapi vield kdytannon syyt, joiden takia tieto heille oli tullut esihenkilon kautta. Yhdessa
haastattelussa yksi henkilo poistui tissd vaiheessa haastattelutilanteesta. Kuula (2006,
138) muistuttaakin, etta tutkittavalla tulee koko tutkimuksen teon ajan olla mahdolli-

suus kieltaytya vastaamasta tai keskeyttaa tutkimus.

5.3 Fokusryhmahaastattelu

Mantyranta ja Kaila (2008, 1507) ovat kuvanneet fokusryhmahaastattelua haastatteli-

jan yllapitamaksi ryhmakeskusteluksi, jonka tavoitteena on ymmarrys tutkittavasta il-
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miosta. Tavoitteena menetelméssi on erilaisten nakemysten esiin nostaminen. Haas-
tattelijan tehtavana on luoda haastateltavien kesken ilmapiiri, jossa erilaisilla kasityk-
silla ja mielipiteilla on mahdollisuus tulla esiin. Fokusryhméahaastattelulla on mahdol-
lista saada hyvin rikas aineisto. (Emt., 1507.) Tdma menetelma tuntuu juuri oikealta
ammattilaisten nikokulmien esiin nostamiseen kahdestakin syystid. Nuorten hoivaa-
jien teema on uusi ja tuntematon ammattilaisille. Siksi tilanne, jossa heilld on mahdol-
lisuus pohtia teemaa yhdessa, tuntuu luontevalta ja se mahdollistaa polveilevan kes-
kustelun, jossa yhdesta kommentista muistuu mieleen toinen. Tama on erityisen tar-
keda teeman kanssa, jolle ei ole olemassa omaa méaritelmaa tai lokeroa jarjestelmassa.
Toisaalta koen tdmain tyyppisen fasilitoidun keskustelun itselleni hyvin luontevaksi.
Yhteisopedagogina ja kehittdjana minulle on hyvin luontevaa olla luomassa osallistu-
jille mahdollisuutta luoda yhteistd ymmarrysta teemasta. Mantyranta ja Kaila (emt.,
1512) muistuttavat, ettd menetelma tuottaa runsaan aineiston, jonka analyysi vie aikaa,
mutta palkitsee tutkijan. Itsedni kiehtoi paljon ajatus, ettd saan mahdollisuuden tut-
kailla tutkijan roolista aineistoa, joka on keratty minulle hyvin tutulla ja luontevalla
tavalla. Koin taméan tuovan minulle osaamista, joka tukee tulemaan rooliani kehitta-
jana jatkossakin. Mantyranta ja Kaila (emt., 1512) mainitsevat myos, ettd fokusryhma-

haastattelu sopii erityisen hyvin kehittdmistyohon.

Pietila (2017, 112) kuvaa fokusryhmaa siten, ettd koottu ryhma keskittyy yhdessa ka-
sittelemiin jotain ennalta paatettya aihetta, kun taas suomenkielisella ryhmakeskus-
telulla tarkoitetaan toimintaa, jossa ei keskityta niin vahvasti yhteen tiettyyn puheen-
aiheeseen. Pietila (emt., 112-113) vertailee ryhmakeskustelun ja ryhmahaastattelun
eroja, kuvaamalla ryhméakeskustelua toiminnaksi, jossa halutaan korostaa ryhman si-
sdistd vuorovaikutusta, kun taas ryhmahaastattelu nahdaan tutkijan ohjaamaksi vuo-
rovaikutukseksi. Pietilan kuvaama ero on hyvin mielenkiintoinen juuri oman roolini
maarittelyn kautta. Samalla kun tdma tapa on tuttu ja helpolta tuntuva, tulee minun
olla tarkkana, ettd pysyn nimenomaan tutkijan roolissa, selvittimassa vastauksia ky-
symyksiini, en mukana keskustelemassa itselleni mielenkiintoisesta teemasta. Myos
Mantyranta ja Kaila (2008, 1509) muistuttavat, etta haastattelijan tulee pysya roolis-

saan, ei tuoda esiin omia nakemyksiaan.

Haastattelin ndissa fokusryhmahaastattelussa tyoryhmia, joiden jasenet tyoskentele-
vat samassa yksikossa, mutta tyonkuvissa on eroja. Samassa yksikossa toimivilla am-

mattilaisilla on toisaalta samat lahtokohdat, mutta erilainen nakokulma teemaan.
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Niin mukaan saadaan ammattilaisia, jotka pystyvat tuomaan asiaan erilaisia nakokul-

mia. (Kts. Mantyranta & Kaila 2008, 1509.)

Tavoitteenani oli luoda tilanne rennoksi ja rauhalliseksi kaikille osallistujille. Haas-
teena fokusryhmaihaastattelun aluksi voi olla se, ettda keskustelu on kovin tunnustele-
vaa ja osallistujilla ei ole oikein selkedd kuvaa siitd mita tutkija heiltd haluaa (Pietila
2017, 116). Teema on melko vieras haastatteluun osallistuville ja haasteena oli keskus-
telun kaynnistaminen. En kuitenkaan halunnut itse alustaa teemaa kovin vahvasti,
jotta en ohjaisi keskustelua haluamaani suuntaan. Kuitenkin teeman uutuudesta takia
alustukselle on tarve. Aloitinkin ryhméahaastattelut nayttamalla ryhmalle videolta ko-
kemusasiantuntijan puheenvuoron, jossa vanhemman sairastumisen omassa lapsuu-
dessaan kokenut kokemusasiantuntija kertoo omasta lapsuudestaan sairastuneen van-
hemman kanssa (Omaishoitajaliitto 2017). Videolla kokemusasiantuntija kertoo
omasta lapsuudestaan MS-tautiin sairastuneen didin kanssa. Naytin videosta ensim-
maiset 2 minuuttia, koska tima on se videon osa, jossa kokemusasiantuntija kuvailee
kokemuksiaan. Videon loppupuolella hian kertoo kokemuksistaan nuorena aikuisena
ja omia nakemyksidan palveluiden kehittamisestd. En halunnut nayttaa niita haasta-

tettaville, koska ne olisivat saattaneet johdatella haastatteluun osallistujia.

Videon etu oli siini, etti se ei sanoita teemaa sosiaalialan termist6lla, vaan kertoo yh-
den kuvaavan kokemuksen. Uuden teeman Kkisittelyssi erityinen haaste voi olla se, etta
ensimmaiset kommentit muokkaavat vahvasti sitd millaisesta nakokulmasta haasta-
teltavat asian esittavat (Pietild 2017, 117). Tassa otin huomioon erityisesti sen, etta
muistutin teeman koskettavan laajaa kirjoa lapsia ja nuoria, en vain somaattisesti sai-
raiden lapsia, kuten videolla tilanne on. Lisdksi kiinnitin huomiota siihen, etti esiin

tulisi kommentteja myos muunlaisista kokemuksista kuin videolla kuvatun henkilon.

En siis rajannut keskustelua varsinaisesti koskemaan vain tilanteita, joissa vanhempi
on sairastunut. Kuitenkin nayttdmallani videolla sairastunut oli nimenomaan van-
hempi. Lisaksi itse tyoskentelen hankkeessa, jonka kohderyhmaa on tilanteet, joissa
juuri vanhempi sairastaa. Iso osa haastateltavista tunsi minut ALISA-projektin tyon-
tekijana, vaikka korostinkin olevani haastatteluissa opiskelijan roolissa. Nama seikat
saattoivat osaltaan vaikuttaa siihen, ettd haastatteluissa keskustelu keskittyi tilantei-

siin, joissa vanhempi on sairastunut.
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Fokusryhmaikeskustelussa aineiston muodostaa keskustelu, jota pyritaankin tuotta-
maan mahdollisimman paljon. Avoimet kysymykset ovat paras tapa saada keskustelua
aikaan. Lisaksi keskustelun tueksi on hyva olla syventavia kysymyksia, joiden on myos
hyva olla avoimia. (Mantyranta & Kaila 2008, 1510.) Haastattelun avuksi loin struktu-
roidun haastattelurungon, jossa noin 5-8 teemaa ja niiden alla tarkentavia kysymyksia
(liite 2). En seurannut haastattelurunkoa tarkasti, vaan kaytin sitd apuna haastatte-

lussa, jotta kaikki teemat tuli kaytya lapi kaikissa haastatteluissa.

Tallensin kunkin fokusryhmahaastattelun kahdella laitteella. Niin toisaalta varmis-
tuin siita, ettd en olisi menettanyt aineistoa toisen laitteen rikkouduttua ja toisaalta
pystyin tarkistamaan toisesta nauhoitteesta joitain epaselvia kohtia litterointivai-
heessa. Kirjasin myos itselleni ylos haastatteluihin osallistuneiden istumajarjestyksen
haastatteluissa. Tama helpotti litterointia ja sen hahmottamista kuka haastatelluista

sanoi mitakin.

Tein suurimman osan fokusryhmaihaastatteluista toukokuun ja kesdkuun vililla
vuonna 2018. Yksi haastattelu toteutui elokuussa 2018. Litteroin haastattelut heti
haastattelutilaisuuksien jalkeen. Litteroinnissa anonymisoin haastatteluista joitain
seikkoja, joista olisi voinut tunnistaa perheen tai henkilon, josta keskustelimme. Haas-
tateltavat eivat luonnollisesti kidyttaneet asiakkaidensa nimii, mutta saattoivat sanoa
paikkakunnan, jolla perhe asuu. Tallaiset tiedot anonymisoin. Litteroin haastattelun
kevyella tasolla. Tarkoitukseni ei ollut analysoida keskusteluun osallistuneiden keski-
naista vuorovaikutusta, vaan keskustelun sisaltoa, joten keskityin litteroinnissa siihen.
Litteroitavaa materiaalia kertyi seitsemastd haastattelusta 540 minuuttia, kun yksi
haastattelu kesti 45-90 minuuttia. Suurin syy haastattelujen pituuksien vaihteluun oli
haastatteluun osallistuneiden lukumaara. Enimmillaan osallistujia oli yhdeksan hen-
kiloa ja vahimmillaan kaksi. Yhteensa haastatteluihin osallistui 47 henkiloa. Haasta-
teltavista suurin osa oli naisia, 47 henkilosta 45. Haastatteluissa oli seka pidempaan

tyossaan toimineita henkiloita etta vasta muutaman vuoden alalla tyoskennelleita.

Kehittamistehtavani aineiston hankintavaiheessa aiheeni ei ollut viela tarkkaan maa-
rittynyt, vaan aineistosta nousi esiin niita seikkoja, jotka ovat oleellisimpia ja tarkeim-
pia. Tasta syysta fokusryhmahaastatteluissa kayttimani haastattelurunko on aika laaja

ja siina kysytaan teemasta monista eri nakokulmista.
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¢ Kohtaatteko tyossanne lapsia, nuoria tai perheita, joissa on ollut videon kaltainen
tilanne?

¢ Miten nama tilanteet vaikuttavat lapseen?

e Miksi ja miten tilanteeseen ollaan ajauduttu? Onko perheiden kanssa ollut puhetta
tasta?

e Millaisia keinoja teilld on olemassa naiden tilanteiden tueksi?

¢ Onko ollut tilanteita, joissa ei ole tarjolla oikeanlaista tukea?

5.4 Sisallonanalyysi

Sisallonanalyysia ja sisallon erittelya voidaan joissain tapauksissa kayttaa tarkoittaen
samaa. Sisillon erittelyssa aineisto pyritaan kuvaamaan kvantitatiivisesti eli maaralli-
sesti, kun taas sisdltdanalyysilla pyritian kuvaamaan aineistoa sanallisesti. (Tuomi &

Sarajarvi 2018, 118-121.)

Omassa tutkimuksessani asetelmat nakyvat siten, ettd olen uuden edessa ja tavoit-
teenani on ymmartaa. Koska teema on myos haastattelemilleni ammattilaisille uusi,
on otteeni sisillon analyysiin induktiivinen eli aineistolahtoinen. Teemoittelussa laa-
dullinen aineisto pilkotaan ja ryhmitelldan aihepiireittdin ja merkityksellisintd on mita
eri teemoista on sanottu, ei aineistossa toistuminen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105-
106.) Toisaalta mielenkiintoista on myos se, miten eri tavoin perheita kohtaavat am-

mattilaiset nakevat tilanteen.

Aineistolahtoisessa sisidltoanalyysissa aineistosta etsitdan pelkistettyja ilmaisuja, jotka
listataan. Taman jalkeen ilmaisuista etsitian samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. Ta-
man jalkeen ilmaisut ryhmitellaan, yhdistetaan ja niista muodostetaan alaluokkia. Ala-
luokkia yhdistelldan ja niistd luodaan ylaluokkia, joista puolestaan luodaan pailuokkia
ja yhdistavia luokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123.) Aloitin aineiston pelkistamisen
etsimalla aineistosta tutkimustehtavaa kuvaavia ilmaisuja. Laajasta aineistosta poimin
ilmaisuja, jotka liittyivat palvelupolkuun, siina tunnistamiseen, lasten kuulemiseen tai
tukemiseen seka palvelupolkuun liittyviin esteisiin. Lisaksi poimin arjen tukikeinoihin
liittyvat ilmaisut, niin tyossa talla hetkelld kiytossa oleviin tukikeinoihin, ettd niihin

liittyviin ideoihin. Kerattyani nama haastateltavien kommentit yhteen, koostin niista
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pelkistetyt ilmaukset. Siilytin pelkistettyjen ilmausten yhteydessia koodit, joiden
kautta pystyn palaamaan helposti alkuperiisen aineistoon ja oikeaan haastateltavan
kommenttiin. Tama oli suuri apu analyysissa, kun pystyin halutessani tarkistaa kunkin

pelkistetyn ilmaisun alkuperiisen asiayhteyden.

6 AINEISTOSTA NOUSSEET TEEMAT

Kerasin haastattelujen kautta melko paljon aineistoa. Tuomi ja Sarajarvi (2018, 104)
sanovat, etta analyysissa aineistosta tulee valita tarkkaan rajattu ilmio, kaikki muu ma-
teriaali on jatettava sivuun. Samalla kuitenkin on tarkedi kertoa tista tarkkaan raja-
tusta ilmiosta kaikki mahdollinen. Tama olikin hyvin haastavaa aluksi. Aineisto toi aja-
tuksia, jota ei olla aikaisemmin keratty ja tuotti tietoa, joka on hyvin mielenkiintoista.
Laajan aineiston kanssa toimiminen innosti ja antoi ajatuksia hyvin monelle suun-
nalle. Pohdin kuitenkin, etta tyoni on kehittamistyo, jonka tavoitteena on tuottaa tietoa
siitd, miten nuoret hoivaajat nakyvit palveluiden nakokulmasta Siun soten toiminta-
alueella ja mina olen yhteisopedagogi, jonka ydinosaaminen liittyy yhteisgjen kehitta-
miseen ja yhdenvertaisuuden edistimiseen. Tama ajatus mielessa tutkailin aineis-

toani, josta nousi selkeisti tietyt teemat esiin.

Aineistoa analysoidessa haasteeksi tuli se, ettd eri ryhméahaastatteluihin osallistuneet
ammattiryhmat korostivat haastattelussa eri asioita ja siksi myos analyysissa esiin
nousseet teemat korostuivat hyvin eri tavoin eri haastatteluissa. Naen kuitenkin, etta
tdma ei vahenna huomioiden arvoa. Olen kuitenkin eri teemojen yhteydessa nostanut
esiin, jos ne ovat nousseet esiin selkeasti tietysta aineiston osasta. Nain lukijan on mah-
dollista pohtia eri teemojen merkityksellisyytta oman mielenkiintonsa ja painostus-
tensa kautta. Uskon kuitenkin, ettd eri ammattiryhmien nakyminen aineistossa rikas-

tuttaa sitd. Kutsuin haastatteluihin toimijoita Siun soten eri palveluista seuraavasti:
- Keskussairaalapalvelut - syopataudit
- Lasten, nuorten ja lapsiperheiden palvelut

- perheneuvola
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- varhaisen tuen perhetyo (moniammatillinen tiimi pienemmalta paikka-

kunnalta, lapsiperheiden kotipalvelu seka varhaisen tuen sosiaalityo)
- nuorisoasema
- oppilashuolto

Niin haastatteluissa kuuluu kolme eri nakokulmaa. Syopatautien haastattelu tuo na-
kokulmaa toimijalta, joka on yhteydessa suoraan sairastuneeseen vanhempaan. Var-
haisen tuen perhetyon kolme eri ryhmaa seka perheneuvola luovat kuvaa palveluista,
jotka on suunnattu koko perheen tukemiseksi. Nuorisoasema ja koulujen oppilashuol-
lon ryhma puolestaan kertovat nikokulmaa toiminnasta, joka on suunnattu suoraan

lapsille ja nuorille.

6.2 Palvelupolut

Ryhmahaastatteluissa nousi esiin hyvin vahvasti kaksi vaylad, joiden kautta lasten ja
nuorten on mahdollista saada tukea tilanteessa, jossa heiddn vanhempansa on sairas-
tunut vakavasti. Toinen reitti palveluihin vie vanhemman sairastumisen ja sairaalle
vanhemmalle tarjotun tuen kautta. Toinen reitti on lapsen oman reaktion kautta pal-
veluihin padseminen ja sen kautta tuen saaminen perhetilanteeseen. Molemmat reitit
ovat katkonaiset ja suurimpia katkoja syntyy tuen tarpeen arvioinnissa, johon liittyvaa
keskustelua kdydaan vain aikuisten kesken. Niin lasten oma kokemus ei padse nouse-
maan esiin. Katkosten lisdksi poimin aineistosta seikkoja, jotka haastateltavien pu-
heessa edistivit lapsen tai nuoren palveluihin loytymista. Kaytan kuvauksissa kaikista
lapsista tai nuorista sanaa lapset, paitsi jos keskustelussa on erityisesti sanoitettu pu-

heessa olevan pienempi lapsi tai nimenomaan nuori.

6.2.1 Lasten ja nuorten tukeminen vanhemman sairauden kautta

Haastatteluissa nousi esiin vanhemman sairauden kautta tilanteen tunnistaminen syo-
patautien haastattelussa ja koko perheelle suunnatuissa palveluissa. Kuvaan tassa mil-

laisia palvelupolkuja naista keskusteluista 10ytyi.
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Syopapoliklinikka on vanhempia kohtaava palvelu ja sielld tukea olikin tarjolla nimen-
omaan vanhemmille. Syopapolilla toimii syopasairaanhoitaja, jonka tehtivana on
osaston sisilla tukea sairastuneita. Syopapolilla todettiin, etta arjen tyossa vanhem-
pien kanssa on helppo puhua lapsista ja vanhemmat ottavat itsekin lapset ja huolen
lapsista puheeksi. Keskusteluapua saamaan hakeutuvat ne potilaat, joilla on tieto pal-
velusta ja jotka tukea haluavat. Osastolla alaikiiset lapset eivat ole mukana ja yhteys

heihin tulee vanhemman kautta.

Esteina keskustelutuelle nahtiin vanhemman vaikeudet puhua omasta sairaudestaan.
Osa vanhemmista ei halua puhua sairaudestaan kenellekain, vaan haluaa vain kayda
hoidoissa. Osa vanhemmista ei halua kertoa lapselle omasta sairaudestaan.
... on sellaisiakin potilaita jotka eivit kerro oikeastaan mitaan ihan sen ta-
kia, ettd haluavat sdastaa sitd lasta, etta piettdan kaikki niinkun tavallaan.
Miusta se ei 0o hyvai asia ollenkaan, kun sitten kun ajatellaan, etta lapsihan
on hirveen viisas, etta sehan tarkkailee ja aistii ja sitten voipi ihan hirveita

ahdistuksia tulla ihan syytta suotta, koska se vois puhumalla se asia aueta,
ettd hei etta aiti paranee tasta. (YB, sairaanhoitaja - syopataudit)

Vanhempia esti keskustelusta haastatteluiden perusteella huoli siit4, ettd lapselle ker-
tomalla tuottaisivat vain lisda huolta ja toisaalta vanhemmat pelkasivat, etta he yli-
reagoivat etsiessaan lapsille tukea tilanteeseen. Vanhemmat ovat erityisesti huolissaan
tilanteissa, joissa on tieto, ettd vanhempi ei tule parantumaan sairaudestaan tai lapsi
reagoi vanhempaa huolestuttavalla tavalla, esim. lapsen tai nuoren kaytos muuttuu tai
kaytos on itsetuhoista. Erityisesti osaston ulkopuolisiin palveluihin meneminen oli
haastattelun mukaan vanhemmille hankalaa. Erityisen hyvana pidettiinkin sitd, etta
tukea on tarjolla omalla osastolla. Vanhempien néhtiin kuitenkin tarvitsevan tukea sen
pohtimiseen, onko lapsille tarvetta hakea lisatukea.
Se estii, ettd on semmonen nyt asia, etta onks he nyt ylireagoinu tdhan
lapsen tilanteeseen ja sita hyo jaa miettimaan. Tai tekeeko hyo hallaa sii-
hen, jos he ottaa ulkopuolisen, jos se lapsi ei oikeesti tarvihekaan, etta mi-
ten se lapsi reagoi siihen, etti tdnne tulee jokin kriisiryhma vai tuleeko
niille lapsille vaan suurempi hata siita asiasta, niin sita ne miettii siina. Et

mika on se oikea hetki ja onks tia just nyt sellanen tilanne. (YA, sairaan-
hoitaja - syopataudit)

Myos lapsen kanssa keskustelu on kuitenkin mahdollista osastolta kasin. Etuna sille,

etta lasten kanssa keskustellaan nimenomaan osastolla, nahtiin se, etta talloin lapsen
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kanssa on mahdollista kayda lapi tarkkaa tietoa juuri oman vanhemman saamasta hoi-
dosta ja sen vaikutuksesta lapsen arkeen. Syopaosastolla taméan palvelun pariin lapset

tulivat siten, ettd vanhempi pyysi keskustelua lapsen kanssa.

Koko perheelle tukea tarjoavien haastatteluissa nousi esiin, etta heille ohjatuissa per-
heissai oli lapsia, joita oli puhutettu vanhemman palveluissa. Nama kokemukset liittyi-
vat muihin vanhemmalle suunnattuihin palveluihin (palliatiivinen osasto ja vanhem-
man selkasairaus). Nama kertomukset kertovat siita, ettd muillakin osastoilla lapsen

kanssa keskustelu vanhemman sairauden yhteydessia on mahdollista.

Haasteeksi syopdosaston haastattelussa nousee myos se, etti jos perhe ohjataan hake-
maan apua jostain muualta, yhteydenotto jia perheen omalle vastuulle. Kun samaan
aikaan haasteena ulkopuolisen tuen saamiseksi nahdaan myos se, ettd vanhemmat
ovat jo omasta sairaudesta hoidoista vasyneita ja kuormittuneita, yhteydenotto saattaa

jaada tekematta.

Vanhempi

hoidoissa

= X;‘i‘zmp‘ i Vanhempi saa
tukipalveluista keskustelutukea

« Vanhempi saa

tukea lapsen Lapsi saa + Vanhempiei
kokemuksen - 1thua
L keskusteluapua

osastolla

Muiden
palveluiden

palvelupolku
kaynnistyy

Kuvio 8: Lasten ja nuorten tukeminen vanhemman sairauden kautta. Vihrealla poh-
jalla etenemista edistavat tekijat, oranssilla pohjalla etenemista hidastavat tai estavat
tekijat.
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Koko perheelle suunnatuissa palveluissa (varhaisen tuen perhetyon kolme eri ryhmaa
seka perheneuvola) tunnistettiin, ettd palveluun ohjataan vanhemman hoitotahosta
perheiti, joissa vanhempi on sairastunut tai joltain muulta viranomaiselta tulee huoli-
puhelu, jonka kautta tilannetta aletaan kartoittaa. Mielenterveyteen liittyvien sairauk-
sien kautta ohjautui huomattavasti enemman kuin somaattisten sairauksien, molem-
pia kuitenkin tunnistettiin kaikissa haastatteluissa. Myos vanhemmat itse saattoivat
hakeutua palveluiden pariin oman oireilun tai jaksamattomuuden takia. Yhdessa haas-
tattelussa nousi esiin, etta tillaisessa tilanteessa perheessi ei ole valttamatta viela ym-
marrysta, etti jaksamattomuutta aiheuttaa vanhemman sairaus, vaan vanhempi ohja-
taan edelleen saamaan hoitoa.
Mie mietin, ettd varhaisen tuen ainakin omia perheita, niin siella on paljon
niita tilanteita, ettd myohan ollaan ne, jotka lihtee ohjaamaan esimerkiksi
sitd ditid sinne psykiatriselle sairaanhoitajalle, ettd myo ollaan jotenki
niinku se ensimmainen sinne niinku meniji, mika niin jotenki, etta siella
ei viela tiedosta KUKAAN siti, ei edes ne vanhemmat niinku, ettd mista
siina on niinkun kyse, ollaan vaan vasyneita ja vahan uupuneita ja ei jak-

seta olla vanhempia ja. Saati ettd ne lapset sielld oivaltas, ettd on jotaki
(OB, varhaisen tuen sosiaaliohjaaja)

Jokaisessa koko perheen tukea tarjoavan palvelun haastattelussa tuli ilmi, etta heilla
on kiytossa oma palvelutarpeen arviointi, joka oli ensimmainen askel perheen kanssa
tehtavissa tyossa. Palvelutarpeen arviointi tehdiin aikuisen kanssa ja siini ei kuulla
lasta.
Sita mie oon ite monesti miettiny, etta en mie kuule lapsia, vaikka ne olis-
kin siind kotona. Mie juttelen sen aikuisen kanssa... Se palvelu myonnet-
taan kuitenkin sille aikuiselle ja sen kanssa pittiaa teha se palvelutarpeen

arviointi, jaa siindhan vois ihan hyvin tehda se kuulla niita lapsia. Mut se
on jotenki... (LA, lapsiperheiden kotipalvelu, sosiaaliohjaaja)

Haasteena nahdaan, etta alkukartoituksessa on tieto vanhemman sairaudesta vain, jos
perhe on ohjautunut vanhempaa hoitavan tahon kautta. Muulloin ollaan sen varassa,
mitd vanhemmat kertovat perheen tilanteesta. Tassa haasteena on osin vanhemman
halu puhua sairaudestaan ja toisaalta, jopa suuremmin haastatteluissa esiin noussut
haaste vanhemman kyvyssi hahmottaa oman toiminnan vaikutus lapsiin. Kaikissa
haastatteluissa oltiin huolissaan siita, etta tieto vanhemman sairaudesta ei kulje eri

toimijoiden valilla.
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Kun perheen kanssa on aloitettu tyoskentely vanhemman kokeman perusteella, tyos-
kentelyn aikana saattaa tulla esiin vanhempien sairauksia. Luottamus tyontekijan ja
vanhempien vililla edistaa tata. Myos tyontekija saattaa tunnistaa perheen tilanteessa
jotain, joka viittaa vanhemman sairauteen. Tata ylimaaraista tunnistamista sanoitet-
tiin yhdessa haastattelussa sellaiseksi, joka ei ole osa tyotd, mutta jota kuitenkin teh-
daan.
Ja jotenki aina ite sitten, kun on kiayny. Ja jaa sellainen jotekin siita mulla
on varmaan jotenkiin alitajunnassa se, et mie havannoin vihian muutaki,
kun sitd mitd miun pitdis mu tai en mie nyt tiid mit onko sitd maaritetty,
mita sita pitdis, mutta jotenkin mulla lahtee heti raksuttaa ja mie kattelen
sita ja jos mulla jaa sellainen olo, ettd hetkonen olikohan tassa jottain...

...ja monesti ne tulleekin jalkikatteen, etta vasta sitten jotekin sellainen
erikoinen tunne (LA, lapsiperheiden kotipalvelu, sosiaaliohjaaja)

Samassa haastattelussa nousi esiin, etta tilanne on tyontekijille haastavaa. Hanen kui-
tenkin tulee ottaa puheeksi vanhemman sairauden vaikutus lapsiin. Kaikissa haastat-
teluissa puhuttiin vanhemmuuden ja perheen kunnioittamisesta. Se nahtiin tarkeana
asiana, jonka tuli olla lahtokohtana puheeksi ottamiselle ja sille tuli etsid oikea aika ja

paikka.

Kaikissa haastatteluissa nousi esiin, ettd perheiden kanssa tehtaviassa tyossa keskuste-
lua kaytiin vanhempien kanssa ja muutosta perheissa luotiin vanhempien kautta ja
kanssa. Kaikkein vaikeimmiksi koettiin tilanteet, joissa vanhempi ei halunnut ndhda

oman toiminnan vaikutusta.

Silld ei oo sielld niinkun opettajan kanssa ei mee hyvin ja kavereitten
kanssa mee hyvin, et ei se itse sitd nahny, ettd miksi se ei mene sinne ja en
tiid, onko sita vielakaian sanotettu sitd asiaa didille, saatu se sanottua etta.
Tai jos onkin, niin se diti niinkun sen sivuttaa, niinkun ei halua sita nahda
tai kuulla, ettd se johtuu siitd vanhempien oireilusta. Ne on hankalia ja
haastavia kylla (LB, lapsiperheiden kotipalveluiden ohjaaja)

Yhdessa haastattelussa tuli ilmi, etta lapset olivat lasna tyota tehdessa, mutta heidan
kanssaan ei kayty arjen jutustelua syvempia keskusteluja. Tilanteessa vanhemmuuden

reviirien kunnioittaminen nakyi vahvasti.

Ykskin perhe se oli niin luonteva se tilanne, kun niita alkoi tulla koulusta.
Niin se, kuis paiva meni ja se. Joku saatto tulla ja reppu lenti nurkkaan.
Onk Sattusk jotain? Oliko hyva paiva? Sit mietti, etta onko sita jo vanhem-
man roolia ottamassa tassa, mutta etta ei se. Ne kerto tai oli kertomatta,
mika oli ja. Siihen ne kokoontu koko koori sitten sithen péydan dareen ja
siind juteltiin niita naita (LE, lapsiperheiden kotipalveluiden ohjaaja)
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Toisaalta haastatteluissa kerrottiin myos, ettd lasta on pyritty jututtamaan enemman-
kin.
Mulle tuli tuosta mieleen, et joskus olin jossain perheessa ja se lapsi kysyi
niinkun heti, ettd missa aiti on. Siihen sitten, ettd no ei oo nyt kotona,
mutta ettd. Ettd miltd susta nyt tuntuu, kun &iti ei ole tissa, etti jos siina

sitd lapsen tunnemaailmaa sais esiin siina. (LB, lapsiperheiden kotipalve-
luiden ohjaaja)

Lasten kokemuksen esiin nousua ja sita kautta tuen saamista estaviksi tekijoiksi nousi
siis se, etta keskustelu on aikuiskeskeista ja lisdksi palvelu suunnitellaan nimenomaan
vanhemman tueksi. Tdma nakyi erityisesti tilanteissa, joissa vanhempi on tullut palve-
luihin nimenomaan vanhempaa hoitavan tahon kautta. Naissa tilanteissa tyontekijoi-
den puheessa kuului ristiriita oman ty6tavan ja ohjaavan tahon perheelle sanoittaman
valilla. Perheille puhuttiin palveluihin ohjaavan tahon toimesta, etta tukea on tarjolla
vanhemman jaksamisen tueksi ja arjen toimintoihin. Tall6in keskustelu perheen
kanssa liittyy paljon vanhempien jaksamiseen. Kuitenkin omaksi tyootteeksi nahtiin
koko perheen huomioiminen. Tama ristiriita osin tuotti tilanteen, jossa palvelua kar-
toitettiin nimenomaan vanhemman nakokulmasta. Toisaalta tima vanhemmille sa-
noitettu nakokulma tuotti joissain tapauksissa myos sitd, ettd vanhempi ei ollut valmis
ottamaan vastaan muuta keskustelua. Isona ongelmana kaikissa haastatteluissa nah-
tiin myo6s tiedonkulun haasteet sekd sen ettd ammattilaisten kesken ei ollut selkeda
kenelle lapsen kanssa keskustelu kuuluu. Tyonjaon epiaselvyys on tuottanut tilanteita,
joissa kukaan ei ole puhunut lapsen kanssa, koska on oletettu muiden puhuvan.
...Tammoseen on tormanny, etta kaks vuotta tyoskentelin ja en oo kertaak-
kaan puhunu lasten kanssa didin sairaudesta olettaen vaan, etta kylla se

joku on sen kanssa puhunu, mutta ei kukaa oo (SD, lapsiperheiden var-
hainen tuki, sosiaaliohjaaja)

Toisaalta monet palveluihin hakeutuvat vanhemmat ovat valmiita ottamaan tukea vas-

taan ja haluavatkin tukea siihen, miten toimia vanhempana sairaudesta huolimatta.

Kuitenkin padasiassa sitten itte (vanhemmat) ottaa meihin yhteytta, niin
sitten on myos se, etta selvitellaan laajasti kaikkea, ettd naitakin somaat-
tisia sairauksia kysytaan toki, se on sitten aina vapaaehtoista, ettd mita he
vastaa. Mutta kylla kuitenkin aika lailla varmaan ihmiset, kun haluaa apua
niin kerttokin sitten siina. Saattaa oivaltaa siini jottain, etta kenties jom-
pikumpi vanhempikin on esimerkiksi niinkun ite niinkun ajattellu ja on-
kin sitd ajatusta, etta mista se johtuu, mutta vaikea on sitd muutosta ihan
yksin sitten tehda, vaikka olisikin sita ajatusta ja siiten sita apua hakeekin,
etta tarvii vahan sita ulkopuolista. (KC, perheneuvolan sosiaalityontekija)
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Kaikissa haastatteluissa nousi esiin se, ettd vanhempien on erittdin tarkedaa puhua lap-
selle omasta sairaudesta ja perheessa nain opitaan puhumisen kulttuuria. Osin haas-
tatteluissa nousi esiin, ettd vanhempien kanssa jo tehdaan joissain tilanteissa yhdessa
pohdintaa siitd, miten edistad puhumista ja vanhempia tuetaan tukemaan lasta ja lap-
sen kanssa keskustelussa. Toisaalta esiin nousi myos se, etta lapsilla olisi hyva olla joku

ulkopuolinen, jonka kanssa teemaa pohtia ja tilannetta sanoittaa.

Vanhemman
hoitotaho ohjaa
tai vanhempi itse
oman jaksamisen

Palvelutarpeen
arviointi

Tyoskentely
perheen kanssa

Vanhemman
sairauden
havaitseminen

Tuki
vanhemmalle

Keskustelu lapsen
kanssa

Kuvio 9: Lasten ja nuorten tukeminen koko perheelle suunnatuissa palveluissa. Vihre-
alla pohjalla etenemista edistavit seikat, oranssilla pohjalla etenemista hidastavat tai
estavat tekijat.
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6.2.2 Lasten ja nuorten reagointi ja tukeminen

Ylla kuvattiin sitd, miten koko perheelle suunnatuissa palveluissa tuetaan vanhempia
ja lapsia, kun palveluun tullaan ohjattuna joko vanhemman hoitotahon tai muun vi-
ranomaisen huolipuhelunkautta. Tai vanhempi on huolestunut omasta jakamisesta ja
hakeutuu palveluihin. Haastattelujen perusteella suurin osa tilanteista, joissa taustalla
on vanhemman sairautta, hakeutuu varhaisen tuen palveluihin siksi, etta lapsi kayt-
taytyy hairitsevasti. Samaan tapaan suurin osa lapsille ja nuorille suunnattuihin palve-
luihin hakeutuvista asiakkaista tulee lapsen hairiokaytoksen tai kouluvaikeuksien ta-
kia. Lapsen tai nuoren reaktio saatetiin huomata koulussa joko opettajan tai muun
koulun henkilokunnan kautta, vanhemmat saattavat hakea apua lapsen kaytokseen tai
ohjaus voi tulla muiden viranomaisten kautta.
Tuolla koulupuolella joskus tai miusta tuntuu, etta ehka mennee helpom-
min niinpain, etta kun lapsella on koululaisella jotaki haastetta siella kou-
lussa, niin siihehdn me tietysti puututtaan ja koulukuraattoriakin siihen
sithen avuks avuks ja mukkaan ryhmaan pyyettaan, mut sitten, etta sitten
tavallaan saattaa niinku myohemmin matkan varrella tulla vastaan se, etta
meillekin tullee niinku tiedoksi se ikdan kuin, ettd ahaa, etta taalla onkin
tallasia asioita taustalla, ettd eihdn ne siind niiku oppilashuollollisessa

tyoskentelyssa ikdanku oo keskiossa.. (SG, lapsiperheiden varhainen tuki,
sosiaalityontekija)

Lapsille ja nuorille suunnatuissa palveluissa (nuorisoasema ja oppilashuolto) osa arjen
tyota on kartoittaa tilanne yhteistyon alussa. Joissain tapauksissa esitiedoissa on tieto
vanhemman sairaudesta tai se tulee esiin jo tyoskentelyn alkuvaiheessa. Yleisesti ot-
taen kuitenkin lapsille ja nuorille suunnatuissa palveluissa oltiin huolissaan siita, etta
tieto vanhemman sairaudesta ei tule heidan tietoonsa. Jos vanhemmat ovat mukana
alkukartoituksessa heilta saatetaan kysya perhetilanteesta, mutta vanhemmilla ei valt-
tamatta ole kasitysta siitd, miten heidan sairautensa lapseen vaikuttaa tai etta lapsen

negatiiviseen kaytokseen voi olla syyna perhetilanteessa tapahtuneet muutokset.

Osin haastatteluissa tunnistettiin myos sita, etta vanhempi ei halua tunnistaa oman
sairauden tai sen tuottaman kaytoksen vaikutusta. Kuitenkin erityisesti koko perheen
tueksi suunnattujen palveluiden haastatteluissa tunnistettiin suureksi myos se osa
vanhempia, jotka ovat valmiita pohtimaan omaa sairautta ja sen vaikutusta lapseen.

Joo kylla se tuntuu, ettd sitd mielelladn hakis sitd syyta sitten neurologi-
sesta pulmasta ja voisko se sitten hoitua ilman, etti sita hirveesti sorkitaan
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sitten sita kotielamaa. Mutta ehka kuitenkin enin porukka on siti, ettid on
valmis siitd puhumaan ja niitd muutoksia tekemain mutta tuota (KB, per-
heneuvolan psykologi)

Yhdessa haastattelussa esiin nousee myos tarkeiana lasten perhetilanteen esiin nosta-
vana seikkana se, ettd alkukartoituksessa pitdisi muistaa kysya perhetilanteesta lap-
silta. Oppilashuollon haastattelussa kerrottiin, ettd pienempien, peruskoulussa olevien
lasten on itse vaikea sanoittaa tilannetta. Isommalla lapsella on jo enemman sanoja
tilanteelle. Molemmissa lapsille ja nuorille suunnattujen palveluiden haastattelussa
nousi esiin, ettd kotitilanne saattaa lapselle olla epamaariinen asia, joka kylla vaikuttaa
omaan oloon, mutta jolle ei ole sanoja ja jota on vaikea tunnistaa. Vanhempi saattaa
jopa kieltad lasta puhumasta sairaudesta.
Varsinkin jos ei oo niinkun puhuttu, eika tieda, et se on vihan pelottava
asia semmonen pilvi, mista ei oikeen ymmarra, niin ei oikeen tieda, etta
voiko tastd puhua vai ei (SA, lapsiperheiden varhainen tuki, sosiaalioh-
jaaja)
Lasten ja nuorten kanssa tyota tekeville luottamuksen syntyminen lapsen kanssa oli
kahdellakin tapaa hyvin oleellinen asia vanhemman sairauden tai kotitilanteen esiin
nousemisessa. Kaikissa haastatteluissa nousi esiin, ettd luottamuksen lisddntyessa
lapsi rohkaistuu kertomaan kotitilanteesta, jonka kokee hankalaksi. Toisaalta kaikissa
haastatteluissa tunnistettiin, ettd luottamuksen kautta nuori alkoi kertoa tarinoita it-
selleen tavallisesta, normaalista arjesta ja ammattilaisen oli ndista tarinoista mahdol-

lista tunnistaa lapsen kuormittava tilanne.

Erityisen vaikeiksi tunnistettiin tilanteet, joissa vanhemmalla on paihdeongelma, tal-
16in erityisesti seka lapsella ettd vanhemmalla tulee pelko perheen erottamisesta las-
tensuojelun toimesta. Pelon nihtiin aiheuttavan puhumattomuutta. Toiseksi lapsille
erityisen vaikeaksi puheenaiheeksi mainittiin vanhemman sellainen sairaus, joka vai-
kuttaa vanhemman toimintaan vanhempana heikentavasti. Lasten kuormituksen tun-
nistamista estavaksi tekijaksi kuvaillaan yhdessa haastattelussa se, etta seka lapselle
ettd vanhemmalle suunnatut palvelut sijaitsevat muualla kuin kotona. Sielld arjen

haasteita on vaikeampi tunnistaa.

Jotta perhetilanteesta ja sen vaikutuksesta nuoreen voi hanen kanssaan keskustella,
nousi lasten ja nuorten kanssa toimivien haastatteluissa esiin, ettd nuoren tulee itse
olla jo vihan hahmottanut tilannetta, jotta han voi ottaa apua ja tukea vastaan. Sitten

teeman ymparilla tyoskentely on mahdollista.
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Huoli lapsen
hairiokaytoksesta
(koulu, muu
viranomainen,
vanhempi)

Palvelutarpeen
arviointi

Lapsen kanssa

tyoskentely

Vanhemman
sairauden
havaitseminen

Lapsen tukeminen
vanhemman
sairauden
tuomissa
haasteissa

Kuvio 10: Lasten ja nuorten tukeminen lapsen huolta herittdneen kaytoksen kautta.
Vihreilld pohjalla etenemista edistavat seikat, oranssilla pohjalla etenemisti hidasta-
vat tai estavat tekijat.

6.2.3 Tuetta jaavat lapset ja nuoret

Kaikissa haastatteluissa ammattilaisilla nousi huoli niistd nuorista, jotka eivit reagoi
negatiivisella kaytoksella ja ndin jaavat ilman tukea. Kaikissa haastatteluissa kuitenkin
tunnistetaan, ettd myos naille nuorille tulisi olla tarjolla tukea.
Ja miten paljon sinne jaa niita sellasia lapsia, jotka ei pohdi sitd kenenkaan
kanssa, koska eihian kaikki oireile silld tavalla, niinku koulumaailmoissa
seuloihin kiinni jaddaan. ELI hiljaset tuota, joilla menee kaikki hyvin tai
joista ei oo mittdan hiirijjoo, niin eihidn eihidn koulu tavallaan puutu sel-

laisiin asioihin milld4an tavalla (OD, moniammatillinen tiimi, koulukuraat-
tori)

Haastatteluissa tunnistetaan, etta lapset saattavat reagoida lapsuudessa tapahtunee-
seen vanhemman kuolemaan myohemmin (syopataudit) tai reagoida vanhemman sai-
rauden tuottamiin haasteisiin myohemmin nuoruudessa (oppilashuolto). Perheneuvo-

lassa havaittiin myos ylisukupolvista haastetta tilanteessa, jossa vanhempi hakeutuu
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tuen piiriin lapsen hankalan kaytoksen takia ja tyoskentelyn kautta nousee esiin van-
hemman omassa lapsuudessa tapahtunut liiallinen kuormitus, joka edelleen vaikuttaa
hanen vanhemmuuteensa. Kaikissa niissa tilanteissa erityisen haastavaa on se, etta
aikaa vanhemman kuolemasta tai lapsuudessa koetusta arjen kuormituksesta on kulu-

nut niin paljon, ettd yhteytta on vaikea 16ytaa.

Haastatteluissa nousi esiin yhteni mainintana (perheneuvola) tilanne, jossa nuori rea-
goi vanhemman sairauteen somaattisilla oireilla, joita tutkittiin pitkaan erikoissai-
raanhoidossa. Kun siella ei 10ydetty somaattista sairautta ohjattiin perheneuvolaan,
jotta voidaan katsoa tarkemmin perhetilannetta. Toisaalta yhtend mainintana (perhe-
neuvola) nousi esiin kuormittuneen lapsen polku tuen pariin sen kautta, ettd perheen
toisella lapsella oli kiaytoshairioita ja hanen tilannettaan selvittaessa tuli esiin kuormit-

tunut sisarus, joka nayttaytyi ylikilttina ja tyontekijalla nousi hanesta huoli.

Yleisesti ottaen kaikissa haastatteluissa oltiin kuitenkin huolissaan nimenomaan niista
nuorista, jotka eivit reagoineet hairiokaytoksella ja eivit siten saaneet tukea. Yhdessa
haastattelussa tuli esiin huomio, ettd hairiokayttaytyminen on lapsen keino paasta
tuen pariin.

Ja jos ei tietosesti, niin alkaa vaikka paihteita kayttamalla tai jollain kayt-
taytymisella oireilla ja rimpuilla irti siitd (PG, oppilashuolto, kuraattori)

6.2 Tukikeinot

Tukikeinot jakautuivat haastatteluissa neljain eri alueeseen: vanhempien tukemiseen,
lasten tukemiseen, koko perheen tukemiseen ja uusiin ideoihin tukemisessa. Yhteista
kaikessa tukemisessa ja kaikissa haastatteluissa nousi esiin se, etta tilanteelle on tar-
keda saada sanoja. Puhumattomuuden kulttuurista puhuttiin jossain muodossa kai-
kissa haastatteluissa ja se tunnistettiin haitallisena, hyvinvointia heikentavana seik-
kana. Kaikissa haastatteluissa kuului, etta puhuminen seka lasten ettd vanhempien
kanssa oli haastateltaville helppoa ja sen koettiin olevan osa tyota. Yhdessa haastatte-
lussa nousi esiin haasteena myos se, etta tyontekijallekin kuolemasta tai vanhemman

vakavasta sairastumisesta puhuminen voi olla vaikeaa.
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6.2.1 Vanhempien tukeminen

Kaikissa haastatteluissa tunnistettiin, ettd sairastuneille vanhemmille tulee olla tar-
jolla tukea lapsen kokemuksen hahmottamiseen. Syopaosastolla tata tukea oli tarjolla
suoraan osana osaston palvelua. Haasteeksi nihtiin se, etta tieto tuesta ei tavoittanut
kaikkia ja kaikki eivat halunneet puhua sairaudestaan. Puhuminen potilaiden lapsista
koettiin helppona ja myos potilaat ottivat lapset herkasti puheeksi. Samaan aikaan tun-
nistettiin myos, etta osalla potilaista puhuminen edes omasta sairaudesta on vaikeaa

ja sitd halutaan valtella.

Kaikissa varhaisen perhetyon palveluissa (moniammatillinen tiimi, lapsiperheiden ko-
tipalvelu seka varhaisen tuen sosiaality0) tunnistettiin, ettd tyon kohde on nimen-
omaan vanhempi. Alkukartoitus tehddaan vanhemman kanssa, palavereissa keskustelu
pyorii vanhemman jaksamisen ymparilla ja perheen palveluun ohjaavan tahon nah-
dian sanoittavan tuki perheelle nimenomaan vanhemman tueksi.
Mut jos vanhemmalle luvataan, etta tietylld tavalla, ettd se tulee hoita-
maan niitd sun lapsia. Niin sitten kun, tyontekija ottaa puhheeksi ja huo-

maa, niin se vanhempi voi sanoa, etta taa on lastenhoitaja (LA, lapsiper-
heiden kotipalvelu, sosiaaliohjaaja)

Kaikissa ndissa tahoissa arjen tyossa tunnistettiin tuen tarvetta koko perheen ja lasten
tukemiseksi. Ja tata tyota myos tehtiin naissa palveluissa. Erityisen tarkedna nahtiin
se, ettd tilannetta sanoitetaan vanhemmalle ja haastatteluissa nékyi, ettd joissain tilan-
teissa tita jo tehddan ja vanhempaa tuetaan nakemain tilanne lapsen nakokulmasta.
Kuten ylla on kuvattu, yhtena haasteena nahtiin ammattilaisten yhteisen nakemyksen
puuttuminen ja erilaiset tavat sanoittaa tukea vanhemmalle. Muina haasteina eteen
nousi kysymattomyys, vanhemmilta ei kysytty mitaan lapsista tai vanhemman ajatuk-
sista lapsiin liittyen. Keskustelussa kuului vain vanhemman oma jaksaminen. Toi-
saalta, vaikka vanhemman kanssa on otettu puheeksi koko perheen nakokulma, van-
hempi ei valttamatta halua tarttua tahan. Koko perheen parissa tehdyssa tyossa nousi
haastattelujen mukaan tarkeiksi perheen kunnioittaminen ja vanhemmuuden kunni-
oittaminen. Lapsessa havaitun kuormituksen puheeksi ottaminen nahtiin toisaalta
helppona ja toisaalta vaikeana, sita kuitenkin tehtiin kaikissa palveluissa. Tyontekijat
nakivat kuitenkin tarkedna sen, ettd puheeksi ottaminen tehdaan oikealla tavalla ja oi-

keaan aikaan. Yhtena yksittdisend tyokaluna esiin nousi oppilashuollon, varhaisen
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tuen sosiaalityon ja syopapolin haastatteluissa Lapset puheeksi- menetelma, jonka
avulla vanhempaa voidaan tukea nakemaan perheen arki lapsen nakokulmasta.
Se on ehka se suurin tyo sitte, etta saaha siihen tilanteesseen, jos ei 0o ja

puhuttua se auki, ettd mita tassi saattaa kasilla olla (OE, moniammatilli-
nen tiimi, koulukuraattori)

Varhaisen tuen palveluissa nahtiin tarkeidna, ettd vanhemmalle luodaan kuvaa siiti,
etta sairauden keskelli ei ole pakko jaksaa yksin. Muihin tukipalveluihin ohjaaminen

nayttaytyi tarkeana osana tyota.

Vanhempien tukemista nakemaan lapsen nakokulma helpotti tiimityoskentely, jossa
toisaalta tiimissd oli mahdollista pohtia tilannetta ja toisaalta tyGparin saattoi ottaa

mukaan kotiin ja yhdessia havainnoimaan tai keskustelemaan vanhemman kanssa.

Kaikissa, paitsi syopapolin, haastatteluissa koettiin, ettd mielenterveyden ongelma
vanhemmalla on haastavampi kuin somaattinen sairaus. Somaattiseen sairauteen us-
kottiin olevan tarjolla enemman ja helpommin tukea kuin mielenterveyden sairauk-
siin. Samaan aikaan kuitenkin kaikissa, paitsi luonnollisesti syopéapolin haastattelussa,
tunnistettiin, ettd omissa palveluissa on huomattavasti enemmaén perheitd, joissa on
vanhemmalla mielenterveyden haasteita verrattuna somaattisiin sairauksiin tai van-

hemman vammaan.

Vanhempien tukemisessa toimiviksi keinoiksi nahtiin tukiperhetoiminta ja yokylaily,
jossa lapset ovat kotoa poissa yon yli. Naita tukitoimia ei kuitenkaan ole tarjolla kaikille

tarvitseville, koska resursseja niihin ei ole tarpeeksi.

6.2.2 Lasten tukeminen

Lasten tukemista tapahtui kaikissa haastatelluissa palveluissa. Syopapolilla erityisen
tarkeaksi nahtiin, etta siella lapselle on mahdollista puhua asioista, joista oman van-
hemman kanssa on vaikea puhua ja saada oikeaa tietoa vanhemman sairaudesta.
Ne uskaltaa multa kysya sen, mitd se ei valttamatta vanhemmalta kysy,
niin voidaan sitd miettia ja pohtia sen lapsen kanssa, etta. Et se ei ole ha-

nen syy, etta han ei ole tehnyt mitaan pahaa, mutta isilla on vaan kipuja.
(YA, syopaosasto, sairaanhoitaja)

Kun tilanne on tunnistettu palveluissa, on erityisesti lapsille ja nuorille suunnatuissa

palveluissa mahdollisuus tukea lasta keskusteluavun kautta. Yhdessa haastattelussa
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nousi esiin, ettd kaikille lapsille keskustelu ei valttimatta ole oikea keino ja tueksi tar-
vittaisiin myos muita menetelmia kuin puhuminen. Toisaalta lapsille ja nuorille suun-
natuissa palveluissa kuvailtiin osin my0s, etta osassa palveluita oli tarjolla muita me-
netelmia puhumisen rinnalla ja lisiksi heilld oli mahdollisuus ohjata muihin palvelui-
hin.

Toisaalta hyviksi tueksi lasten kohdalla nahtiin myos lapsen arjen tukeminen. Se to-
teutui toisaalta arkirytmin vakauden varmistamisena, esim. lapsen paiviahoidon var-
mistamisena tai harrastusmahdollisuuksien varmistamisena.
Mut aika hyvin ne lapset kylla parjaa ja ei he halua valttamatta puhua siita
tilanteesta, etta he kaipaa enemman sita toimintaa ja sit miunkin tassa toi-
minnassa on tullut esille on, etta lasten on hankala tulla tdnne sairaalaan,
ettd se tuki mika heille on sen pitiis olla kotona tapahtuvaa ja sita arjen

toimintoja yllapitavaa, ettd ei lapset kuitenkaan jaa murehtimaan niita asi-
oita kuin me aikuiset (YA, syOpaosasto, sairaanhoitaja)

Nuorten kanssa toimivien (nuorisoasema ja oppilashuolto) kanssa keskustelua heratti
toimintojen oikea-aikaisuus. Erityisesti nimenomaan keskusteluavun haasteeksi nousi
se, ettd nuori ei valttimatta ole itse valmis keskustelemaan vanhemman sairaudesta
tai kotitilanteesta. Toisaalta taas kaikissa haastatteluissa nahtiin tarkedna se, etta lapsi
saa tilanteelle sanoja ja tilanteesta ja siihen liittyvista ajatuksista saa puhua. Tama nah-
tiin tarkeéna siksi, ettd tima helpottaa lapsen puhumista ja auttaa hanta tunnistamaan
tilannetta. Toisaalta kaikissa haastatteluissa huomattiin, ettd kasittelematta tai sa-
noitta jaanyt tilanne saattoi purkautua myohemmin elamassa oireiluna, jonka yhteytta
vanhemman kuolemaan, sairastumiseen tai kuormittuneeseen tilanteeseen lapsuu-
dessa ei osata tunnistaa.
Myos se semmonen, et sit siind on joku aikuinen, joka auttaa jotenkii ja-
sentelemaan ja suhteuttamaan ja avaamaan niita juttuja ja ja tavallaan, et
se on niinku semmonen, jos katotaan viaha, miten ne asiat niiku siella 1ah-
tee niinku loksahtammaan ja alkaa niinku muodostummaan jonkinnna-
konen jarkeva semmonen kuvio. Ne tullee niinkun oivalluksia, eihan se
auta mittaan, vaikka me oivallettaan, mika ja nahtas ja oltas niinku monta

askelta eessdppiin. Niitte mennaan niinku sen mukkaan, miten se nuori
on aina valmis oivaltammaan (NA, nuorisoasema sosiaaliohjaaja)

Toisaalta nuorista tunnistetaan oppilashuollossa myos, etta he osaavat etsii tukea ja
ovat sitd valmiita ottamaan vastaan. Haasteena vain on ammattilaisten ajan riittami-

nen.
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Mulle tulee kanssa tdmi mielenterveyden se kysymys, ettd kylld nama
nuoret kay, etta sielld on ovella kokoajan, etti niita pitiis voida tavata use-
ammin, mutta ei oo aikaa. Etta kylla ne osaa hakea apua ylakoululaisetkin
ja ne ottaa vastaan apua. (PC, oppilashuolto, koulukuraattori)

Osin lapsille ja nuorille suunnatuissa palveluissa oletetaan, etta lapset huomioidaan
vanhemman palveluissa. Samaan aikaan kaikissa niissa palveluissa, joissa tuetaan lap-
sia ja nuoria tunnistettiin, ettd vaikka lapsi oli jo tuen piirissa oman oireilun takia, ei

tietoa vanhemman sairaudesta aina ollut kaytettavissa.

Haasteena nuorten tukemisessa nahtiin myos se, ettd koulussa saatetaan tunnistaa
lapsen haasteet ja siella luottamussuhteen synnyttya nuori saattaa kertoa avoimesti
perheen tilanteesta. Jos tilanne nihdaan niin vakavaksi, ettd nuori ohjataan muualle
palveluihin, saattaa nuori olla sielld haluton kertomaan todellisesta tilanteesta. Haas-
teena tassa nihdaan oppilashuollon resurssit, joiden puitteissa pidempiaikainen tyo ei

ole mahdollista.

Kaikissa haastatteluissa korostettiin myos sité, etta lapsille ja nuorille tulee olla tarjolla
my0s kodin ulkopuolista tukea tilanteeseen. Yhdessa haastatteluista esitettiin toive
myo0s siitd, ettd olisi olemassa palvelupolku, jonka kautta kaikille lapsille olisi tarjolla

tukea vanhemman sairastuessa mielenterveyden hairioon.

Kaikkein suurimpana huolena kaikissa haastatteluissa nousi ne nuoret, jotka eivit rea-

goi nakyvasti, vaan ovat kiltteja tai hiljaisia.

Lasten tukemisessa nahtiin tukihenkilotoiminta hyvina ja toimivana. TukihenkilGita

kuitenkin tarvittaisiin lisda. Myos vertaistuelle ndhtiin olevan tarvetta.

6.2.3 Koko perheen tukeminen

Koko perheen tukeminen on teema, josta haastatteluissa puhuttiin vahiten. Varhaisen
tuen palveluissa nahtiin, etta lasten ja vanhempien vilisen keskustelun tukeminen oli
tarkea osa tyota. Seka perheneuvolassa ettd nuorisoasemalla myos oli mahdollista tar-
jota lapsille ja vanhemmille yhteiskaynteja, joilla tilannetta voitiin kayda lapi. Molem-
missa tyomuodoissa tarkeaksi nahtiin, ettd vanhempi sanoittaa lapselle tilannetta ja
molemmilla on mahdollisuus tuoda esiin omaa nakemysta. Muina mainintoina koko

perheen palveluista esiin nousi perheen oman tukiverkoston tiarkeys ja myos se, etta
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vanhempia kannustetaan pyytimain omalta verkostolta apua. Lisdksi sopeutumisval-
mennuskursseista oli hyvia kokemuksia.
Se on oikeestaan nayttaytyy hyvanakin se perheterapia, etta ne ei tarvii

olla kovin isoja ne asiat, miti siind sovitaan ja muutetaan, ettd ne saattaa
auttaa (KF, perheneuvola, sosiaalityontekija)

6.2.4 Uudet ideat tukemiseen

Kaikissa haastatteluissa sanottiin, etta lasten ja nuorten tukemisen varmistamiseksi
tilanteessa, jossa vanhempi on sairastunut vakavasti, tarvittaisiin lisid ammattilaisten
valista yhteistyotad. Varhaisen tuen palveluiden haastatteluissa tuli ilmi, etta yhteistyon
tekemisessa oleellista olisi, ettd verkostoissa puhuttaisiin samaa kielta ja eri toimijoilla
olisi yhteinen ymmarrys koko perheen tukemisesta. Myos kotiin vietavaa ty6ta olisi
haastattelujen mukaan hyva lisita. Sen avulla perheen todellinen tilanne tulisi esiin ja

toisaalta arjen haasteet tulisivat esiin.

Varhaisen tuen palveluiden haastatteluissa nousi esiin my0s erityyppiset tyoparityos-
kentelyt mahdollisuuksina. Toisaalta varhaisen tuen tyossa nihtiin, ettd oman tiimin
sisalla olisi mahdollista toteuttaa parityoskentelya alkukartoituksessa siten, ettd toinen
tyontekija keskustelee vanhemman kanssa ja toinen lapsen tai lasten kanssa. Varhai-
sessa tuessa koettiin my0s, etta eri toimialojen vilinen tyoparityoskentely toisi hyvan
lisan tyolle. Yhteistyon tekeminen niahtiin kuitenkin olevan persoonakohtaista. Toi-
vetta oli siita, etta yhteisty0 voisi olla sdannonmukaista.
Taa kaantaminen, taa ajattelumallin kdantaminen meilla ammattilaisilla
silleen, ettd hoidetaan sit, etta oli sit ihan mika tahansa, otetaan koko se
perhe siihen, koska kyllahan se ihan ihan sairaus ku sairaus niin ihan tot-
takai se vaikuttaa koko perheeseen, jos yksi sairastaa, oli se lapsi tai aikui-
nen, se heijastuu koko siihen perheeseen ja sit viela viela ehka vaha laa-
jemmin siithen ydinperheeseen ja siihen pitdis ehka vaha sita tyoskentely-
silmaa, aarettoman hyva, taijan kirjottaa muistiin tuon, sit muistaa tuolla
itekin joo tiimeissa puhua (OG, moniammatillinen tiimi, sosiaalityonte-
kija)
Kaikissa haastatteluissa tuli esiin toimivia tukitoimia, joita on aikaisemmin ollut tar-
jolla, mutta jotka ovat olleet maaraaikaisissa hankkeissa ja siten paittyneet. Kaikissa
haastatteluissa nousi esiin toive siité, ettd tukitoimet olisivat pysyvampia. Uutena toi-

mintana, jota tosin osassa haastatteluissa tunnistettiin vihan olevan nytkin tarjolla ja
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toisaalta aikaisemmin olleen, toivottiin enemman vertaistukea. Osin toiveita oli lap-
sille tarkoitetusta tukihenkilotoiminnasta, jossa tukihenkil6 olisi vertainen tai jolla
olisi vahva ymmarrys nimenomaan sairastuneen vanhemman lapsen tukemisesta.

Haastatteluissa nousi esiin tarve myos lapsille suunnattuihin vertaisryhmiin.

Kuitenkin kaikissa haastatteluissa nousi paallimmaisena ajatus siita, ettd meilld on jo

olemassa tukea lapsille, nuorille ja vanhemmille. Ja uusien keinojen kehittdmisen si-

jaan olisi tarkeAmpaa kehittaa tavoittamista ja ohjaamista palveluihin.
Mie en edes tiid, etta ettd etta tarvitaanko varsinaisesti uusia tai miusta
tuntuu, ettd meilla on hirveen vahvaa jarjestotoimintaa kolmannella sek-
torilla, ettd onko pyoran keksiminen uudestaan, etti tuottaako se jotenkin
lisdarvoa sinidns4, ettd mutta ettd kyse on, ettd miten ne miten ihmiset saa-
daan palveluitten darelle tai miten heijat saahhaan jotenkin hyotymmaan
niitas jo olemaas olevistakkiin asioista, koska eihan se niin tarvii olla sel-
lasta, ettd no niin, koska sind nyt olet kuormittavasta elamantilanteesta,
niin siné tulet tdhan kerhoon (naurahtaa), eihan sinne kukaan tule. Mutta
tuota se, ettd miten me ninkun tunnistettaan tavotettaan ja osataan ohjata

eri puolille, niin se on minun mielesta se hyva kysymys. (OD, moniamma-
tillinen tiimi, koulukuraattori)

7 JOHTOPAATOKSET

Nuorten hoivaajien palvelupolut nayttaytyvit tekemieni haastattelujen pohjalta muh-
kuraisilta, katkonaisilta ja niissi on yllattdvan vihan suoraan lapsille ja nuorille puhu-
mista. Haastatteluissa loytamani palvelupolut nayttavat myos kulkevan erillisissa met-

sissd, joiden vililla on yllattdvan vahan yhdistavia sivupolkuja.

7.1 Palvelupolut

Tekemieni haastattelujen kautta tulee selviksi, etta lapsille ja nuorille ei ole tarjolla
tukea suoraan, kun heidan vanhempansa on sairastunut. Lapset paisevat palveluihin,
jos vanhempi saa tukea omaan tilanteeseensa ja joku hahmottaa lapsen tuen tarpeen
tai he itse jo oireilevat haitallisesti. Aineistosta nousee selkeasti esiin kolme tapaa lah-

tea kehittamaan nuorten hoivaajien tunnistamista varhaisemmassa vaiheessa, selkean
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palvelupolun luominen, vanhempien tukeminen lapsen nikokulman hahmottamisessa

seka lasten ja nuorten tukeminen suoraan.

Nama havainnot ovat hyvin saman tyyppisia Itavallassa tehdyn tutkimuksen kanssa
(Leu, Frech & Jung 2018, 7-8). Molemmissa esiin nousi toive siiti, ettd eri ammatti-
laisten kesken olisi yhtenédinen kasitys siit4, ettd koko perheen tukeminen vanhemman
sairastuttua on oleellista. Molemmissa nousi esiin my0s epaselvyydet siitd, kenen vas-
tuulla lasten ja nuorten tukeminen palvelujarjestelmassia on. Molemmissa tunnistet-
tiin myos sen tarkeys, etta seka lapset ettd vanhemmat saisivat tilanteelleen sanoja ja

ymmarrysta.

Ensinni palveluverkostossa tulisi olla selkedsti maaritelty kenelle lapsen kanssa puhu-
minen kuuluu ja sen tulisi tapahtua automaationa aina, kun vanhempi saa jonkun
diagnoosin tai vamma tai paihdeongelma todetaan. Taman toteutumisen edellytyk-
seni on, ettd eri toimijoilla on yhteinen kisitys lasten ja nuorten tukemisen tiarkey-
destad. Samoin palvelupolun tulee kaynnistya aina kun kay ilmi, etta lapsi tai nuori saat-
taa olla nuori hoivaaja. Taman tulee tapahtua silloin, kun ammattilaisten huoli heraa,
mutta myos silloin kun kuka tahansa ammattilainen kuulee, ettd perheessa on sai-

rautta tai vastuunkantoa.

Teeman parissa paljon ty6ta tehneet Solantaus ja Niemeld (2016, 21) ovat havainneet,
ettd palvelut ovat siiloutuneet ja syventyneet omiin suuntiinsa ja yhteistoiminta on
nain vaikeutunut. Myos minun haastatteluissani nakyy selvasti, etta syopapolilla toi-
miva palvelupolku lasten tukemiseksi on erillinen muista palveluista. Samoin kuin lap-
sille suunnatut palvelut ovat oma erillinen yksikkonsa, jonne tullaan, kun lapsi reagoi.
Varhaisen tuen palvelut taas ovat oma erillinen kenttansi, jossa ei valttamatta tiedeta
vanhemman sairaudesta. Kuitenkin kaikkien polkujen vaililld on yksittaisia hentoja
reitteja. Vanhempia ohjataan hakemaan tukea toisista palveluista ja joissain tapauk-
sissa perhettd tuetaan ottamaan yhteyttd esimerkiksi siten, ettd tyontekija ottaa itse
yhteytta muihin palveluihin. Nama reitit riippuvat valitettavan usein siita, miten tut-
tuja toiset palvelut ovat tai ovatko tyontekijat tuttuja keskenaan. Toisaalta eri palve-
luissa kaytetty kieli on erilaista ja kisitys tuen tarpeesta on hyvin erilainen. Jos eri pal-
veluilla olisi yhtendinen kasitys siitd, ettd koko perheen tukeminen on tarkeia ja sa-
maan aikaan selkeasti maaritelty tyonjako, josta kavisi ilmi milld tavoin kukin toimija

tyota tekee, olisi ohjaus myos asiakkaalle selkeda. Niin ei tultaisi tilanteeseen, jossa
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perhety6ta tekeva joutuu pohtimaan, miten ottaa koko perheen tukemisen puheeksi,

vaan se olisi rakenteissa maaritelty osaksi kaikkien perheiden kanssa tehtavaa tyota.

Toiseksi vanhemmille tulisi olla tarjolla tukea ja valineita puheeksi ottamiseen kotiin
ja tilanteen hahmottamiseen lapsen ndkokulmasta. Tata tukea tulisi olla tarjolla kai-
kille vanhemmille, mutta samaan aikaan ammattilaisten tulee tunnistaa ne tilanteet,
jotka on tunnistettu lapsen kannalta erityisen kuormittaviksi. Erityisen kuormittavia
ovat tilanteet, joissa vanhemman sairaus on hyvin vakava, sairaus vaikuttaa nopeasti
vanhemman toimintakykyyn ja perheella on heikko sosioekonominen asema (kts. Ra-
sdnen ym. 2019, 291-295). Myo6s lapsen kehitykselle erityisen haavoittavaksi tilan-
teeksi tulee tunnistaa, kun vanhemmalla on samaan aikaan psyykkinen ja somaattinen
sairaus (Abraham & Aldridge 2010, 17-18). Aineiston perusteella palveluohjauksella
voisi vastata vanhempien tiedon tarpeeseen. Samaan aikaan tama helpottaisi tuen vas-
taanottamista. Vanhemman tukemisen lapsen kokemuksen ymmartamisessi ja lapsen
kanssa keskustelemisessa tunnistivat oleellisiksi my6s Solantaus ja Paavonen (2009,
1842). He (emt., 1842) lisasivat tiarkedksi tekijaksi myos vanhemman saaman tiedon
lapsen parjaavyydesta. Kaikille vanhemmille annettu tieto siitd, miten sairaus voi vai-
kuttaa lapseen seka tieto siita, ettd lapset parjaavat usein hyvin tukisi seka vanhempaa
ettd lasta. Taman rinnalla vanhempia tulee vahvistaa siini, ettd haasteiden kanssa ei

tarvitse jaada yksin.

Se, ettd lapsen on mahdotonta tunnistaa oma tilanne, on huomattu myos kansainvali-
sessa tutkimuksessa (kts. mm Smyth ym. 2011). Kolmanneksi onkin tarkeaa, etta nuo-
rille itselleen suunnattu yleinen tietoisuus siita, ettd nuoria hoivaajia on olemassa, mil-
laisia heidan kokemuksensa ovat ja millaista tukea heille on olemassa, auttaisi nuoria
padsemain nopeammin tuen pariin. Lapset ja nuoret tarvitsevat myos tukea oman ti-
lanteen sanoittamiseen ja hahmottamiseen. On oleellisen tarkeaa, etta tilanteen kar-
toitus tehdaan lapsen tai nuoren kanssa suoraan, vain niin voidaan saada esiin hanen
kokema kuormitus. Lapsen kanssa tulisi keskustella erityisesti siitd miten kuormitta-
vaksi han kokee tehtavat ja miten hyvin nuori kokee voivansa hoivatehtavista suoriu-
tua. Ammattilaisen tulee myos pohtia, mitka hoivatehtavat ovat ikatasoisesti sopivia.
(Nordenfors & Melander 2017,12.) Tarkeaa on myos tunnistaa, milloin lapsi ei hoiva-

vastuitaan sanoittaessa puhu niiden tuottamista positiivisista vaikutuksista tai niiden
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maara vahenee. Tama kertoo suoraan siité, ettd kuormitus on liiallista. (Cassidy & Gi-
les & McLaughlin 2014, 615-616.) Oleellista onkin, etta lasten ja nuorten kanssa kes-

kustellaan saannollisesti ja seurataan tilanteen kehittymista.

Huolta herattdd myos se, ettd lasten omat reitit tuen piiriin lahtevit rakentumaan
vasta, kun on havaittavissa ongelmia ja tima viittaa siihen, etta tilanne niaiden lasten
elamaissa on jo pitkittynyt. Abraham ja Aldridge (2010, 19) ovat selvittaneet, etta yli
kaksi vuotta ilman ulkopuolista tukea jatkunut hoivatilanne lisia merkittavasti hait-
toja nuorten hoivaajien mielenterveydelle ja sosiaalisille suhteille. Haastattelujeni
mukaan niissa tilanteissa vanhemman sairauden vaikutus lapsen vointiin tulee tun-
nistetuksi vasta luottamuksen synnyttya tai ohimennen keskusteluissa. Kiltit ja muu-
ten ulospiin reagoimattomat lapset eivat edes 16yda palveluiden alkukartoituksiin.
Toisaalta, jos lapsi ei puhu kotitilanteesta, valuu han myos seulojen lapi. Tahan tulee
luoda muutosta. Yleinen tietoisuus lasten ja nuorten parissa teemasta on tiarkeia,
mutta ammattilaisilla tulee olla myos enemmaén keinoja tukea lasta tai nuorta oman

tilanteen sanoittamisessa.

Haastatteluissa todettiin myos, ettd mita vaikeammin sairaus vaikuttaa vanhemman
toimintakykyyn vanhempana, sen haastavampaa asiasta puhuminen on. Solantaus ja
Paavonen (2009) ovat omassa tyossaian todenneet, etta vanhemman sairauden diag-
noosilla ei ole suurta merkitysta lapsen kokemaan kuormitukseen, vaan kaikkien oleel-
lisinta on sairauden vaikutuksella vanhemman kommunikaatio- ja toimintakykyyn.
Tama herattaa huolen siita, ettd nimenomaan ne lapset ja nuoret, jotka ovat kaikkein

vaikeimmassa asemassa, jaavat tuetta.
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Kuvio 11: Nuorten hoivaajien ideaali polku palveluihin

7.2. Lasten ja nuorten oman danen kuuluminen

Osallisuudesta on olemassa monia maaritelmii, mutta maaritelmasta huolimatta on
hyvin selvaa, etta lasten ja nuorten osallisuus ei toteudu milldan tasolla tilanteessa,
jossa vanhempi on sairastunut. Viranomaisten ja sairaanhoidossa tyoskentelevien na-
kokulmasta tilanne on haastava. Toisaalta vanhemmilla on oikeus omaan yksityisyy-
densuojaan ja jos he eivat halua kertoa sairaudestaan perheenjasenille, heilla on siihen
oikeus. Tama kuitenkin loukkaa perheen lasten oikeutta saada tietoa itsed koskevista
suunnitelmista, paatoksista, ratkaisuista, toimenpiteista ja niiden perusteluista seka

mahdollisuutta ilmaista mielipiteensa ja vaikuttaa naihin asioihin (kts. THL 2018).
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Huolestuttavaa kuitenkin on se, ettd haastatteluissa nousi esiin, ettd lapsiperheiden
varhaista tukea tehdessa keskusteluun ei ole tapana ottaa mukaan lapsia. Samaan ai-
kaan kun tunnistetaan, etta lasten ja nuorten on hyvin vaikeaa tunnistaa tai sanoittaa
omaa tilannetta, kertoo omaa kieltdan myos, etti lapsilta ei edes kysytd. Tama tuottaa
huolta siit4, ettd me emme voi tietda tarkkaan, miten paljon enemman lapset tai nuoret

olisivat osanneet tilannetta sanoittaa, jos heilta olisi kysytty.

Hurtig (2003, 72) kuvaa, etta haastavassa elamintilanteessa elavien lasten on hyvin
vaikea tuoda oma paha olo aikuisten kuultavaksi. Hanen mukaansa lasten keinoja on
huomiota herattava kaytos tai vaikeneminen ja oman ahdingon katkeminen. Samat
keinot nayttaytyivit tekemissani haastatteluissa. Ne lapset ja nuoret, jotka kayttaytyi-
vat haastavasti, 10ysivat reitin tuen pariin, mutta aikuiset eivit silti aina osanneet tun-
nistaa lapsen ahdingon syyta. Vaikeneminen ja kitkeminen sen sijaan jaivat nakymat-
tomiin.

Osallisuutta tulisikin tarkastella nuorten hoivaajien kohdalla niin sosiaalisen kuin fyy-
sisen ympariston kautta (Kiilakoski ym. 2012, 26). Lait sosiaalisena ymparistona eivat
talla hetkella riittavasti tunnista nuoria hoivaajia omana erityisena ryhméanaan, vaan
tukeminen on kirjattu vanhemman tukemisen kautta ja siten ettd vanhemman kyvyn
arviointiin ei ole olemassa selkedd mallia. Samaan aikaan ei ole myoskaian olemassa
toimintatapoja, joiden kautta ammattilaisilla olisi selkeda kuva nuorten hoivaajien tu-
kemisesta. Tama johtaa siihen, etta arjessa lapsia kohtaavilla aikuisilla ei ole keinoja
tukea nuoria hoivaajia. Sosiaalisena ymparistona voidaan nahda myos se, etta yleinen
tietoisuus nuorista hoivaajista lisdisi heiddn mahdollisuuttaan tulla tunnistetuiksi.
Toisaalta fyysinen ymparist6 voitaisiin nahda ymparistona, jossa nuorten hoivaajien
on helppo toimia. Tdma vaatiikin lisda selvitysta nimenomaan nuorten hoivaajien pa-
rissa. Onko koulu se ymparisto, jossa heidan olisi helpoin tulla tunnistetuiksi? Vai
onko koulu paikka, jossa nuoret hoivaajat nimenomaan haluavat olla niin kuin muut-
kin? Olisiko heille helpompaa saada tukea sieltd, missa vanhempi on hoidossa? Tama
kysymys on toisaalta yksilokohtainen, mutta uskon, ettd nuorten hoivaajien kanssa
teema pohtiessa olisi mahdollista luoda malleja siita, mika on heille mielekas paikka ja

tapa tulla tuetuksi.
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7.3 Tukikeinot

Tukikeinoja tarkastellessa voidaan nahda, etta niita on tarjolla vanhemmille, perheille
ja lapsille. Tarpeitakin nousee esiin, mutta tissa tulee muistaa, ettd lisdtuen tarvetta
myoOs erikseen kysyttiin. Tuen tarpeista puhuttaessa on huomattavaa, etta vaikka haas-
tattelukysymykset koskivat sairastuneen vanhemman lapsen tukemista, keskustelua
kaytiin paljon vanhemman tukemisen kautta. Syyna voi olla se, ettd iso osa palveluista
on suunnattu vanhemmille ja se ohjaa ammattilaisten tapaa ajatella. Kaikissa palve-
luissa on kuitenkin mahdollista antaa lapselle keskustelutukea ja usein muutakin tu-
kea. Vaikka tukea 16ytyykin, ovat palvelut edelleen vanhempikeskeisii ja lapsi jaa per-
heille suunnatuissa palveluissa huomiotta. Sama nousi esiin Rimpela ym. (2018, 112-
113) selvityksessa kuntien strategiatyosta, jossa todettiin, etta osin koko perheen tuke-

misen sijaan kuntien tyossa puhutaan vanhempien tukemisesta.

Nuorten hoivaajien tukemisessa on tarkeda huomioida Hamiltonin ja Adamsonin
(2013, 106) havainnot siit4, ettd nuorten hoivaajien on itse vaikeaa hahmottaa, milloin
tilanteessa on tapahtunut muutos ja tilanne on muuttunut kuormittavaksi hoivaa-
miseksi. Osa nuorista kasvaa tilanteeseen ja erityisesti silloin tulisi nuoren hoivaajan
rinnalla olla ammattilaisia, jotka seuraavat tilannetta ja pohtivat siti nuoren hoivaajan
kanssa. My6s nuorten kanssa toimiessa tulisi kiinnittda huomioita tilanteisiin, jotka on
tunnistettu hoivan kannalta erityisen haastaviksi. Niitd on esim. vanhempien ero ja

vanhemman sisaruksen muuttaminen pois kotoa (Hamilton & Adamson 2013, 106).

Kahdessa haastatteluista nostettiin esiin yksittdisena valineena Lapset puheeksi -kes-
kustelu, jonka avulla vanhempaa tuetaan nikeméiin perheen arki lapsen nakokul-
masta. Solantaus ja Niemela (2016, 21) suosittavat myos mm. Lapset puheeksi -mene-
telmaa kayttoon tahan tarkoitukseen. Siun sote (2018, 39) on ottamassa timan mene-
telman kayttoon laajasti kaikissa palveluissaan. Lapset puheeksi on menetelménai erit-
tain hyva vanhemman tukemiseen ja lapsen nakokulman esiin nostamiseen. Menetel-
man yksi perusperiaate on kuitenkin vapaaehtoisuus ja vanhemmilla on oikeus kiel-
taytya keskustelusta. Naenkin, ettd tatd menetelmaa ei voida ajatella ainoaksi vali-
neeksi, jonka kautta kaikki tuen tarpeessa olevat lapset 16ytyvit, vaan rinnalle on hyva
kehittaa vield varhaisemman vaiheen palveluita niille vanhemmille, joille omasta sai-

raudesta puhuminen on erityisen vaikeaa. Oleellista Lapset puheeksi -menetelman
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kaytossa on myos se, ettd menetelmaa kayttavalla tyontekijalla on osaamista nimen-
omaan nuorten hoivaajien tilanteen tunnistamiseen ja vanhemman tukemiseen tassa

tilanteessa.

Haastatteluissa tuli hyvin vahvasti ilmi, etta systemaattista tapaa tukea lapsia ja nuoria
tulee kehittiaa. Tyota ei voida enda tehda niin, ettd yksittaisilla tyontekijoilla on omia
toimintatapoja, joissa koko perhe nihdaan vahvemmin ja toisaalta tuen saaminen
koko perheelle riippuu siité, keita muissa palveluissa toimivia henkiloita kukin tyonte-
kija tuntee. Nykyisellaan perheiden ja lasten parissa toimii paljon ammattilaisia, joi-
den on koulutuksen ja uuden ndakokulman esiin nostamisen kautta mahdollista olla
koko perheen tukena. Osin haasteena tosin on resurssien riittavyys. Uusina keinoina,
joille olisi tarvetta, esiin nousi hyvin perinteisesti jarjestotyon perustaan kuuluva ver-

taistoiminta, niin vertaistukihenkiloiden kuin vertaisryhmienkin kautta.

7.4 Tietoisuus nuorista hoivaajista

Vaikka nuoren hoivaajan maarittely ei ollut minulla tutkimuskysymyksena, nousi se
oleellisena seikkana esiin seki asiaa teoreettisesti tarkastellessa etta aineistossa kuul-
tujen ammattilaisten kautta. Kaikissa haastatteluissa nousi oleelliseksi seikaksi se, etta
yleinen tietoisuus teemasta parantaisi seka sairastuneiden vanhempien ettd heidan
lasten mahdollisuuksia paasta tuen pariin. Tietoisuus myos vahentiisi hapeian ja eri-

laisuuden tunteita.

Osallisuutta ei voi olla ilman sanoja (Isola ym. 2017, 17). Ja ihmisjoukkoa ei tunnisteta
omaksi erilliseksi ryhmakseen palveluissa, jos ilmiolle ei ole sanoja. Jotta ammattilai-
set voivat puhua huolesta, tulee heilla olla yhteinen ymmarrys siitd mista puhutaan.
Tama on hyvin oleellista siini, ettd me voimme ryhtya rakentamaan yhtenaista palve-
lupolkua nuorille hoivaajille. Ja tdama on myos keskeinen tavoite tyolleni kolmannen
sektorin edustajana, luoda yhdessa vaylia tille heikossa asemassa olevalle ihmisryh-

malle paasta kiinni sote-palveluihin.

Lapsia, joiden vanhempi on sairastunut ja nuoria hoivaajia pohtiessa tietoa on tarjolla
niin suomalaisessa tutkimuksessa kuin kansainvalisessakin, vaikka nakokulmat ovat

hieman erilaiset. Asiaa nuorista itsestdan piin tarkastellessa oleellista kuormituksen
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kannalta on toisaalta hoivan sitovuus seka toisaalta arjen muutoksien ja arjen epavar-
muuden kautta nousevat henkiset paineet. Koska kuormituksen kokeminen on yksil6l-
lista ja sita ei voida nahda perheen ulkopuolelle lapsen kaytoksesta (Solantaus & Paa-
vonen) on madritelmén oltava monipuolinen. Toisaalta Suomen hallitus on nostanut
yhdeksi hallitusohjelman tavoitteista lapsiperheiden ongelmien ennaltaehkiisyn (So-
siaali- ja terveysministerio 2019b). Siksi nuoria hoivaajia on hyva lihtea hakemaan
myos ennaltaehkaisyn kannalta. Myos Mika Niemela (2019) on suosittanut, etta lapset

ja nuoret otettaisiin aina huomioon, kun vanhempi sairastuu.

Ottaen huomioon haastatteluja tehdessani oppimani tiedot suomalaisesta palvelujar-

jestelmasta seka aiheesta tehdyn tutkimuksen suositan seuraavaa:

Jokainen alle 18 -vuotias, jonka vanhempi, sisarus tai muu perheenjdsen sairastuu
vakavasti somaattiseen tai psyykkiseen sairauteen, vammautuu tai kayttda litalli-
sesti pdihteitd tai syntyy perheeseen, jossa vanhemmalla, sisaruksella tai muulla per-
heenjdasenelld on vakava somaattinen tai psyykkinen sairaus, vamma tai liiallista
pdihteiden kdyttod, tulee huomioida vanhemmalle suunnatuissa palveluissa siten,
ettd hdanen kokemaansa kuormitusta seurataan vanhemman, sisaruksen tai muun
perheenjdsenen sairauden ajan hdnen itsensd kanssa keskustellen. Lapsen tai nuoren
kokemaa kuormitusta pohditaan hdnen kanssaan ottaen huomioon tilanteen fyysi-
nen kuormittavuus, sosiaalinen kuormittavuus, vaikutus koulunkdyntiin, vaikutus
tunne-elamadcdn sekd vaikutus aikuiseldmddn. Lapsilla ja nuorilla on oikeus kuormi-
tusta vahentdvddn tukeen sdadnnollisesti perheenjdsenen sairauden ajan. Lapsen tai
nuoren vanhemmilla on oikeus saada tukea tilanteen kdsittelyyn siten, ettd heilld on
parhaat mahdollisuudet tukea lapsen arjen vakautta ja keskustelukulttuuria per-

heessa.

Taman kaikkia sairastuneiden vanhempien lapsia koskevan suosituksen lisaksi on
oleellista 10ytaa ne lapset ja nuoret, joiden tilanne on erityisen kuormittava ja tilantee-
seen tulee saada tukea perheen arkeen, jotta lapsen kantama hoivavastuu ei nouse lii-

alliseksi. Nuori hoivaaja voidaankin Suomessa maaritella seuraavasti:

Nuori hoivaaja on alle 18 -vuotias lapsi tai nuori, jonka arkeen vaikuttaa tarve huo-
lehtia vanhemmasta, sisaruksesta tai muusta liheisestd, jolla on vakava somaattinen

tai psyykkinen sairaus, vamma tai joka kdyttdd liiallisesti pdihteitd. Nuori hoivaaja
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tarjoaa suoraa henkilokohtaista hoivaa toiselle henkilolle, toimii perheessda pddasi-
allisena hoivan antajana tai tekee kotitoita perheenjdsenen hoitotarpeen vuoksi siind
magdrin, joka kuuluisi normaalisti aikuiselle. Namd kotityot voivat sisdltda pienem-
mistd sisaruksista huolehtimista ja hoitamista. Hoivan antamisen lisdksi tilanne
saattaa vaatia nuorelta hoivaajalta sairastuneen perheenjdsenen tilan tarkkailua tai
muita tunne-eldmdd kuormittavia tekoja. Nuori hoivaaja voi olla myos lapsi tai
nuori, jonka mahdollisuuksiin tavanomaiseen eldmdadn tai koulutukseen ovat esty-
neet perheenjdsenen hoitotarpeen vuoksi. Nuoren hoivaajan hoivavastuu voi olla

sadannollistd tai ajoittaista.

8 MITEN ETEENPAIN

Ammattilaisten valtava luotto hyvinvointiyhteiskuntaan on nuorten hoivaajien kan-
nalta petollista. Kaikki perheiden ja nuorten parissa toimivat tunnistavat yksittaisia
nuoria, joiden arkeen kuuluu vastuun kantaminen perheessa. Kuitenkaan me emme
vield tunnista nuoria hoivaajia omana ryhmanaan. On vaikea uskoa, etta jarjestelma,
joka kayttda enemman rahaa lasten ja nuorten tukemiseen kuin koskaan ennen Suo-
men historiassa (Rimpela ym. 2018, 9) ei osaa tukea niitd nuoria. Harha johtuukin
isolta osin tastd. Meilla on valtavasti osaamista lasten ja nuorten tukemiseen ja myos
nuorten hoivaajien tukemiseen. Olen kuitenkin tassa kehittamistyossani tullut sithen
tulokseen, etta suurin sokea piste on jarjestelman kyvyssa tunnistaa juuri niita lapsia
januoria. Me tarvitsemme niille lapsille ja nuorille oman nimen, jotta me voimme pu-
hua heista. Lisaksi niiden tahojen, joissa vanhemmat diagnosoidaan, tulee tehda vah-
vaa yhteistyota muiden lasten ja nuorten kanssa toimivien tahojen kanssa siten, etta
jokaisessa tilanteessa on selvaa, kuka selvittiaa lapsen tilanteen ja kuka tarjoaa hénelle
systemaattista tukea vanhemman sairauden ajan. Osaajia tukemiseen loytyy kylla ja
lainsaadantokin velvoittaa ammattilaiset ottamaan lapsen huomioon. Yhteinen tahto-
tila lapsen aanen huomioimiseen myos loytyy (Sosiaali- ja terveysministerio 2019b).
Nyt tarve on maaritella yhdessa eri toimijoiden kanssa, mita lapsen huomioiminen ja
systemaattisuus tarkoittavat toimijoiden vilisessa yhteistyossd ja miten vastuu jae-

taan. Tarvetta on myo6s luoda tyontekijoille helppoja kidytannon tyokaluja tilanteen
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tunnistamiseen erilaisissa toimintakentissa. Myos monenlaista tukea sekd vanhem-
pien etta lasten ja nuorten tukemiseen nimenomaan tilanteen sanoittamiseksi ja sen
nostattamien tunteiden kuvailemiseksi on luotava. Taman rinnalla vertaistukea ja en-
naltaehkiisevai tukea on tarpeen kehittda. Kaikkien vanhempien ja kaikkien nuorten
tulee saada laajalla rintamalla tietoa nuorista hoivaajista, jotta heilld on mahdollisuus

tunnistaa itsensi, saada omalle tilanteelleen sanoja ja hahmottaa oma tuen tarve.

Ryhmahaastattelu tiimeille, joissa yhdessa tyota tekevat yhdessa pohtivat ja maaritti-
vat nuoria hoivaajia, oli jo sinédlladn asiaa vahvasti edistava. Useammassa haastatte-
lussa nousi esiin, ettda haastatteluun tullessaan haastateltava oletti, etta teema ei koske
hanta. Reilun tunnin kestidneen pohdinnan aikana kuitenkin silmit avautuivat ja
omista asiakkaista loytyikin kohderyhmaan kuuluvia. My6s tunnelma haastatteluissa
oli kiinnostuneen innostunut. Tahtotilaa asioiden muuttamiseksi ammattilaisilta kylla

l6ytyy, mutta he itsekin tunnistivat, etta oleellista on my6s rakenteiden muuttuminen.

Tama tyo on tehty Pohjois-Karjalassa, Siun soten kanssa. Olen pyrkinyt tassa tyOossa
kuvaamaan ajatuskulkuni mahdollisimman tarkkaan, jotta muualla Suomessa teks-
tidni lukevan on mahdollista pohtia, mitka kiaytdnnoista ovat samanlaisia ja mitka eri-
laisia omalla paikkakunnalla ja omassa toimintaymparistossa. Uskon, ettd tdima ty6 voi
herattda kysymyksid ja myOs antaa vastauksia myos muualla Suomessa. Ty6ssani on
nakokulmana nimenomaan vanhemman sairastuminen, muiden perheenjasenten sai-
rastumista ei kasitelty. Uskon kuitenkin ratkaisujen olevan hyvin saman tyyppisia. Jo-
kaisen ammattilaisen toivoisi olevan tietoinen nuorista hoivaajista ja heidan tukemi-
sestaan ja tietoisuuden nuorten hoivaajien tukemisen tavoista ja palvelupolkujen luo-
misen tiarkeydesti tulee olla jokaisen ammattilaisen asia, riippumatta siita onko itsella

potilaana sairastunut aikuinen tai sisarus.

Tata rakenteita muuttavaa tyotd meidan on siis jatkettava. Tama kehittdmistyo on jo
antanut eviita ALISA-projektin tyolle Pohjois-Karjalassa. Taalla on jo osin timéan ke-
hittamistyon tulosten pohjalta aloitettu luomaan yhtenaista, eri toimijoiden tyossa
kaytantoon tulevaa palvelupolkua. Kehittamistyoni on siis jo tuonut niita vastauksia,
joita alussa lahdin hakemaan ja vastannut tarpeeseensa. Toivon taman kirjottamani
kehittamistyon olevan tukena myos valtakunnallisessa tyossd nuorten hoivaajien aa-

nen esiin nostamisessa.
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Taman tyon rinnalle meilld on suuri tarve saada kotimaista tutkimustietoa teemasta.
Minulla ei ollut mahdollisuutta tuoda nuorten hoivaajien omia ajatuksia esiin tassa
tyossa, mutta se olisi erittain tarkea seuraava askel. Mita nuoret hoivaajat itse ajattele-
vat hoivavastuista? Mita ndma hoivavastuut ovat? Miten nuoret hoivaajat kokevat tuen
tarpeensa? Kenen ja missa tukea olisi hyva antaa? Ja toisaalta mita nuorten hoivaajien
vanhemmat tilanteesta ajattelevat? Kokevatko he ammattilaisten tuen vanhemmuu-
den varpaille astumisena? Milloin ja milla tavalla he kaipaisivat tukea omaan vanhem-

muuteensa?

Mina paasin kurkistamaan tassa kehittamistyossa ammattilaisten ajatuksiin. Toivotta-

vasti tdma ty6 kannustaa monia muita tutkailemaan teemaa uusista nakokulmista.
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Liite 1
Tervetuloa osallistumaan ryhmahaastatteluun, jonka teemana on nuorten hoivaajat!

Keraan aineistoa opinnaytteeseeni, jonka tyonimi on Nuori hoivaaja — Kuka tukee hoivaajaa?

Nuorella hoivaajalla tarkoitetaan alaikdista lasta ja nuorta, joka elda perheessa, jossa perheen sisdiset,
luonnolliset hoivasuhteet ovat muuttuneet tai ovat vaarassa muuttua perheenjasenen sairauden
vuoksi. Nuori voi kantaa liiallista huolta, huolehtia, hoivata tai valvoa perheenjasentdan, useimmiten
vanhempaansa, hanen fyysisen tai psyykkisen sairauden, vamman tai riippuvuuden vuoksi.

Tyon tarkoituksena on keradtd Pohjois-Karjalassa toimivien sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten seka
nuorten hoivaajien ja heidan perheidensa ndkemyksia nuorille hoivaajille ja heidan perheilleen tarjolla
olevasta tuesta seka tarvittavan tuen maarasta ja laadusta. Tyon tarkoitus on tuottaa alustava kuva
nuorten hoivaajien tuen tarpeesta erilaisissa hoivatilanteissa. Lisdksi hahmottelen ty6ssa kuinka julki-
sen sektorin tarjoama tuki ja perheiden kokema avun ja tuen tarve kohtaavat.

Opinndytteen tilaajana toimii Joensuun seudun omaishoitajat ry:n hallinnoima, STEA:n Kaikille Evaat
elamaan-avustusohjelman rahoittama ALISA-projekti, jossa itse toimin myds suunnittelijana. ALISA-
projekti tulee kayttdamaan opinnaytteessa kerattya tietoa palveluiden kehittdmisen tukena.

Opinndytteen aineisto kerdatdadan ryhmahaastatteluissa. Haastattelen tydhoni nuorten hoivaajien ja hei-
dan perheidenséa kanssa toimivia ammattilaisia seuraavista toiminnoista: varhaiskasvatus, ennaltaeh-
kdisevat palvelut, nuorisoasema, keskussairaalapalvelut — syopatautien poliklinikan hoitohenkilo-
kunta, kuntoutus ja lastensuojelun avohuolto. Tdman lisdksi haastattelen ALISA-projektin toiminnoissa
mukana olevia nuoria hoivaajia ja heidan perheitaan.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haastateltavilla on oikeus milloin tahansa keskeyttaa
osallistuminen tutkimukseen tai kieltdytya vastaamasta hanelle esitettyyn kysymykseen.

Ryhmahaastattelu kestda valmisteluineen noin 90 minuuttia. Haastattelu nauhoitetaan ddninauhalle,
jonka jalkeen haastattelu kirjoitetaan tekstitiedostoksi. Adninauha tuhotaan sen jalkeen, kun haastat-
telu on kirjoitettu tekstitiedostoksi. Tutkittavilla on oikeus nahda tekstitiedostot.

Aineistoa kasitelldan ehdottoman luottamuksellisesti ja kaikkien haastateltavien anonymiteetti turva-
ten. Haastateltavan ja haastatteluissa mahdollisesti esille tulevien muiden henkildiden kaikki tunniste-
tiedot poistetaan ja mahdolliset nimet muutetaan peitenimiksi.

Kerattya aineistoa voidaan ALISA-hankkeen aikana ja paatyttya kayttaa tieteelliseen tutkimukseen,
hankkeen raportoinnissa sekda muiden kartoitus- ja selvitysraporttien aineistona. Tutkimusjulkaisuihin
voidaan sisallyttaa suoria otteita haastatteluista. Haastatteluissa esille tulleet asiat kuitenkin raportoi-
daan kaikissa julkaisuissa tavalla, jolla tutkittavia tai haastatteluissa mainittuja yksittaisia henkil6ita ei
voida tunnistaa.

Mikéli aineistoa kayttaa kolmas osapuoli (tutkijan/hankehenkilokunnan ja tutkittavien lisaksi), aineisto
on ennen luovuttamista anonymisoitu ja kaytdsta tehdaan kirjallinen sopimus, jossa sovitaan kaytto-
tarkoituksesta, luotettavasta kasittelysta ja anonymiteetin turvaamisesta.

Voit kysya lisatietoja tai ottaa yhteyttd missa tahansa tutkimukseen liittyvassa asiassa:

Anne Korppinen
anne.korppinen@jnss-omaishoitajat.fi 0400-356656
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Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Tutkimuksen nimi: Nuoret hoivaajat-kuka tukee hoivaajaa
Tutkimuksen tekija: Anne Korppinen, anne.korppinen@jnss-omaishoitajat.fi, 0400-356656

Olen saanut ennen ryhmahaastatteluja tutustua tutkimuksen tiedotteeseen, jossa minulle on selvitetty
ylla mainitun tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksessa kaytettavat tutkimusmenetelmat.

Olen tietoinen siitd, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Olen myds tietoinen siita, etta
tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta minulle minkaanlaisia kustannuksia, henkil6llisyyteni jaa vain
tutkijan

tietoon.

Suostun siihen, ettd minua haastatellaan ja antamiani/hdnen antamiaan tietoja kaytetdan ky-
seisen tutkimuksen tarpeisiin.

Voin halutessani keskeyttda tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa ilman, ettd minun taytyy pe-
rustella

keskeyttamistani.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus ja nimenselvennys
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Fokusryhmahaastattelun runko Liite 2
Itseni esittely.

Kerron opinnoistani ja yhteisopedagogi YAMK- opinniytteestd, jonka tarkoitus on
tuottaa tietoa, joka kehittad kaytannon tyota. Kayn lapi kaksoisroolini opiskelijana ja
tyontekijana.

Tyon kuvaileminen:

Tyon tarkoituksena on kerata Pohjois-Karjalassa toimivien sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten sekd nuorten hoivaajien ja heidan perheidensa nakemyksia nuorille
hoivaajille ja heiddn perheilleen tarjolla olevasta tuesta seka tarvittavan tuen maa-
rasta ja laadusta. Tyon tarkoitus on tuottaa alustava kuva nuorten hoivaajien tuen
tarpeesta erilaisissa hoivatilanteissa.

Haastattelen ammattilaisia vahan erilaisilla kokoonpanoilla riippuen heidén tii-
meista. Kaikkia ammattilaisia yhdistaa se, etta he kohtaavat lapsia, nuoria ja heidan
perheita eri vaiheissa ja eri nakokulmista (varhaiskasvatus, peruskoulu, ennaltaeh-
kaisevat palvelut, nuorten palvelut ja syopaosasto). Kaikkiin fokusryhméahaastattelui-
hin osallistuu tiimeja, joiden sisidlla on hiukan erilainen tyonkuva ja se onkin juuri fo-
kusryhméahaastattelun vahvuus, ndin saamme esiin erilaisia nakokulmia ja ajatuksia.

Niiden aineistojen kautta luon kuvaa siita millaisia palveluita nuorille hoivaajille ja
heidan perheilleen on tarjolla ja tulisi kehittaa.

Ty6ni on laadullinen ja sen kautta saadaan kuvaa joidenkin perheiden tilanteesta.
Talta pohjalta pyrin kuitenkin hahmottelemaan kehittdmisen kohtia ALISA-projektia
varten. Ja niin tyolla on ihan kdytannon vaikutus.

Fokusryhmahaastattelu on ohjattu keskustelu tietysta teemasta. Eli osallistujat voivat
keskustella, mind ohjaan pysyméaan aiheessa. Voitte puhua vapaasti, koska tunniste-

tiedot tulen poistamaan aineistosta, te tai henkilot joista te puhutte eivit tule ole-
maan tunnistettavissa.

TUTKIMUSLUPIEN ALLEKIRJOITTAMINEN
Esittelen keskustelun kulun: Esittelykierros, video, keskustelu, lopetus.
Lyhyt esittelykierros: nimi, rooli tai tyotehtava. (samalla 4aninayte)

Video https://www.youtube.com/watch?v=DDwH9vKMGFc Kaksi ensimmaista mi-
nuuttia.
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HAASTATTELURUNKO:

Kohtaatteko tyossanne lapsia, nuoria tai perheita, joissa on ollut videon kaltainen ti-
lanne?
- Kuinka tilanteet tulevat esiin?
- Millaisiin sairauksiin tai terveydellisiin ongelmiin nama tilanteet
yleensa liittyvat?

Miten nama tilanteet vaikuttavat lapseen?
- Mista ja milloin mahdollinen huoli heraa?
- Oireilevatko lapset ja nuoret?
- Jos tilanteita on tullut eteen enemman, onko niissa ollut jotain sa-
maa?
- Millaisia eroja tilanteissa on ollut?

Miksi ja miten tilanteeseen ollaan ajauduttu? Onko perheiden kanssa ollut puhetta
tasta?

Millaisia keinoja teilld on olemassa niiden tilanteiden tueksi?
- Muistelkaa millaisissa tilanteissa olette olleet tukena tai ohjanneet
eteenpain.
- Mika on saanut ohjaamaan muihin palveluihin?
- Mika on ollut merkki tuen tarpeesta?
- Millaisiin tukimuotoihin voisi ohjata?

Onko ollut tilanteita, joissa ei ole tarjolla oikeanlaista tukea?
- Millaista se tuki voisi olla?
- Kenelle suunnattua tuen tulisi olla?
- Missa vaiheessa tukea tulisi olla? Tuleeko mieleen ihan konkreettisia
tilanteita?
- Kenen/minka tahon vastuulla timén asian tunnistaminen ja tukemi-
nen tulisi olla?

Kiitos ja lopetus!



