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TIIVISTELMA

Tutkimuksen tehtdvana oli selvittdd, miten neuromoninaisten lasten vanhemmat kokevat
tulevansa kuulluiksi sosiaalipalveluiden sosiaalista tukea jirjestettdessd. Lisdksi tutki-
muksen tarkoituksena oli kartoittaa, millaista sosiaalista tukea neuromoninaiset perheet
ovat saaneet ja millaista sosiaalista tukea vanhemmat toivovat. Tutkimuksen aineistona
oli neuromoninaisten perheiden vanhempien laatimat kirjoitukset, jotka kerittiin sosiaa-
lisen median vertaistukiryhmistd. Aineisto koostui 14 kirjoituksesta. Ne analysoitiin ai-
neistoldhtdiselld tematisoinnilla ja lisdksi hyddynnettiin teoriaohjautuvaa analyysitapaa.
Tutkimusta ohjasi fenomenologis-hermeneuttinen tutkimusote.

Neuromoninaisten perheiden vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen koke-
mukset sekd arjen kuvaus tulivat esille kirjoituksista. Lapsen neuromoninaisuus vaikuttaa
perheiden arkeen monin tavoin. Tdémé kuormittaa arkea seké asettaa haasteita vanhem-
pien resurssien kdytolle. Virallinen sosiaalinen tuki on perheiden tarpeiden mukaisena
toteutuessaan merkityksellistd. Vanhempien kokemusten mukaan viirdnlainen sosiaali-
nen tuki kuormittaa. Vanhempien sosiaalisen tuen toiveet painottuvat konkreettiseen ja
emotionaaliseen sosiaaliseen tukeen. My0s myonteiset sosiaalisen tuen kokemukset
koostuvat ldhinnd konkreettisesta sosiaalisesta tuesta ja tyontekijoiltd saadusta ymmér-
ryksestd, joka on tulkittavissa emotionaaliseksi sosiaaliseksi tueksi. Sosiaalisen tuen ja
kuulluksi tulemisen kokemukset ovat yhteydessi toisiinsa ja linkittyvét osallisuuteen. So-
siaalityontekijan laatima sosiaalisen tuen paitds vaikuttaa vanhempien kuulluksi tulemi-
sen kokemuksiin. Vanhemmat arvostavat sosiaalisen tuen kohtaamisissa tyontekijoiden
tietoisuutta tai ymmarrystd neuromoninaisuudesta seka tyontekijan kykyé asettua ei-tie-
tdmisen tilaan.

Tutkimuksen johtopditoksend pdddytdédn esittimaidn neuromoninaisten perheiden kanssa
tyoskentelyn lahtokohdaksi huolehtivaa sosiaalista asianajoa, joka siséltdd elementtejd
sekd sosiaalityon huolenpitosuhteesta ettd sosiaalisesta asianajosta. Tutkimushavaintojen
perusteella perheiden sosiaalisen tuen tarve on pédasiallisesti hyvin kdytannollisessd, ar-
keen liittyvassd avussa. Perheilld itsessddn ei vilttaméttd ole mitdén isoa muutoshaastetta,
vaan tilanteen séilyttdminen ennallaan tai vanhempien voimavarojen vahvistuminen ovat
riittavét tavoitteet tyoskentelylle. Neuromoninaisten perheiden vanhempien kuulluksi tu-
leminen edellyttdd my6s kuulluksi tulemista sosiaalisen tuen palvelujdrjestelméan raken-
teissa.

Avainsanat: neuromoninaisuus, sosiaalinen tuki, kuulluksi tuleminen, osallisuus, sosiaa-
lityd, huolehtiva sosiaalinen asianajo



1 Johdanto

Jo vuosia sitten tydskennellesséni lastenpsykiatrian sosiaalityontekijéin sijaisena, kohtasin
neuropsykiatrisesti oireilevia lapsia, ja jo silloin joissakin tapauksissa heidén asiakkuu-
tensa lastensuojeluun hammensi minua. Myds tyoskennellessédni sosiaali- ja kriisipdivys-
tyksessa kohtasin usein perheitd, joissa oli neuropsykiatrisesti oireileva lapsi ja tilanne oli
kriisiytynyt huolimatta siitd, ettd perhe oli hakenut tukea lapsen oireilun mukanaan tuo-
miin haasteisiin jo vuosikausia ilman tuloksia. Usein vanhemmat kertoivat olevansa vé-
syneitd tilanteeseen, mikd vaikutti heidédn hyvinvointiinsa. Autismi- ja Aspergerliiton
(2018, 5) tutkimuksessa on tullut ilmi, ettd neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhem-

mista 1dhes 40 prosenttia on ilmoittanut voivansa huonosti tai melko huonosti.

Nepsy-lapset ovat yliedustettuina huostaanotoissa ja lastensuojelun asiakkuuksissa (ks.
Heino, Hyry, Ik&dheimo, Kuronen & Rajala 2016, 71; Karlsson & Lundstrom 2021, 151-
152, 158; Muukkonen & Taiveaho 2022), vaikka tosiasiassa vain pieni osa heistd olisi
lastensuojelun tarpeessa (Valimaki n.d.). My06s monilla lastenpsykiatrialla ja sosiaali- ja
kriisipdivystyksessd kohtaamistani lapsista oli lastensuojelulain (417/2007) mukainen
asiakkuus joko oireilunsa vuoksi tai siksi, ettd vanhemmat olivat uupuneet lapsen oirei-
luun ja sen mukanaan tuomiin arjen haasteisiin. Niissd tapauksissa, joissa lastensuojelu-
asiakkuus tai sosiaalihuoltolain (1301/2014) mukainen lapsiperheiden sosiaalityon asiak-
kuus oli tai niissd, joissa asiakkuus ei ollut kiynnistynyt, ndiden lasten asiakirjadokumen-
taatioista on néhtivissd, ettd heistd on tehty lastensuojeluilmoituksia, joissa on kuvattu
neuropsykiatrisen hdirion oireilua. Usein néille perheille ei oltu pystytty, heiddn kerto-
mansa mukaan, tarjoamaan sellaista sosiaalista tukea, joka olisi hyddyttanyt niin, ettei
tilanne olisi padssyt kriisiytymédn ja muuttumaan lastensuojelulliseksi. Liséksi perheilld

oli kokemuksia siitd, etteivét he olleet tulleet kuulluiksi sosiaalityontekijoiden taholta.

Tarkastelin neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheiden sosiaalista tukea kandidaatin
tutkielmassani, joka oli kirjallisuuskatsaustyyppinen tutkimus. Havaitsin, ettd neuropsy-
kiatrisesti oireilevien lasten perheiltd ei ole Suomessa kysytty tutkimuksellisesti sitd, mil-
laista tukea he toivoisivat ja millainen tuki on auttanut heitd. Sosiaalityon rooli vaikuttaa
epaselviltd my0s neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheiden kriisiytyneissé tilan-
teissa ja niiden ennaltachkiisyssd. Kandidaattitutkielmani perusteella sosiaalitydn roo-

liksi neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheissd muotoutui ldhinné sosiaalisen tuen
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jarjestiminen ja koordinointi sekd moniammatillinen yhteistyd (ks. Mertsola, Talven-
korpi, Santanen & Tapiola 2017; Sérkikangas & Tapiola 2017; Ma, Lai & Lo 2017, 29,
42; Hoang 2018, 32; Sarkikangas 2020). Péaaasiallisesti tutkimukset eivét kuitenkaan eri-
telleet sosiaalityon roolia vaan se “niputettiin” yhteen muiden virallista sosiaalista tukea

tarjoavien tahojen, kuten terveydenhuollon ja koulutoimen, kanssa.

Talla hetkelld useilla hyvinvointialueilla rakennetaan neuropsykiatrisesti oireilevien las-
ten hoitopolkua, vaikka aihetta ei ole laajemmin tutkittu kohderyhmii kuullen. Lape-
tyoskentelyssd on kdytetty jonkin verran kokemusasiantuntijoita, mutta ndin tirkeéssa ai-
heessa arvioin sen olevan liian vihéistd. Vastikddn kdynnistyneessd NEPSOS-hankkees-
sakin on keskitytty vain neuromoninaisten nuorten haasteisiin. Liséksi sen perheitd kos-
keva osa on keritty aineistosta, jossa tukitoimien arvioitsijoina eivit olleet nuoret perhei-

neen, vaan toimintaa toteuttaneet tyontekijét. (Ks. Sote-akatemia n.d..)

Sosiaalityon keinot perheitéd aidosti tukevan sosiaalisen tuen tarjoamiseen ovat siis neu-
romoninaisten perheiden kohdalla monilta osin epéselvid ja kartoittamattomia. Kokonai-
suuden tekee huolestuttavaksi paradoksi siitd, miten viranomaiset kylld kokevat palvelui-
den kiyttdjien kokemukset rakenteiden uudistamistydssa tarkeiksi, mutta lopulta kaytin-
nossd kayttdjien ndkokulman ja tarpeen madrittelevét viranomaiset itse (Hennala 2011).
Asiakkaiden osallisuus péaiatoksentekoon seké vallan siirtyminen heille ei tdlloin toteudu

kaytdnnossa (ks. Beresford & Croft 2004, 62).

Téssd tutkimuksessa paneudun neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheiden tilantee-
seen ja vanhempien kuulluksi tulemisen kokemuksiin sosiaalipalveluiden tarjoamaa so-
siaalista tukea jéarjestettdessd. Tutkimuskysymyksendni on "Miten neuromoninaisten las-
ten vanhemmat kokevat tulevansa kuulluiksi sosiaalipalveluiden sosiaalista tukea jérjes-
tettdessd?”. Lihestyn aihetta vanhempien kirjoitusten kautta keskittyen sithen, millaisia
kuulluksi tulemisen kokemukset ovat, miten ne muotoutuvat ja kuinka ne yhdistyvit per-
heiden kokemuksiin heidén saamastaan tai toivomastaan sosiaalisesta tuesta. Kuulluksi
tuleminen kietoutuu téssd tutkimuksessa myds osallisuuteen viistden toimijuuden koske-

tuspintaa.

Ajattelen pro gradu -tutkielmani kiinnittyvén ennaltachkdisevédén sosiaalityohon. Than-
teellisissa tilanteissa sosiaalinen tuki saadaan rddtaloityd neuropsykiatrisesti oireilevien

lasten ja heidédn perheidensé tarpeita vastaaviksi, jolloin korjaavan sosiaalisen tuen osuus
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luultavasti vahentyisi. Toisaalta aiheeseen liittyy myos ndkdkulma neuropsykiatrisesti oi-
reilevista lapsista lastensuojelun asiakkaina, silld kdytdnnon ty0ssd saamani kdsityksen
mukaan osa asiakkuuksista olisi ehkdistivissd varhaisemmalla sosiaalisella tuella. Lisdksi
osa asiakkuuksista lastensuojeluun syntyy, koska lapsi ei saa oireiluunsa riittavasti ja oi-
keanlaista tukea neurologialta tai psykiatrialta. Merkityksellistd olisi myds saada ndiden

lasten vanhemmille kuulluksi tulemisen kokemus.

Koen aiheen mielenkiintoiseksi ja tarkeédksi. Neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja hei-
dén perheidensi sosiaalisen tuen tarkastelun avulla toivon voivani terdvoittia tietoisuutta
siitd, millaisia ratkaisuja sosiaalipalveluilta toivotaan lasten ja heidén perheidensé tuke-
miseen. Asiakkaiden esille tuomien kokemusten vuoksi koen myds merkitykselliseksi
nostaa aiheen yhteydessa esille kuulluksi tulemisen kokemuksen. Perheen hyvinvoinnin
on todettu heijastuvan lapsen hyvinvointiin, joten vanhempien kuulluksi tulemisen koke-
mus vaikuttaa myds lapsen hyvinvointiin (Heini, Hokkanen, Kontu, Kunttu, Lindroos &
Ronimus 2019, 59). Lisdksi kokemus kuulluksi tulemisesta on olennainen osa osallisuu-
den kokonaisuutta (ks. Juhila 2006; Heini ym. 2019). Sosiaalisella tuella voidaan edistai

osallisuuden kokemusta (Leemann & Hamaildinen 2016, 590).

Kiytdn tissa tyossd, tistd eteenpdin, neuropsykiatrisesti oireilevasta tai neuropsykiatrisen
diagnoosin saaneesta lapsesta ilmaisua neuromoninainen lapsi. Neuromoninainen perhe -
ilmaisua kédytdn kuvaamaan neuromoninaista lasta ja hinen perhettdin. Ajattelen lapsen
perheineen olevan tiivis kokonaisuus, mitd haluan kuvata neuromoninainen perhe -ilmai-
sun kéytolld. Neurotyypillinen késitettd kdytan liittyen henkiloon, jolla ei ole neuropsy-
kiatrista oireilua tai diagnoosia. Ndmé ilmaisut olen valinnut kdyttooni, silld niiden on

arvioitu olevan neutraaleja. (Ks. Suomen Autismikirjon Yhdistys 2022, 3, 5.)

Pro gradu -tutkielmani alkaa aiheen taustoittamisella eli tuon tutuksi tutkimuksen kisit-
teelliset ldhtokohdat. Esittelen teoriaa sosiaalisesta tuesta ja kuulluksi tulemisesta osana
osallisuuden kokemusta. Lisdksi nostan esille tutkimuksia, joiden avulla luon kokonais-
kuvaa neuromoninaisen lapsen vanhemmuudesta. Tétd seuraa tutkimuksen toteutusta ku-
vaava padluku, jonka alaluvut johdattavat tutkimustehtédvain, metodologisiin valintoihin,
aineiston hankintaan, kuvaukseen ja temaattiseen analysointiin seké tutkimuseettisiin ky-
symyksiin. Neljannessa luvussa esittelen tutkimukseni tulokset. Viidennessa luvussa ar-
vioin tutkimustani ja pohdin tutkimuksen soveltamismahdollisuuksia. Lisdksi kertaan tut-

kimustulokset tiiviisti ja kerron tutkimuksen pohjalta syntyneisté ajatuksistani.



2 Tutkimuksen Kisitteelliset 1ihtokohdat

2.1 Neuromoninainen arki

Neuromoninaisten lapsen vanhemmat kohtaavat monia haasteita lapsen oireilun vuoksi.
Neuromoninaisuuden tuomat haasteet poikkeavat monin tavoin muiden sairauksien ela-
madn tuomista haasteista. (Ching’oma, Mkoka, Ambikile & Iseselo 2022, 11.) Liséksi
neuromoninaisen lapsen on todettu vaativan vanhemmilta samaa erityistd vanhemmuutta
kuin kehitysvammaisenkin lapsen (vrt. Gupta 2007). Toisaalta lapsen neuromoninaisuu-
den on ndhty olevan vanhemmuutta runsaammin haastavan kuin muunlaisen vammaisuu-
den (Hayes & Watson 2013, 639; Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith
& Magaiia 2019). Perheen ja erityisesti vanhempien tarjoamalla tuella onkin neuromoni-

naiselle lapselle suuri merkitys (Parikka, Halonen-Malliarakis & Puustjarvi 2020, 18).

Neuromoninaisuuteen liittyva kédytds vaikuttaa lapsen ldheisiin ihmissuhteisiin ja saattaa
kuormittaa perheenjdsenten vilisid suhteita. Yhdenkin perheenjdsenen ei-toivottu kiytos
voi liséta riitaisuutta perheen jasenten vélilld seka heréttia kielteisid tunteita muissa per-
heenjdsenissé. Ristiriidat ja perheenjdsenten huonot vilit vaikuttavat perheen tunneilma-
piiriin, voimistavat ei-toivottua neuromoninaisuuteen liittyvad kaytostd ja lisddvit sekd
kaytoshdirion ettd masennuksen riskid. Toisaalta perhe tai sen ldhipiiri voi myds olla eri
mieltd lapsen ongelmista ja oikeanlaisesta hoidosta. On tyypillistd, ettd lapsen neuromo-
ninaisuus ndyttdytyy eri tavoin eri ymparistoissd, jonka vuoksi aikuisten vélilld voi tulla

ristiriitoja siitd, miten tilanteeseen tulisi suhtautua. (Parikka ym. 2020, 17.)

Lapsen neuromoninaisuus muovaa perheen arkea ja heijastuu vanhempien jaksamiseen
sekd ajankdyttoon monin eri tavoin. Neuromoninainen lapsi tarvitsee muita lapsia enem-
mén ja pidempdin aikuisen valvontaa, ohjausta ja tukea. (Autismi- ja Aspergerliitto 2018,
14, 26-27; Sarkikangas 2020, 174.) Lisdksi neuromoninaisen lapsen vanhemmat joutuvat
usein jarjestelemidn lapsen kouluasioita ja ty0asioitaan — tai jopa jadmadn pois tyostddn
— erilaisten tukitoimien, tutkimusten ja hoitotoimien seké lapsesta huolehtimisen vuoksi
(Malacrida 2001; Parikka ym. 2020, 17; Ching’oma ym. 2022, 9). My0s yhteistyd koulun
kanssa kuormittaa neuromoninaisten lasten vanhempia tavanomaista enemmaén (Malac-

rida 2001).
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Perheen arjessa vanhemmat voivat joutua esimerkiksi pilkkomaan lapsen toimintaa puut-
teellisten toiminnanohjaustaitojen vuoksi, siivoamaan lapsen jélkid tavanomaista useam-
min tai avustamaan lasta asioissa, jotka samanikdinen neurotyypillinen lapsi pystyy hoi-
tamaan itsendisesti tai vdhdiselld ohjauksella (Sarkikangas 2020, 175). Lapsen oireet voi-
vat olla vanhempaa drsyttdvié ja turhauttavia seké tuottaa surua ja huolta. Vanhemmalle
voi myds syntyé syyllisyyden ja keinottomuuden tunteita sekd tarvetta varmistella, etti
lapsi saa tarvitsemansa tukitoimet. Lapsen oirehdintaan liittyvd kdytos saattaa myds ai-
heuttaa stressid vanhemmalle erityisesti, kun ulkopuolisten palaute kdytoksestd voi olla

arvostelevaa ja negatiivista. (Parikka ym. 2020, 16-17.)

Neuromoninaisten lasten vanhemmat ovat usein muita vanhempia stressaantuneempia
(Cuzzocrea, Murdaca, Costa, Filippello & Larcan 2016, 7-8). Heill4 on esimerkiksi uni-
ongelmia ja vasymysti, syyllisyyden tunteita, jaksamattomuutta, masennusta, syyllisyy-
den tunteita suhteessa neuromoninaisen lapsen sisaruksiin, sosiaaliseen kanssakédymiseen
liittyvié haasteita, taloudellisia ongelmia, konflikteja muiden perheenjisenten kanssa sekd
avioliitto-ongelmia (Karst & Van Hecke 2012; Ludlow, Skelly & Rohleder 2012, 702—
708; Omara, Ahmedb & Basiouny 2017; Hoang 2018; Ching’oma ym. 2022). Pitkddn
kuormittavana jatkuva eliméntilanne kuluttaa vanhemman voimavaroja ja suuntaa ne sel-

viytymiseen (Moen, Hall-Lord & Hedelin 2011).

Tutkimuksissa on todettu, ettd neuromoninaisten lasten vanhemmilla on korkeampi riski
padtya avioeroon (esim. Wymbs, Pelham, Molina, Gmagy, Wilson & Greenhouse 2008;
Hartley, Barker, Seltzer, Floyd, Greenberg, Orsmond & Bolt 2010). Liséksi neuromoni-
naisten perheiden vanhempien tyytyvéisyys avioliittoon on vihdisempéé kuin neurotyy-
pillisten lasten vanhempien (Mohammadi, Farokhzadi, Alipour, Rostami, Dehestani &
Salmanian 2012). Neuromoninaisen lapsen vanhempien parisuhteen hyvinvoinnin tuke-
minen on tdrkedd, silld kriisien riski kasvaa erityislasten perheissd (Parikka ym. 2020,
17). Vanhempien toimiva avioliitto on myds voimavara neuromoninaiselle perheelle (vrt.

Mohammadi ym. 2012).

Erilaiset ympéristotekijéat ovat yksi merkityksellisimmistd asioista neuromoninaisen lap-
sen kéytdnnon arjessa (Coussens, Van Driessen, De Baets, Van Regernmortel, Desoete,
Oostra, Vanderstraeten, Van Waelvelde & Van de Velde 2020, 233). Ympériston, kuten
ikdtovereiden, sukulaisten ja ammattilaisten asennoituminen vaikuttavat neuromoninai-

sen lapsen osallistumiseen seké hénen ja koko hinen perheensd hyvinvointiin (Coussens
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ym. 2020, 236). Vanhempien puutteellinen tiedonsaanti, vanhempien sivuuttaminen tai
yhteisen pddtoksenteon puute, ammattilaisten tarjoama heikko sosiaalinen tuki ja inter-
ventioiden huono arkeen sovellettavuus on paitsi lapsen arkea hankaloittavaa, myds ha-

nen osallistumisensa este ja koko perhettid kuormittava tekija. (Emt., 233, 236.)

Nam-Phuong Hoang (2018, 22) toteaa useampiin tutkimukseen viitaten, ettd neuromoni-
naisen lapsen vanhempia myds todennikdisemmin syrjitddn ympardivassd yhteisossa ja
heilld on haasteita saada yhteiskunnallisia palveluita seké tukea ammattilaisilta ja 1dhei-
siltd. Muiden ihmisten lapseen ja vanhempaan kohdistama arvostelu lisddvét vanhem-
muuden uupumusta (Ludlow ym. 2012, 707-708; vrt. Ching’oma ym. 2022). Erja Sand-
bergin (2016) tutkimuksen mukaan ympéristd on leimannut neuromoninaisia ithmisii lais-
koiksi, tyhmiksi ja saamattomiksi, miké tuottaa epdonnistumisen kokemuksia, negatiivi-
sen palautteen kierteitd ja vaikuttaa itsetuntoon. Ihmisten tietiméattomyys neuromoninai-
suuden vaikutuksesta kdytokseen ja toimintakykyyn voi siis aiheuttaa lisdhaasteita neu-
romoninaiselle lapselle ja hinen vanhemmilleen. Tdmén vuoksi ammattilaisten tulisi tie-
tad, millaisia haasteita neuromoninaisen lapsen vanhemmuus aiheuttaa, jotta he voisivat
ymmartdd paremmin lasten ja heidédn vanhempiensa sosiaalisen tuen tarpeita (Coussens

ym. 2020, 234, 240).

Toisinaan neuromoninaisen lapsen vanhemmat toivovat lapsensa diagnosointia, silld van-
hempi arvioi sen lisddvén lapseen ja hinen tarpeisiinsa kohdistuvaa ymmarrystd, paran-
tavan mahdollisuutta tukitoimiin sekd suojaavan vanhempaa moraaliselta tuomitsemiselta
(Honkasilta 2016). Kuitenkin esimerkiksi koulumaailmaan liittyen on todettu, ettd vaikka
diagnoosi on ikéddn kuin kulttuurinen lupaus siitd, ettd koulu tunnistaa koko perheen eri
tavalla, ei lapsen tukitarpeita ja vanhempien asiantuntemusta ole tunnistettu eikéd diag-
noosi ole vapauttanut leimaavista identiteeteista ja syyllistimiseltd (Honkasilta & Vehka-
koski 2019, 273). Leimaamisen ja syyllistimisen liséksi erityislapsen vanhemmat joutu-
vat kokemaan vanhemmuustaitojen vihattelyd, mikéd lisdd kuormitusta (Sandberg 2016,
108). Toisaalta myds lapsen diagnoosi voi tuottaa vanhemmalle surua, silld diagnoosin
myo6td vanhempi menettdd lapsensa, jota pidetddn “normaalina” (Taylor, O'Donoghue &

Houghton 2006, 116).

Neuromoninaisen lapsen vanhemmuuteen liittyvit teemat ja ilmidt tulevat tdssd tutki-

muksessa esille. Ne nousevat nékyviksi vanhempien kokemuksellisissa narratiiveissa hei-
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dén kertoessaan ajatuksistaan ja kokemuksistaan sosiaalisesta tuesta ja kuulluksi tulemi-
sesta. Neuromoninaisten perheiden sosiaalisen tuen jérjestamisen ja kuulluksi tulemisen

kokemuksen vahvistamisessa neuromoninaisuuden ymmaértaminen on térkeda.

2.2 Sosiaalisen tuen moninaisuus

Haasteen sosiaalisen tuen késitteen ymmartdmiselle ja siirtdmiselle kdytdnnon sosiaali-
tyohon tuo se, ettd sosiaalista tukea ei ole useiden vuosikymmenten tutkimusten aikana-
kaan pystytty madritteleméédn uniikiksi ja yksittdiseksi rakenteeksi (Goldsmith & Al-
brecht 2011, 336). Tdma huolimatta siitd, ettd sosiaalista tukea on pyritty kirjallisuudessa
miirittelemddn monin eri tavoin ja monenlaisista 14htokohdista. Anna Metteri ja Tuula
Haukka-Wacklin (2004, 55) toteavat, viitaten useisiin aiemmin tehtyihin tutkimuksiin,
ettd sosiaalinen tuki liittyy sosiaalisiin suhteisiin, on positiivista, edistda terveytté ja eh-
kiisee stressid. Médritelmilause sinélldédn on hyvin kokoava ja ymmaérrettdva, mutta

koen, etti se ei yksistddn kuvaa tiysin sosiaalisen tuen ulottuvuuksia ja tasoja.

Petri Kinnunen (1998, 103) puolestaan méiirittelee, ettd sosiaalinen tuki on toimintoja,
joiden kautta on pyrkimys luoda edellytyksid ithmisen oman eliméhallinnan autonomi-
suudelle. Sosiaalisella tuella on myds vaikutusta sithen, miten ihminen kokee hyvinvoin-
tinsa ja selviytyy eldmin muutosvaiheista sekd kuormittavista tilanteista (Kumpusalo
1991, 13—14; Tarkka 1996, 14-16). Jo se, etti tietdd sosiaalisen tuen olevan tarvittaessa
saavutettavissa, vahvistaa selviytymistd ja vdhentdd koettua stressid (Cohen & Syme
1985, 5-8; Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 55; Leahy-Warren 2005; Taylor 2011, 190).
Sosiaalisen tuen saaminen lisdd ithmisen kokemusta eldménhallinnasta ja autonomiasta

(Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 53—54).

Sosiaalitydsséd tuki ymmaérretddn tyovélineend, jota kayttdmalld tdhddtadn tiettyyn pai-
madrdin asiakkaan eldméssd. Edellytyksend asiakkaan tukemiselle on, ettd asiakkaan ti-
lanteessa tarvittavat tukimuodot ovat selvilld sosiaalityontekijille, jolla on myos aktii-
vinen rooli asiakkaan tuentarpeen arvioinnissa. (Jokinen 2016, 115-116.) Sosiaalisen
tuen sisdllon sopivuus asiakkaan tilanteeseen on ensiarvoisen tirkedd (Cameron & Van-
derwoerd 1997, 14). Sosiaalityontekijan rooli sosiaalisen tuen jarjestdmisessé voi olla mi-

nimalistinen, tietoa antava tai asiakkaalle mahdollisuuksia ja tukirakenteita luova, jopa
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puolesta tekevd (Hokkanen 2013, 75). Sosiaalisen kuntoutuksen, jollaisina myds sosiaa-
lihuoltolain (1301/2014) mukaista sosiaalityotd, vammaispalveluita ja lastensuojelua voi-
daan tarkastella, on ajateltu siséltdvén erilaisten sosiaalisen tuen muotojen jarjestimista
ja koordinointia (ks. Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 53—57). Téssa tutkimuksessa sel-
vitdn neuromoninaisten lasten vanhempien kokemuksia sosiaalipalveluiden jarjestamasta

sosiaalisesta tuesta sekd kuulluksi tulemisesta tidssd yhteydessa.

Esko Kumpusalo (1991, 14) on jaotellut sosiaalisen tuen viiteen kategoriaan: aineellinen,
toiminnallinen, tiedollinen, emotionaalinen ja henkinen tuki. Aineellista tukea voi olla
esimerkiksi rahan, apuvilineiden, ld4kkeiden tai vaikkapa ruokatarvikkeiden antaminen
(Kumpusalo 1991, 14) eli aineellinen sosiaalinen tuki voitaisiin ndhdé siis olevan esimer-
kiksi sosiaalitydssé tarjottavaa taloudellista tukea. Toiminnallisena tukena voidaan ndhda
esimerkiksi erilaisten palveluiden tai kuntoutuksen jérjestdmisti ja tiedollinen tuki poh-
jautuu puolestaan opastukseen ja ohjaukseen (Kumpusalo 1991, 14), mitka liittyvit tiu-
kasti sosiaality6hon ja sen tarjoamaan sosiaaliseen tukeen. Emotionaalista tukea puoles-
taan on esimerkiksi empatian osoittaminen ja kannustaminen. Henkinen tuki voi muodos-
tua esimerkiksi yhteisestd uskonnosta tai aatteesta. (Kumpusalo 1991, 14-15.) Hyvin-
vointialueiden sosiaality0ssa tarjotaan siis edelld esitetyn jaottelun mukaisista tuista kaik-

kia paitsi henkistd tukea.

Sosiaalista tukea voidaan jaotella viralliseksi ja epéviralliseksi tueksi (Kumpusalo 1991;
Saari 2015, 203). Sosiaalityon tarjoama sosiaalisen tuen kokonaisuus on virallista sosiaa-
lista tukea. Epédvirallinen tuki pitdd sisdlladn esimerkiksi sukulaisten, ystdvien ja naapu-

reiden antaman sosiaalisen tuen (Kumpusalo 1991, 16).

Metteri ja Haukka-Wacklin (2004, 56-57) ovat jaotelleet sosiaalista tukea konkreettiseen
tukeen, tiedolliseen tukeen, arviointitukeen sekd psyykkiseen tukeen. Shelley E. Taylor
(2011, 189-190) on hyvin samankaltaisen jaottelun dérelld todetessaan, ettd sosiaalisella
tuella on instrumentaalinen, informatiivinen ja emotionaalinen ilmentyméa. Emotionaali-
sen sosiaalisen tuen ajatellaan pitévin siséllddn mahdollisuuden tulla kuulluksi ja ymmér-
retyksi, kuulua osaksi jotakin ja luoda luottamuksellisia suhteita, olla hyvéksytty ja ar-
vostettu sekd saada huolenpitoa (ks. Cochran & Brassard 1979; Baumeister & Leary
1995). Sosiaalisen tuen emotionaalinen ilmentymé on hyvin samankaltainen kuulluksi

tulemisen ja osallisuuden kokemuksen elementtien kanssa.
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Sosiaalista tukea voidaan hahmottaa kolmesta eri nikokulmasta. Ensinnikin sosiaalisen
liittymisen ulottuvuudesta, joka tuo tarkasteluun ihmisen suhteet, toiseksi verkoston ra-
kenteen kautta, jossa pohditaan sosiaalisten suhteiden laatua, tiheytti ja vastavuoroisuutta
sekd kolmanneksi sosiaalisen tuen laadun eli suhteiden toiminnallisen sisdllon kautta.
(Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 53.) Luotu jaottelu ei kuitenkaan tuo sosiaalisen tuen
tarkasteluun yksiselitteisyyttd, silld sithen ovat liitoksissa paitsi subjektiivisuus ja koke-
muksellisuus my0s ihmissuhteet ja vuorovaikutuksellisuus. Erilaiset tuen funktiotkaan
eivit ole toisiaan poissulkevia vaan ennemminkin toisiinsa liitoksissa ja kietoutuneita.

(Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 56-57.)

Sosiaalisen tuen erilaiset méiéritelmédt tuovat esille sen vuorovaikutuksellista luonnetta.
Yksinkertaisimmillaan sosiaalinen tuki voidaan ndhdd ihmisten vélisend vuorovaikutuk-
sena, jossa he antavat ja saavat aineellista, toiminnallista, tiedollista, emotionaalista ja
henkisté tukea. Sosiaalinen tuki voi tulla suoraan henkil6lta toiselle tai epdsuorasti eri-
laisten jdrjestelmien, kuten sosiaalipalveluiden, kautta. (Kumpusalo 1991, 13—-14.) Sosi-
aalipalveluiden kautta tuleva sosiaalinen tuki on tertiaaritason sosiaalista tukea John Cas-
selin (1976) jaottelun mukaan. Han totesi sosiaalisen tuen tasojen olevan primaari-, se-
kundaari- ja tertiaaritaso. Primaaritason sosiaalisessa tuessa muodostavat oma perhe ja
muut ldheisimmét henkil6t. Sekundaarisella tasolla sosiaalisessa tuessa ovat ystdvit ja
esimerkiksi tyOtoverit ja usein joku vertainen. Tertiaaritasolla henkilon sosiaalisen tuen
muodostelmassa ovat tuttavat ja erilaiset viranomaiset. Tdmén tason sosiaalinen tuki,
vaikka se olisikin lainsdddanto6n perustuvaa, on viranomaisten antamana alttiina muu-
tokselle esimerkiksi tyontekijdvaihdosten, organisaatiossa tapahtuvien palvelurakentei-
den muutosten tai toimintalinjausten myo6té. Toisaalta ndmé suhteet ovat sosiaalipalvelui-
den kentilla usein sellaisia, ettd tukiprosessin aikana seki tuen antajan ettd saajan taytyy
olla tietynlaisessa virallisessa kontrollissa. Sosiaalisen tuen tasoilla tapahtuu muutoksia
ja henkil6t voivat myds luisua kuulumaan tuen tasolta toiselle. (Kumpusalo 1991, 15;

Tarkka 1996, 13; Gottlieb & Bergen 2009, 512.)

Anita L. Vangelisti (2009, 40) tarjoaa sosiaalisen tuen tarkastelulle mielenkiintoisen kol-
mijakoisen nidkokulman. Nékokulmat ovat sosiologinen nidkokulma, psykologinen néko-
kulma ja kommunikaatioon keskittyvd nédkokulma. Sosiologisessa ndakokulmassa keski-
tytddn yksilon integroitumiseen sosiaalisiin ryhmiin. Lihestymistapa tarkastelee sosiaa-

lista tukea tarjoavien suhteiden lukumairéé ja kytkoksid. Psykologinen ndkdkulma puo-
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lestaan keskittyy sosiaalisen tuen koettuun saatavuuteen. Kommunikaatioon keskitty-
vassd ndkokulmassa tuen tarjoajien ja vastaanottajien vilinen vuorovaikutus on tarkaste-
lun keskiossd. Tama tutkimus keskittyy padasiallisesti tarkastelemaan psykologiseen ja-
otteluun kytkeytyvdd kokemusta sosiaalisesta tuesta. Tutkimuksessa hédivdhtdd myos

kommunikaation nikokulmaa. Liséksi sivutaan ndkokulmien kytkentoja toisiinsa.

Sosiaalisella tuella on subjektiivinen ja objektiivinen luonne. Sosiaalisen tuen laatua voi-
daan kuitenkin tarkastella subjektiivisen arvioinnin eli tuettavan saaman kokemuksen
kautta. Sitd voidaan pitdd, yhdessd oikea-aikaisuuden kanssa, miirda merkittivimpéana
tekijand. (Kumpusalo 1991, 15-17.) Sosiaalisen tuen tarpeet paitsi, ettd ne ovat yksilolli-
sid, myOs sitoutuvat konteksteihin, joissa tukea koetaan, mobilisoidaan, tarjotaan ja vas-
taanotetaan (Cohen & Syme 1985, 9). Sosiaalisen tuen vaikutukset, niin positiiviset ja
negatiiviset kuin merkityksettomaitkin, juontuvat siitd, missd méérin tuen tarjoaja ja tuen
vastaanottaja padsevit yhteisymmarrykseen sosiaalisen tuen normatiivisesta tarjonnasta,
saamisesta sekd vaikutuksista (ks. Haslam, Turner, Oakes, McGarty & Reynolds 1998).
Sosiaalisen tuen toteutuminen konkretisoituu sekd tuen tarjoajan motiiveista ja tavoit-
teista ettd vastaanottajan tulkinnasta ja kokemuksista. Ndma taas riippuvat vastavuoroisen
suhteen luonteesta ja siitd sosiaalisesta kontekstista, jossa tuen antaminen tapahtuu. (Has-
lam, Reicher & Levine 2012.) Toisaalta myds eldmin aiemmat kokemukset ja koko maa-
ilma, jossa ihminen eld4, ovat muotoilemassa sosiaalisen tuen kokemuksia (ks. Pierce,

Sarason, Sarason, Joseph & Henderson 2013; Yee, Santoro, Paul & Rosenbaum 2013).

Sosiaalisen tuen selkedstd mairittelystd tekee haastavaa sen liittyminen voimakkaasti
henkilon omaan subjektiiviseen kokemukseen (Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 55).
Sosiaalista tukea onkin jaoteltu vastaanotetuksi sosiaaliseksi tueksi ja koetuksi sosiaa-
liseksi tueksi. On havaittu, etti vain vastaanottajan hyvéksi kokema sosiaalinen tuki saa-
vuttaa sosiaalisen tuen hyvinvointia edistdvin ulottuvuuden. (Haber, Cohen, Lucas &
Baltes 2007; Uchino 2009.) Taylor (2011) nostaa esille sosiaalisen tuen subjektiivisuuden
todeten, ettd sosiaalisella tuella tarkoitetaan kokemusta tai havaintoa, jossa yksilo tuntee
olevansa vilitetty, arvostettu, kunnioitettu ja osa sosiaalista verkostoa. Sosiaalinen tuki
kytkeytyy hidnen médritelméssdén kokemuksellisuuden lisdksi osallisuuteen. Daena J.
Goldsmith (2004) puolestaan on esittdnyt, ettd sosiaalista tukea tulisi tarkastella aina
kommunikatiivisena prosessina, jossa huomioidaan tuen osapuolten assosiaatiot. Sosiaa-

lisella tuella ja kuulluksi tulemisen kokemuksella seka kaikella kokemuksellisella on siis
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vahvat liittoutumansa. Tdssd tutkimuksessa koettu sosiaalinen tuki on tarkastelun pai-

kohteena.

Sosiaalista tukea tarkasteltaessa on huomioitava myds Juho Saaren (2015, 202) esille
tuoma ndkokulma siité, ettd sosiaalisen tuen ja siihen liittyvén selviytymiskyvyn meka-
nismi ei ole yksiselitteinen. Ihmiset eivét aina halua sosiaalista tukea, sillé itsendistd sel-
viytymistd arvostetaan ja toisaalta taas pidempéén jatkunut sosiaalinen tuki voi vihentda
tuetun ihmisen oma-aloitteisuutta ja siten pidentdd selviytymis- ja toipumisprosesseja
(Kumpusalo 1991, 16—-17; Saari 2015, 202). Sosiaalisen tuen vastaanottaminen voidaan
myds kokea leimaavaksi tai tukea tarjoava taho epédsopivaksi tehtdvéddnsd (Vangelisti
2009, 42—43). Sosiaalipalveluna tarjottavan sosiaalisen tuen oikea-aikaisuus ja oikeanlai-
nen laajuus sekd oikea funktio ovat keskidssd neuromoninaisten perheiden eldménhallin-

nan ja hyvinvoinnin lisddmisessa.

Sosiaalinen tuki kiinnittyy ldheisesti thmisten arkeen ja hyvinvointiin (Torrénen 2012,
183), jonka vuoksi se on luonteva jisennys neuromoninaisten lasten perheiden saamalle
tuelle. Téssa tutkimuksessa kuvaan sen avulla vanhempien kokemuksia saadusta sosiaa-
lisesta tuesta ja sithen kytkeytyvistd kuulluksi tulemisen kokemuksista. Sosiaaliseen tu-
keen vahvasti liittyvé subjektiivinen kokemuksellisuus antaa hyvén lahtdkohdan tarkas-
telulle. Tama tutkimus keskittyy sosiaalisen tuen psykologisen ndkokulman kasittelyyn
sekd sivuaa kommunikaatioon liittyvdd nikokulmaa, joka limittyy kokemuksellisuuteen.
Myos sosiologista ndkokulmaa raapaistaan ldhinnd linkittymisend koettuun sosiaalisen
tuen médrin riittdvyyteen. Lisdksi erilaiset konkreettisen ja abstraktin tuen jaottelut hei-

jastuvat tutkimuksessa.

2.3 Kuulluksi tulemisen kokemus osallisuuden elementtini

Péivi Rissanen (2021, 137-138) toteaa, ettei asiakasosallisuudelle ole olemassa yhte-
ndistd, yleisesti hyviksyttyd méiritelméd. Se voidaan ndhdi sosiaality0ssd tyOtapana,
jossa asiakas on toiminnassa mukana olevana subjektina. Toisaalta silld voidaan tarkoit-
taa palveluiden laadun parantamista asiakkaan tarpeiden mukaisesti tai asiakkaiden mah-
dollisuutta olla mukana palveluiden kehittdmisessd, toteuttamisessa ja arvioinnissa. Asi-

akkaan osallisuuden késite kuvaa asiakkaan kokemusta ja aitoa osallistumista (Néarhi,
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Kokkonen & Matthies 2013, 118). Albert Hirschman (1970) on mééritellyt asiakkaan
osallisuuden ja palvelujirjestelmén vilistd suhdetta kisitteilld exit, voice ja loyalty. Ké-
sitteistd loyalty kuvaa uskollisuutta jarjestelmaélle, exit mahdollisuutta valita eri palvelui-
den vililld ja voice asiakkaan mahdollisuutta tulla kuulluksi. Hirschman oli alun perin
taloustieteilijd, joten hdnen mallinsa on ymmarrettdvasti saanut kritiikkid, silld suhteessa
esimerkiksi suomalaiseen palvelujarjestelmiin, asiakkaan uskollisuus on ldhes poikkeuk-
setta jonkinlaista riippuvuutta palvelusta eiké aitoa valinnanmahdollisuutta ole. My®ds asi-
akkaan aito mahdollisuus oman dénensa kayttoon ja erityisesti tyytymattomyyden ilmai-
semiseen ovat usein huonosti toteutuvia, silld asiakas on sosiaalipalveluiden osalta riip-
puvainen palvelujarjestelmaisté ja sen tyontekijoistd. (Esim. Jarvikoski, Hokkanen, Hér-
kdpad, Martin, Nikkanen, Notko & Puumalainen 2009.) Valta kietoutuukin sosiaalitydssa

asiakkaiden toimijuuteen ja osallisuuteen (Niemi 2013, 31).

Vaikka niin laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/200) kuin hal-
lintolaissakin (434/2003) korostetaan asiakkaan oikeutta tulla kuulluksi ja olla osallisena
omassa asiassaan, ei osallisuus ja kuulluksi tulemisen kokemus aina toteudu (ks. Heini
ym. 2019). Esimerkiksi joustamaton ja organisaatiokeskeinen palvelujérjestelma lisda
toiminnallaan osattomuuden kokemuksia (Nérhi ym. 2013, 124, 136). Toisaalta kokemus
osallisuudesta on henkil6kohtainen ja rakentuu monista eri tekijoistd (Stenvall 2018, 55;
Heini ym. 2019, 65), kuten arjen sosiaalisissa ja tilallisissa kdytdnndistd (Korjonen-Kuu-
sipuro & Kuusisto 2019). Osallisuuskokemukseen vaikuttavat yksilon suhteet muihin ih-
misiin, eri toimintaympdristoihin ja yhteiskuntaan (Salminen, Lehtonen, Rikala, Kuu-
sisto, Luoma-Halkola, Puumala, Sointu, Wallin & Héikio 2021, 82). Sosiaalipalveluiden
tyontekijan luona asioitaessa asiakkaan kuulluksi tulemisen kokemuksen syntyminen

edellyttaa sité, ettd asiakas kokee palvelun erityisen turvalliseksi (Hokkanen 2022, 99).

Tésséd tutkimuksessa tarkasteltavan osallisuuskokemuksen keskiossd on yksilon suhde,
paitsi sosiaalista tukea jirjestéviin ja osin kdytdnnon tason sosiaalista tukea tuottaviin so-
taymparist6jd ja yhteiskuntaa ei my0Oskddn sivuuteta tutkimuksessa, silld sen lisdksi ettd
ne ovat osallisuuskokemukseen vaikuttavia tekijoitd, ne myos luovat kontekstia, jossa
asiakasperheiden ja tyontekijoiden kohtaamiset toteutuvat. Osallisuus ei siis rakennu vain
asiakkaan ja tyontekijén suhteessa, vaan sen toteutuminen on liitoksissa myos organisa-
torisiin, kunnallisiin ja yhteiskunnallisiin toimintaympéristoihin (Laitinen & Niskala,

2013). Osallisuus sosiaalipalveluissa linkittyy sosiaalisen tuen tertidériseen tasoon. Myos
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osallisuuden maéadrittelyssé 16ydetyn kolmen keskeisen tekijan: merkityksellisten sosiaa-
listen suhteiden, palveluiden ja elinympériston tarjoaman turvan ja yhteiskunnan jasenena
osallistumisen (Salminen ym. 2021, 80), kohdalla on ndhtivissé, ettd osallisuus kytkeytyy
erityisesti kahden ensimmaéisen osalta sosiaalisen tuen tasoihin, mikd puolestaan on myds
vaikuttamassa kokemukseen yhteiskunnallisesta osallisuudesta. Osallisuudella on siis yk-
silotason kokonaisvaltaisena kokemuksena esille tuleva puoli, mutta se nadyttaytyy myds
rakenteellisena tekijdnd (Heini ym. 2019, 65; Korjonen-Kuusipuro & Kuusisto 2019).
Myos asiakkaiden osallisuuden vahvistaminen palveluiden kehittdmisessé ja palveluver-
kostoon vaikuttamisessa edellyttdd, ettd asiakkaiden d4ni ja kokemukset tulevat kuulluiksi

(Lindh, Linnakangas & Laitinen 2017).

Mari Kivistd (2014, 147) toteaa, ettd kuulluksi tulemisen kokemus liittyy merkittavalla
tavalla osallisuuteen. Kirsi Juhila (2006, 118—119) on méiritellyt osallistamista molem-
pien sosiaalitydn osapuolten, asiakkaan ja tyontekijin, vastavuoroiseksi toiminnaksi.
Tyontekijé ei siis vain osallista asiakasta tukemalla, vaan my0s asiakas osallistaa tyonte-
kijin omaan tietoonsa. Asiakkaan kokemus kuulluksi tulemisesta liséd asiakkaan osalli-
suutta, mutta sen lisdksi vaaditaan dialogi, jossa tietoja arvioidaan ja kenties myos muu-
tetaan asiakkaan ja tyontekijén vilisessd suhteessa. Daniel Gredig ja Jeanne C. Marsh
(2010) toteavat tyontekijin, asiakkaan ja tdmén jakaman tiedon vilille syntyvin dialogi-
sen suhteen, kun sosiaalityontekijd toteuttaa ammatilliseen tietoonsa perustuvia toimen-
piteitd yhdessd asiakkaan kanssa ja ikdén kuin asiakkaan maailmassa. Vastavuoroisuus
nousi esille myds Annina Heinin, Liisa Hokkasen, Katariina Kontun, Katriina Kuntun,
Nelli Lindroosin ja Heli Ronimuksen (2019) havainnoissa, silld kuulluksi tulemisen ko-
kemus ei tarkoittanut pelkkéd asiakkaan kuuntelemista vaan sisélsi asiakkaan tarpeen vas-
takaikuun tyontekijéltd sekd asiakkaan todellisen osallisuuden ja vallankdyton mahdolli-
suuden omassa asiakasprosessissaan. Kuulluksi tulemisen kokemus yhdessé vaikuttami-
sen kokemuksen kanssa liittyy asiakkaan omaan aktiivisuuteen ja tyontekijoiden puolelta

hinelle tarjottuun osallistumisen muotoihin lisdten osallisuutta (Niiranen 2000, 16—17).

Tuija Nummela (2011, 63) toteaa, ettd kohtaamisessa on kysymys kuulluksi tulemisesta,
miké voi asiakkaan kannalta olla kaikkein merkittidvin asia. Lisdksi hin tuo esille inhi-
millisyyden tarkoittavan asiakkaille kuulluksi tulemista ja tyontekijan ymmartévaista
asennetta asiakasta kohtaan (Nummela 2011, 84). Merja Laitisen ja Asta Niskalan (2013)
havainnot ovat hyvin samankaltaisia, silli he ovat todenneet osallisuuden edellyttivin

luottamusta ja toimivaa vuorovaikutusta asiakkaan ja tyontekijin vililld sekd avoimuutta
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ja asiakkaan kokemusta kuulluksi tulemisesta. Liisa Hokkanen (2013, 82) nostaa esille
sitoutuneisuuden todeten, ettd asiakkaan hyva palvelukokemus pohjautuu sosiaalityonte-
kijan sitoutuneisuudelle hoitaa asiakkaan asiaa. Anna Metteri (2003, 157—158) korostaa
luottamuksen olevan keskeinen elementti asiakassuhteessa. Asiakkaan kokemus siitd,
ettei tule kuulluksi, mitétdinti sekd puutteellinen vuorovaikutus voivat vihentéé luotta-
musta auttajatahoihin. Heini ja kumppanit (2019, 32) toteavat luottamuksellisen suhteen
rakentumisen asiakkaan ja tyontekijin vélilld vievdn aikaa. Heiddn tutkimuksessaan tuli
esille, ettd kuulemisen toteutuminen ja kiireettdémén ajan antaminen olivat toisistaan riip-
puvaisia tekijoitd, joiden toteutumattomuus tapaamisella aiheutti sen, ettd asiakkaat koki-

vat kuulluksi tulemattomuutta ja osattomuutta.

Paulo Freire (2005, 100) ajattelee luottamuksen syntyvén siitd, ettd ihminen pystyy néke-
maiin toisen toiminnassa aidot, konkreettiset pyrkimykset. Mikéli sanat eivit vastaa ih-
misen tekoja, ei luottamus synny tai kestd. Tamé konkreettisten pyrkimysten tarve tuli
esille my6s Heinin ynnd muiden (2019, 18) tutkimuksessa, silld he totesivat, ettd hyvid
sosiaalityon asiakkaiden osallisuuden kokemuksia on syntynyt palvelujen kidytdnnon to-
teuttamisessa, palveluiden suunnittelussa sekd kuulluksi tulemisessa itsed koskevassa
padtoksenteossa. Osallisuus késitteend pitddkin sisdlldédn oletuksen asiakkaan vaikutuk-
sesta palveluprosessiin (Lindh ym. 2017). Nummela (2011, 86) on havainnut tutkimuk-
sessaan asiakkaiden odottavan vuorovaikutusta tyontekijan kanssa, milld he tarkoittavat
sitd, ettd tulevat kuulluksi. Kdytdnnossd asiakkaat kokevat tulleensa kuulluiksi silloin,
kun heilld on tunne neuvottelun mahdollisuudesta omassa asiassaan tai kun jokin konk-
reettinen asia heidén tarvitsemassaan tuessa toteutuu tai edistyy (ks. Nummela 2011).
Osallisuus liittyy Hokkasen (2013, 59) mukaan vahvasti toimijuuteen. Heini ja tutkimus-
ryhmi (2019, 55) korostavat asiakkaan omaa toimijuutta kokemuksissa vuorovaikutuksen
toteutumisesta todeten, ettd tyontekijan asennoituminen vaikuttaa vahvasti lapsen ja té-

mén vanhempien toimijuuskokemukseen.

Merja Laitinen ja Anneli Pohjola (2009, 84) toteavat, ettd kuunteleminen ja kuulluksi
tuleminen ovat osa asiakkaan subjektiluonteen rakentumisesta, jolloin asiakas on oman
eldmédnsid asiantuntijana, jonka tyOntekijd kohtaa tietoisesti, kunnioittavasti ja arvosta-
vasti. My0s Heini ynnd muut (2019, 20) ovat todenneet kuulluksi tulemisen kokemuksen
koostuvan kunnioitetuksi tulosta ja arvostuksesta, mielipiteen huomioimisesta ja asiak-

kaan omaan arvioon luottamisesta. Tyontekijoiden kanssa kdydyistd keskusteluista syn-
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tyneet kielteiset kokemukset liittyivit tutkimuksessa usein siihen, ettei asiakas ollut ko-
kenut tulleensa kuulluksi tai siithen, etteivét asiakkaan oma tarve ja henkilokohtainen ti-
lanne olleet tulleet huomioiduiksi pdétoksenteossa tai kohtaamisessa asiakkaan ja tyonte-
kijan vélilld (emt., 21). Asiakkaan kuulluksi tulemisen kokemuksen on myos todettu ole-
van keskeinen tekijd, joka tukee sosiaalityon tavoitteiden saavuttamista (ks. Marthinsen
& Skjefstad 2011) ja toimii perustana myodnteiselle kokemukselle sosiaalityontekijan
kohtaamisesta (Heini ym. 2019, 55). Vuorovaikutus ja kohtaamisen tai kohtaamattomuu-
den kokemus myo0s rajaavat tai laajentavat asiakkaan omaa toimijuutta (Laitinen & Nis-

kala 2013, 11).

Edelld kerrottu huomioiden asiakkaan palveluodotuksen tdyttyminen kohtaamisessa ei
siis ole lainkaan yhdentekevéd. Lisdksi Eeva Ekqvist ja Katja Kuusisto (2020, 42) ovat
todenneet, ettd asiakkailla, joiden odotuksiin saatu palvelu ei vastannut, oli kuusinkertai-
nen riski suhtautua tulevaisuuteen epdvarmasti verrattuna niihin, joiden odotuksiin pal-
velu oli vastannut. Palveluodotusten tdyttymisen vaikutukset voivat siis olla moninaiset,
silld toimivalla vuorovaikutuksella asiakkaan ja tyontekijan vililld, tavoitteellisella tyos-
kentelyotteella ja asiakkaan palveluodotuksiin vastaamisella on todettu olevan yhteyttad
aikuissosiaalityon asiakkaiden kokemukseen eldméntilanteensa paranemisesta (ks. Kuu-
sisto & Ekqvist 2016), mutta aivan yhti lailla voisi olettaa, ettd palveluodotuksiin vastaa-

minen vaikuttaa myds neuromoninaisten lasten vanhempien kokemuksiin.

Tassd tutkimuksessa ollaan vahvasti, paitsi kuulluksi tulemisen kokemusten ja sosiaalisen
tuen ddrelld, myds sen keskidssd, miten neuromoninaiset perheiden osallisuus toteutuu
niin yksil6lliselld kuin yhteiskunnallisellakin tasolla. Taina Era (2013, 146) onkin toden-
nut asiakkaan osallisuuden omassa prosessissaan olevan asiakkaan kuulluksi tulemista ja
konkreettista tukea, jolla edistetdén asiakkaan mahdollisuuksia selviytyd normaalista elé-
mastd. Osallisuuteen sisdltyy olettamus kuulluksi tulemisesta, oikeudesta ilmaista mieli-
piteensd, vaikuttamisen mahdollisuutena ilmenevésti vallasta sekd yhteisoon ja yhteis-
kuntaan kuulumisesta ja toimimisesta osana sitd (Beresford 2012; Raivio & Karjalainen
2013). Osallisuuden kokemus on subjektiivinen ja syntyy tilannesidonnaisesti ja tunne-
perdisesti. Vanhempien kohtaamisissa sosiaalityontekijd on timén mahdollistajana ja me-
nettelystd vastaavana. (Raivio & Karjalainen 2013, 13—14; Kivinen, Vanjusov & Vorna-
nen 2020, 286—287.) Tété teoreettista taustaa vasten vanhemman kokemus omasta osalli-
suudestaan riippuu siis hidnen kokemistaan toiminnan- ja vaikuttamismahdollisuuksista

sekd kokemuksesta kuulluksi tulemisesta, joka syntyy dialogissa tyontekijoiden kanssa.
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Tassd tutkimuksessa kuulluksi tulemiseen ja osallisuuteen liittyvét kokemukset luovat
lahtokohdat ilmidille, joita neuromoninaisten lasten vanhemmat tuovat esille sosiaalisesta
tuesta kertoessaan. Kuulluksi tulemisen kokemuksia tarkastellaan myds osana osallisuu-
den kokemusta. Nostan my0s esille saadun sosiaalisen tuen ja tuen toiveiden limittymisen

kuulluksi tulemisen ja osallisuuden kokemuksiin.
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3 Tutkimuksen toteutus

3.1 Tutkimustehtiva

Sirkka Hirsjarvi, Pirkko Remes ja Paula Sajavaara (2010, 81-83) ohjaavat tutkimuksen
aihetta rajattaessa pohtimaan sitd, mitd varten aineisto kerdtdén eli toisin sanoen, mité
halutaan tietdd seké sitd, miksi tutkimusta tehdéén, keitd sen on tarkoitus palvella (myds
Pohjola 2007, 11-12). Tamén tutkimuksen tarkoituksena on palvella neuromoninaisia
perheitd, jotta heidin dénensa tulisi kuulluksi sekd sosiaalityontekijoiti, jotka jarjestiavat
palveluita perheille sekd voivat olla tydlldéin vaikuttamassa ammatillisen yhteisdonsé, or-
ganisaatioonsa sekd yhteiskunnallisiin rakenteisiin. Tutkimuksen tarkoituksena on myds
palvella laajemmin yhteiskunnallista ndkdkulmaa ja toivottavasti myds péadtoksentekoa.
Nostamalla neuromoninaisten perheiden vanhempien kokemukset keski6on, voin tuoda
palvelujarjestelmin kehittdmiselle 1dhtokohtia (vrt. Pohjola 1990, 147; Torronen 2012,
184—185). Télla hetkelld neuromoninaiset perheet ovat huomioideni mukaan yhé palve-
lujdrjestelmd@mme rakenteissa jonkinlainen viliinputoajajoukko, joiden virallisen sosiaa-
lisen tuen jdrjestdminen kokonaisuutena ei tunnu kuuluvan suoraan millekddn sosiaali-

tyon osa-alueelle.

Jari Metsdmuuronen (2006, 30) toteaa, ettd tutkimuksen aihepiirid pyritddn tutkimuson-
gelman avulla tarkentamaan ja kaventamaan. Tutkimustehtdvisséni tarkastelen neuromo-
ninaisten lasten ja heiddn perheidensé sosiaalista tukea kiinnittien huomiota erityisesti
sosiaalipalveluista jirjestetyn tuen ndkdkulmaan. Tutkimuksessani tieto rakentuu neuro-
moninaisten lasten vanhempien arjen, sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen kokemuksia

tulkiten. Tutkimuksessa tutkimuskysymyksenéni on:

Miten neuromoninaisten lasten vanhemmat kokevat tulevansa kuulluiksi sosiaalipalve-

luiden sosiaalista tukea jirjestettdessi?

Kokemuksellisuus paikantuu tarinallisuuteen (vrt. Hinninen 2000, 19-26, 46). Kuulluksi
tulemisessa osallisuuden ilmentymind on pitkilti kyse kokemuksellisuudesta (ks. Gret-
schel 2002). Kokemuksellisuus on ihmisen maailmasuhteen perusmuoto, johon yhdistyy

intentionaalisuus, millé tarkoitetaan sité, ettd kaikki kokemamme merkitsee meille jotain.
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Kun tutkitaan kokemuksia, tutkitaan itseasiassa kokemusten merkityssisiltojen muotou-
tumista ja rakenteita. (Laine 2018, 31; Tuomi & Sarajarvi 2018, 43.) Kokemuksellisuuden
tutkimus antaa tietoa tutkimuskohteen asioille luomista merkityssuhteista. Kokemukset
tavoitetaan tdssd tutkimuksessa narratiiveilla eli kirjoituksilla, joissa niiden kirjoittajat
kertovat ajatuksistaan ja eletystd eldmasté. Kirjoitusten avulla voidaan saavuttaa tieto asi-
oiden merkityksistd neuromoninaisten lasten vanhemmille ja heiddan merkitystulkintansa
kautta laajemmin my®&s neuromoninaisille perheille. Kokemukset ovat aina ainutlaatuisia,
mutta silti niiden tutkimuksella voidaan 10ytdd myos yleisempid ja yhteisollisempié ta-
soja. Ymmairretyt merkitykset toisten ihmisten kokemuksista ovat luonteeltaan yhteisol-

lisid. (Ks. Laine 2018.)

Olen rajannut tutkimusta niin, ettd siind keskitytddn alle 13-vuotiaiden neuromoninaisten
lasten vanhempien kokemuksiin. Rajaukseni perustuu, paitsi lasten alakouluikddan myos
sithen, ettd useilla hyvinvointialueilla alle 13-vuotiaiden palvelut jéarjestetdan esimerkiksi
lastenpsykiatrian puolella ja yli 13-vuotiaiden nuorisopsykiatrian puolella. Osoitin kirjoi-
tuspyynnon lasten kanssa eldville vanhemmille, olivatpa he biologisia tai sosiaalisia van-
hempia. Tastd muodostui tutkimusaineistoni sisdénotto- ja poissulkukriteeristd. (Ks. Saa-
ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Lapsen ikédédn liittyvdn rajaukseni pohjalla on
myO0s ajatukseni siitd, ettd niin lapsen kuin heididn perheensikin hyodtyvit sosiaalisesta
tuesta sitd enemman, mitd aiemmin he sitd saavat. Lisdksi Suomessa lasten osalta neuro-
moninaisuutta ei ole juurikaan tutkittu sosiaalityon ja sosiaalisen tuen kokemusten niko-

kulmista.

3.2 Metodologiset valinnat

Téssd alaluvussa kuvaan tutkimuksen metodologista toteuttamistapaa, jotta se jdsentyisi
osaksi muuta tieteellisen tutkimuksen kenttdi ja sen perinteitd. Eija Syrjdldinen, Ari Ero-
nen ja Veli-Matti Vérri (2007, 7) ovat todenneet metodologisten valintojen tekemisen
olevan olennainen osa tutkimusta. Tutkimuksen teon kannalta tutkimusmenetelmien va-
linta seka tutkijan omien taustojen tunnistaminen ovat keskeistd, silld ne my0s suuntaavat
tutkimuksen lopputulosta. Marja-Liisa Kakkuri-Knuuttila ja Kaisa Heinlahti (2012, 131)

tuovat esille, ettd tieteenfilosofiset taustaoletukset ohjaavat tutkimuksen tekoa ja rapor-
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tointia. Niiden ajatellaan koskevan tutkittavan todellisuuden luonnetta eli ontologiaa, tut-
kimuksella saavutettavan tiedon luonnetta eli epistemologiaa sekd tutkimukseen sopivia
menetelmid eli metodologiaa. Taustaoletukset ohjaavat my0s tutkimuksen raportointia ja

retoriikkaa, silld erilaisia tutkimuksia on tapana raportoida erilaisin kédytdntein.

Lauri Rauhalan (2016, 21-22) mukaan empiirisessd ihmisten ja kulttuurin tutkimuksessa
ontologisilta kannanotoilta ei voida vilttya, vaikka tutkija ei tietoisesti tekisikddn ontolo-
gista analyysia. Ontologiset ratkaisut kuuluvat tutkimuksen suunnittelun ja menetelmien
valinnan kautta tutkimukseen, silld niitd tehdessiin tutkija asettaa tutkimuskohteensa aina
perusluonteeltaan jonkinlaiseksi. Jos tutkija ei huomioi tété, ei hin voi asettaa relevantteja
hypoteeseja eiki tdlloin voi 16ytdd sopivia metodeja, joilla on mahdollista tavoittaa tut-
kittavaa i1lmi6td sen omassa olemisen tavassa. Ontologian menetelméné on rationaalinen
ajattelu, silli vain se voi olla sitoutumatonta ja puolueetonta. Ihmistieteissd on ominaista,
ettd yhtd ainoaa ontologista ratkaisua sen suhteen, miké on tutkimuksen kohde ja miké
siind on tirkeintd, on haastavaa tehdi. Tutkimuskohteet ovat ihmis- ja kulttuuritieteissi

kietoutuneita ajallisuuteen ja ilmidt ovat sen vuoksi monilta osin jatkuvassa muutoksessa.

Rauhala (2016) kisittelee teoksessaan ontologian suhdetta kulttuuriin ja ihmisyyteen. Ha-
nen ontologinen ihmisk&sityksensé tarjoaa mielenkiintoisen tarkastelualustan myds kuul-
luksi tulemisen kokemuksiin ja sosiaalisen tuen ilmentymiin, silld hin nikee ithmisen ole-
muspuolien olevan tajunta, situationaalisuus ja kehollisuus. Pauli Niemelédn (2022) onto-
logiseen ihmiskésitykseen liittyy my0s sosiaalisuus, jolla hin tarkoittaa sosiaalisia resurs-
seja, kuten hyvid, toimivia ihmissuhteita, arvostuksen saantia ja inhimillistd kohtelua.
Han arvioi, etti situationaalisuus eli eldméntilanne ei sindllddn kuulu olevaisuuden onto-
logiseen muotoon samankaltaisesti kuin kehollisuus, tajunnallisuus ja sosiaalisuus, mutta
hin nékee naihin kuitenkin kietoutuvan merkityksellisesti situationaalisuuden. Tajunta on
elamyksellisen kokemisen kokonaisuus, jossa voi olla erilaisia kokemussisiltdjd, kuten
tietoa, tunnetta, uskoa, intuitiota ja tahtomuksia (Rauhala 2016). Huolimatta Rauhalan ja
Niemeldn késitysten eroavaisuuksista situationaalisuuden roolista olevaisuuden ontologi-
sessa muodossa, on silld merkityksensd tutkimuksellisesti. Situationaalisuus on ihmisen
kietoutuneisuutta maailmaan oman eldméintilanteensa kautta (ks. Rauhala 2016, vrt. Nie-
meld 2022). Tajunta ja erityisesti siihen liittyvd kokemuksellisuus sekd sosiaalisuus liit-
tyvit kiintedsti tutkimukseeni. Oma tirked paikkansa on myds situationaalisuuden tarkas-

telulla ja ilmentymilla.
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Tutkimukseni edustaa laadullista eli kvalitatiivista tutkimusperinnettd. Ihmistieteissi laa-
dullisella tutkimuksella on nykyisin oma vakaa paikkansa. Kvalitatiivisten tutkimusme-
netelmien kayttd alkoi yleistyd 1970-luvun loppupuolella. (Syrjildinen, Eronen & Varri
2007, 7.) Laadulliselle tutkimusprosessille on tyypillisti, ettd eri vaiheet eivit valttamatta
ole selkeidsti eroteltavissa, vaan erilaiset ratkaisut esimerkiksi aineistonkeruuta, analy-
sointitapaa tai tutkimusongelmaa koskien voivat muotoutua prosessin aikana. Eri elemen-
tit my0s limittyvat toisiinsa. (Kiviniemi 2018, 73—74.) Laadullisen aineiston tutkimus-

prosessin jokainen vaihe siséltid myos analysointia (Tuomi & Sarajarvi 2018).

Abstrakti, ihmisten vilisessé vuorovaikutuksessa syntyva, tulkinnallinen, aikaan ja paik-
kaan kiinnittyva ilmi6 on laadulliselle tutkimukselle ominainen tutkimuskohde (Puusa &
Juuti 2011a, 31). Laadullinen tutkimus on luonteeltaan ihmisten kokemuksia tarkastele-
vaa tutkimusta. Kokemukset rakentuvat merkityksisti, kokemuksia tutkittaessa tutkitaan
itseasiassa kokemusten merkityssisiltdd ja sen rakennetta. (Laine 2018, 31.) Kokemus on
samanaikaisesti ainutkertainen ja subjektiivinen, mutta siiti on 16ydettivissd yhdistivé ja
tunnistettavissa oleva ilmio (Toikkanen & Virtanen 2018, 9). Kokemusten kuvaus edel-
lyttdd paitsi padsyd sisddn ihmisten eldmismaailmaan my6s kokemusten tulkintaa ja pyr-
kimystd ymmartdd kokemuksia kuten ihmiset itse ne ymmartavét. Lisdksi laadullisessa
tutkimuksessa pyritddn tarkastelemaan merkityksid, joita ihmiset antavat eri ilmidille.

(Puusa & Juuti 2011a, 40-41.)

Laadullinen tutkimus antaa tilaa monidinisyydelle seké tuo esille vihemmistdjen dénet.
Keskeistd on huomioida useat eri tahot ja moniddnisyys ilmidihin liittyen, silld ihmistut-
kimuksessa ei ole mahdollista saavuttaa ”lopullisia totuuksia”, vaikka tieto ilmidista li-
saantyisikin ja niiden uudet puolet ja tulkinnat tulisivat ndkyville. (Puusa & Juuti 2011a,
31.) Tieto ei siis ole universaalia ja yliaikaista vaan pikemminkin ndkdkulmaista ja tul-
kinnallista (ks. Anttila 2010). Laadullinen tutkimusmetodi oli luonteva valinta tutkimuk-
selleni, silld kuten edelld on kuvattu, se keskittyy yksildiden kokemuksiin ilmidistd seké
niille annettuithin merkityksiin. Tédssa tutkimuksessa tutkin vanhempien yksilokokemus-
ten kautta neuromoninaisten lasten perheiden kokemuksia sosiaalisesta tuesta ja kuulluksi
tulemisesta sosiaalipalveluiden sosiaalista tukea jdrjestettidessd. Pyrin ymmaértdmaén kir-

joittajien kirjoituksia, jotta voin kuvata ja tulkita niit.
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Laadullinen tutkimus kytkeytyy ldheisesti fenomenologiaan (Puusa & Juuti 2011a, 41).
Tutkimukseni onkin osa fenomenologis-hermeneuttista tutkimuslinjaa. Sekd fenomeno-
loginen ettd hermeneuttinen tutkimus ovat tulkitsevaa tutkimusta, jossa sosiaalinen todel-
lisuus muodostuu sosiaalisista sddnnoistd, jotka madrittdvat merkityksid. Siind pyritdén
ilmididen tilannekohtaiseen kuvaamiseen ja luomaan ymmérrys ilmion merkityksellisyy-
destd. Fenomenologinen tutkimustapa selvittdé kulttuuristen ilmididen taustoja ja herme-

neuttinen puolestaan ilmididen syitd. (Kakkuri-Knuuttila & Heinlahti 2012, 158.)

Fenomenologisessa ja siithen léheisesti liittyvdssd hermeneuttisessa ihmiskasityksessd
ovat keskeisid kokemuksen, merkityksen ja yhteisollisyyden késitteet (Laine 2018, 29).
Ihmisyksild rakentuu vastavuoroisessa suhteessa maailmaan, jossa hin eldé, ja jota hdn
on myos itse rakentamassa. Tétd suhdetta jisennetddn aina minin suhteina maailmaansa.
(Laine 2018, 30.) Tama tarkoittaa sitd, ettd ihminen, tutkijakaan, ei voi tarkastella tutki-
muskohdetta tdysin objektiivisesti, vaan hidnen on tultava yhteen maailmaan tutkimus-
kohteensa kanssa (vrt. Perttula 2000; Rauhala 2016). Fenomenologiassa tarkastelu kui-
tenkin rajoittuu sithen, mikd ilmenee. Kun ulkopuolinen tutkija tarkastelee ihmisen suh-
detta maailmaan, hén tekee sitd jdlkiajattelun seurauksena ja tarkastelunikdkulmana on
siis jdlkikdteen muodostunut ajatuksellinen rakennelma. (Vrt. Laine 2018, 30; Moilanen
& Riihd 2018, 60—61.) Ilmidtd, kuten neuromoninaisen lapsen vanhempien sosiaalista

tukea ja kuulluksi tulemista, voidaan siis tutkia ja kasitelld kokemuksellisina suhteina.

Fenomenologiassa deskriptio ja reduktio ovat keskeisid kasitteitd. Deskriptiolla tarkoite-
taan toisaalta tutkittavan kuvausta kokemuksestaan ja toisaalta tutkijan luomaa kuvausta
siitd. Reduktiolla puolestaan tarkoitetaan irtaantumista luonnollisesta, reflektiivisesti
asenteesta sekd epdolennaisen syrjddn laittamista. (Perttula 1995, 9—12, 43—45.) Deskrip-
tion toteutuessa tutkija kuvaa tutkittavan kokemuksia séilyttden ne tarkasti mahdollisim-
man alkuperdisessd muodossa. Reduktiolla taas pyritddn tavoittamaan ilmidén moni-
naisuus ja todellinen rakenne. Reduktio toteutetaan sulkeistamisella ja muuntelulla, joka
tapahtuu mielikuvitustasolla. Fenomenologisessa tutkimuksessa tutkijan on pyrittava siir-
tdmadn syrjddn etukiteisolettamuksensa ja késityksensd, jotta tutkittavan kokemus tulee
kohdatuksi sellaisena, kun se ilmenee. (Metsdmuuronen 2006, 169.) Tdydellinen reduktio
ei kuitenkaan ole mahdollinen, vaikka pyrkimys deskriptiivisyyteen on olennaista tutki-

muksessa (Perttula 2000, 440). Olen tdssd tutkimuksessa toiminut mahdollisimman



22

deskriptiivisesti ja tutkittavien kokemukset séilyttden. Tiedostan kuitenkin esiymmarryk-
seni neuromoninaisen perheen &itind ja sosiaalityon opiskelijana. Hyodynnén niitd tdssa

tutkimuksessa.

Empiirisessd tutkimuksessa huomiota kiinnitetddn ihmisen kokemukseen ja sen jisenty-
miseen suhteessa kohteeseen, jolle ihminen antaa merkityksid (Puusa & Juuti 2011a, 41).
Fenomenologisessa tutkimuksessa tutkimuksen kohteena on toisen ihmisen subjektiivi-
nen kokemus, jota tutkija tarkastelee oman intressinsd, tutkimus aiheeseen ja kohteeseen
asennoitumisensa sekd metodologian kautta (Virtanen 2011, 160—162). Fenomenologi-
nen tutkimus on siis tutkimusta, jolla pyritdédn lisidmaan ymmarrystd ihmisten kokemuk-
sista, havainnoista ja merkityssuhteista asioiden ympaérilld. Kokemukset todellisuudesta
madrittdvat ihmisen minuutta ja suhdetta ympéristoon tunteiden ja toiminnan kautta. Th-
miskésitys, oman esiymmarryksen tiedostaminen ja aineiston kanssa kdytédvi vuoropu-
helu sekd merkityssuhdeverkoston rakentaminen nayttiytyvit keskeisessd osassa feno-
menologista tiedonmuodostustapaa. (Alasuutari 2011, 26-32; Laine 2018, 29-31, 34, 37—
38; Moilanen & Réihd 2018, 51-54, 57, 61.) Ymmarrys merkitysten vélisistd yhteyksisté
perustuu tutkijan omaan intuitiiviseen, eliménkokemuksen myo6td kehittyneeseen ym-
martdmiseen (Laine 2018, 43). Edelld kuvattujen seikkojen vuoksi olen timén tutkimuk-
sen raportoinnissa kertonut omasta suhteestani valitsemaani tutkimusaiheeseen, silld ka-
sitdn, ettd puhtaasta halustani huolimatta, en pysty tdysin astumaan oman merkitysmaail-

mani ulkopuolelle.

Fenomenologisessa tutkimuksessa hermeneutiikka vastaa tutkimukselliseen tarpeeseen
tehdd tulkintoja (ks. Laine 2018, 33). Hermeneutiikka tutkiikin tulkintaa ja ymmérta-
mistd. Sen keskeinen ajatus on, ettd tulkinta on erilaisten tekstien, taideteosten ja histori-
allisten tapahtumien eldytyvdd ymmartdmisté. (Kakkuri-Knuuttila & Heinlahti 2012, 33.)
Hermeneuttinen tutkimus kohdistuukin ihmisten viliseen kommunikaation maailmaan,
jossa tulkinnan kohteiksi méaérittyvit erilaiset ilmaisut (Laine 2018, 33), kuten tdssé tut-
kimuksessa kirjallinen ilmaisu. Tutkijana tehtdvanini on suhteuttaa kirjoituksissa esiin
nousevat kokemukset laajempaan kontekstiin esittimailla tulkintoja, jotka ilmaisevat teks-
teihin sisdltyvid merkityksii (ks. Puusa & Juuti 2011a, 42; Tuomi & Sarajérvi 2018, 34—
35).
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Hermeneutiikassa ajatellaan, ettd ymmairtdminen ldhtee aina tulkitsijan omasta perin-
teestd ja historiallisesta tilanteesta, jonka vuoksi ymmartdminen ja tulkinta eivit milloin-
kaan ole yleispatevid. (Kakkuri-Knuuttila & Heinlahti 2012, 33.) Toisaalta hermeneutii-
kan avulla etsitddn tulkinnoille kriteereitd, joiden pohjalta voidaan arvioida tulkinnan oi-
keutta tai vaaryyttd (Laine 2018, 33). Tutkimusorientaation kannalta hermeneutiikka on
oppia tulkitsemisesta sekd ymmaértamisen ehdoista ja tavoista (Rauhala 2016, 121). Mer-
kitysten lahestyminen voi tapahtua vain ymmartdmalla ja tulkitsemalla (Laine 2018, 33).
Hermeneutiikassa tiedon ja totuuden yhteyksien ja tulkintojen nihdaan kietoutuvan ajal-
lisuuteen. Reaalitieteellisessd ja kdytdnndllisessd hermeneutiikassa sen harjoittaminen il-
man kokemussisiltojen tuntemusta ja hyviksikédyttod, on ldhes mahdotonta. (Rauhala

2016, 123.)

Ymmartdminen on aina tulkintaa, jonka pohjana on aiemmin ymmaérretty eli niin sanottu
esiymmarrys. Esiymmarrys koostuu tiedosta, ndkemyksisti tai kokemuksista, joita tutki-
jalla on tutkimuksen aihepiiristd. (Puusa & Juuti 2011a, 43; Laine 2018, 29-31, 34.) Tut-
kittavaa 1lmiotd koskeva esiymmarrys seké tutkimuskohteen, siihen liittyvien teorioiden
ja kisitteiden sekd aiempien tutkimusten tunteminen auttavat luomaan oikeita havaintoja
tutkimuskohteesta (Vilkka 2018). Tutkimuksessa keskitytdédn asioiden saamiin merkityk-
siin, joita hermeneuttisessa tieteenperinteessd pyritddn ymmértdimaan ja tulkitsemaan

(Puusa & Juuti 2011a, 44).

Laadullisessa tutkimuksessa tai tapaustutkimuksessa yleistettivyyden ja soveltamisen li-
saksi tulee kiinnittdd huomio erityisesti siirrettdvyyteen. Muitakin kuin yleisid sddnnon-
mukaisuuksia tuottavia tutkimuksia voidaan soveltaa kiytantoon. (Kakkuri-Knuuttila &
Heinlahti 2012, 175-176.) Tutkimuksella tehddinkin tunnettua tiedetyksi (ks. Laine
2018, 34). Olen koko tutkimusprosessin ajan koettanut pitdd ajatukseni avoimena proses-
sin mukanaan tuomien seikkojen havaitsemiseksi sekd keskittynyt analysoimaan aineis-
toa sekd luomaan tulkintaa teoreettisiin viitekehyksiini ja aiempaan tutkimukseen peila-
ten. Esiymmarrykseni sosiaalialan ammattilaisena, neuromoninaisen perheen vanhem-
pana ja tutkijana on ohjannut ajatukseni siihen, ettd sosiaalisella tuella ja kuulluksi tule-
misen kokemuksella on iso merkitys neuromoninaisten lasten perheiden hyvinvoinnin
kannalta. Olen valinnut tutkimusaiheeni sosiaalitydhon kohdistuvaksi, koska sosiaalipal-
veluiden tarjoama virallinen sosiaalinen tuki on lakisédéteistd palvelua. Ymmaérrykseni
mukaan sen merkitys korostuu usein, mikali perheessd on erityisid tarpeita. Esiymmar-

rykseni auttaa minua koko tutkimusprosessissa ja vaikuttaa sithen kokonaisuudessaan.
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3.3 Aineiston hankinta ja kuvaus

Toteutin tutkimukseni aineiston keruun kirjoituspyynnollé (ks. liite 1). Paddyin tédhén rat-
kaisuun, koska on tutkittu, ettd erityislasten vanhemmilla on keskiméirin noin 50 hoito-
kayntii tai palaverikdyntid puolen vuoden aikana, kun ei-erityislasten vanhemmilla niiti
on keskimaarin yksi (Daire, Munyon, Carlson, Kimemia & Mitcham 2011, 182—-186). En
luonnollisestikaan halunnut tutkimusaineiston jadvéan kerdédmattd siksi, ettd osallistujilla
ei olisi ollut aikaa tapaamiselle tai tapaamisajan sopimisesta olisi tullut kuormitusta. Ha-
lutessaan vastata kirjoituspyyntdoni, osallistujat saattoivat tehdd sen oman aikataulunsa
mukaisesti. Toivon my0s, ettd menetelmé antoi osallistujille rohkeutta kertoa aidosti ja
avoimesti kokemuksistaan. Kirjoituspyynnon lisdksi laadin tietosuojaselosteen, jonka

kerroin olevan saatavilla minulta.

Kun tutkimusta varten kerdtdin tekstiaineisto, jonka avulla halutaan kartoittaa jotakin ai-
hetta, voidaan vastaajille antaa vapaat kédet kirjoittamiselle. Talldin narratiivien perspek-
titvit voivat vaihdella paljon. Toisaalta tarinoita voidaan pyytéa kirjoitettavaksi nimen-
omaan tutkimuksen tarpeisiin, jolloin kirjoittamiselle annetaan ldhtdkohtia tai element-
tejd, joita tutkija toivoo kertomuksen siséltidvin. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006.) Téssa tutkimuksessa yhdistyivdat molemmat edelld kuvatuista tavoista, sillé ohjasin
vanhempien narratiivista kerrontaa kirjoituspyynnolld, mutta silti vanhemmilla oli vapaus
tuoda esille haluamansa kokemukset sosiaaliseen tukeen ja kuulluksi tulemiseen liittyen.
Sosiaalisen tuen eri muodot nousivat kirjoituksista esille monipuolisesti, vaikka kirjoitus-
pyynnon kahden viimeisen apukysymyksen kautta oli riskind, ettd niissd mainittu apu ja
tuki olisi mielletty yksinomaan konkreettiseksi sosiaaliseksi tueksi. Vanhemmat kuiten-
kin osoittivat kirjoituksillaan, ettd he tunnistivat myos muita kuin konkreettisia sosiaali-

sen tuen muotoja.

Kirjoituspyynndsséni toivoin vanhempien kirjoittavan kuulluksi tulemisen kokemuksis-
taan sosiaalipalveluita jérjestettdessd sekd perheen avun ja tuen tarpeesta. Korostin van-
hempien kokemuksia aiheen asiantuntijoina ja pyysin kertomaan my®os siitd, mikéli perhe
on jadnyt ilman tarvitsemaansa tukea. Totesin kirjoituspyynnossd, ettd halutessaan van-
hempi voi kuvata, millaisiin tilanteisiin tai miksi apua ja tukea tarvitaan. Aineiston keruun
yhteydessa pyysin kirjoittajista taustatiedoiksi sen, minké ikdinen heiddn neuromoninai-
nen lapsensa on, miten oireet vaikuttavat arkeen ja millainen perhe vastaajalla on. Kirjoi-

tuspyynnossd oli tarvittaessa kéytettdvid apukysymyksid jdsentdmddn kirjoittamista.
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Vaikka kirjoituspyynnon kautta loin suuntaa kirjoittamiselle, lopullisen ratkaisun siité,
mitd vanhemmat kirjoittivat, tekivét he itse (esim. Eskola & Suoranta 2008). Jokainen

minulle ldhetetty kirjoitus on oma narratiivinsa siitd, mitd vanhemmat ovat kokeneet.

Kaytin kirjoituspyynndssini uudehkon neuromoninainen—sanan (ks. Suomen Autismikir-
jon Yhdistys 2022, 3) sijaan vanhemmille kenties tutumpia, yleisemmin kaytettyjé, arki-
kielisempid ilmaisuja nepsy-lapsi ja nepsy-perhe. Tavoitin kirjoituspyyntoni kohderyh-
mad nepsy-lasten vanhempien sosiaalisista yhteisoistd Facebookissa. Aluksi sain niukalti
vastauksia, jolloin julkaisin kirjoituspyyntoni uudelleen ja ldhetin kirjoituspyyntooni lin-
kin nepsy-lasten vanhempien whatsapp-ryhmaién, jonka jdseneni olen. Koska kerésin ai-
neistoa Facebook- ja whatsapp -ryhmien vélitykselléd en tutkijana ole ollut ennakolta yh-
teydessd tutkittaviin enké ole valikoinut heitd mukaan yksilokohtaisemmin (ks. Valli &
Perkkild 2018). Jouni Tuomi & Anneli Sarajarvi (2018, 87) toteavat, ettd laadullisessa
tutkimuksessa yleistettdvyys ei ole olennaista vaan huomiota tulee kiinnittdd ennemmin-
kin tutkimuskohteen ymmartdmiseen, kuvaamiseen tai teoreettisesti mielekkdadseen tul-
kintaan. My®6s Arja Jokinen (n.d.) on todennut, ettd kokemuksellisesta ndkokulmasta tut-
kittaessa on tdrkedd, ettd tutkija koettaa ymmartda tutkittavien kokemuksia eikd jasennd
1lmiditéd liian teoreettisesti. Koska tutkimuksen yleistettivyys ei ole télle tutkimukselle
keskeinen tavoite, uskoin noin kymmenen vanhemman kokemuksen avaavan minulle so-

pivanlaajuisen aineiston, mutta lopulta vastauksia tulikin enemmain.

Neuromoninaisten lasten vanhempien kirjoitukset muodostavat kokemusperdisen narra-
titvisen tutkimusaineiston. Tété aineistoa tulkitsin ja peilasin teoriaan. Ndiden kirjoitusten
pohjalta erilaiset ilmi6t ja havainnot karttuivat tutkimuksen tavoitteiden mukaisesti yksi-
l16iden esiin tuomista kokemuksista ja heiddn kauttaan vilittyneistd yleisistd kokemisen

tavoista (vrt. Vilkka 2018).

Kerronnalliset, kertomukselliset, tarinalliset aineistot eli narratiivit voivat olla henkild-
kohtaisia tai julkisia, lyhyitd tai pitkid. Valjimmilladn méériteltynd narratiiveiksi voidaan
ymmartdd kaikki kerrontaan perustuvat aineistot, joiden analysoiminen edellyttia tulkin-
taa. (Heikkinen 2001, 121-122.) Tdhin tutkimukseen nouseekin siis narratiivisuuden ele-
mentti tutkimusaineistosta, jota kisittelin edelld kuvatusta fenomenologis-herneuttisella
tutkimusotteella. Narratiivien analyysi salliikin useampia ldhestymis- ja analyysitapoja

(vrt. Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).
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Narratiivi on inhimillisen kokemuksen kuvaus (Clandinin 2007). Narratiiveissa thmisen
kokemukset muuntuvat kertomuksiksi eletystd elamastd, merkityksisti ja jasentdvit niit4.
Narratiiveja voidaan tulkita ihmisen sisdisen maailman heijastumina, mutta niilld on
myos yhteys aikaan, paikkaan ja konteksteihin. (Hdnninen 2004, 69, 71-74.) Koska tut-
kimukseni tarkoituksena on luoda tietoa neuromoninaisten perheiden vanhempien arki-
kokemusten kautta, sopivat narratiivit tutkimusaineistoksi. Anita Saaranen-Kauppinen ja
Anna Puusniekka (2006) toteavat viitaten useampiin muihin ldhteisiin, ettd ihmisen iden-
titeetti rakentuu kertomuksellisuudessa ja samalla kun ihminen kertoo tarinaansa, hin
myds eldd sitd. Tutkimuksen kautta voidaan tarkastella esimerkiksi sitd, miten henkil6-
kohtaiset narratiivit suhteutuvat ympéaristoon, miten henkilokohtaisia kokemuksia nivo-
taan yhteen sekd kuinka ilmaistaan sosiaalisia ja yhteiskunnallisia tarpeita, vaateita, ta-
voitteita, asenteita ja toiveita. Téll6in voidaan saada esille arvokkaita ndkokulmia erilais-

ten asiakkaiden elaméan. (Ks. Vuokila-Oikkonen, Janhonen & Nikkonen 2001.)

Tutkimukseni aineiston muodostavat 14 kirjoitusta, jotka on kerétty huhti- ja toukokuussa
2023 tehdyill4 kirjoituspyynndilld. Kirjoituspyynnot olivat samansiséltdiset ja ne julkais-
tiin Facebookin suljetuissa nepsy-lasten vanhempien vertaistukiryhmissi. Vastauksia tuli
huhti-kesékuun aikana. Puolet vastauksista ldhetettiin séhkpostitse ja puolet Facebookin
yksityisviestilld. Kirjoitukset olivat vaihtelevan pituisia. Lyhin kirjoitus on noin kolmas-
osan A4-sivusta ja pisin lihes kolme sivua. Keskimdirdinen pituus kirjoituksissa on noin
yksi A4-sivu ja kokonaisuudessaan aineisto oli ldhes 18 A4-sivua (Times New Roman,

pistekoko 12, rivivali 1,5).

Kirjoittajista viisi toteaa eldvinséd ydinperheend lasten ja puolisonsa kanssa, viisi kertoo
olevansa yksinhuoltajia ja neljdlld kirjoittajista on uusioperhe. Yksinhuoltajaperheiden
lukumaédrd aineistossa on verraten suuri, silld kaikista Suomen lapsiperheistd vajaa nel-
jannes on yhden vanhemman perheitd (ks. Tilastokeskus 2022). Toisaalta, kuten aiem-
minkin olen tuonut julki, neuromoninaisten lasten vanhempien on todettu paétyvén avio-
eroon muita useammin (esim. Wymbs ym. 2008; Hartley ym. 2010). Kirjoittajien joukko
voi edustaa perhesuhteiden tilanteen osalta neuromoninaisten lasten perheitd melko ku-
vaavasti. Kirjoituksia tuli sekd itsensd didiksi ettd itsensé isdksi maéritteleviltd henkilGilta.
Kirjoittajien perheissd on yhdestd neljdén lasta. Kirjoittajien lasten ikdhaarukka on taape-
roidstd teini-ikdisiin, mutta suurin osa kirjoituksissa mainittavista lapsista on alakou-
luikiisid ja jokainen kirjoituspyynt6on vastannut vanhempi on véhintdan yhden alakou-

luikdisen vanhempi.
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3.4 Aineiston temaattinen analyysi

Hirsjarvi ja kumppanit (2010, 223-224) kehottavat aloittamaan aineiston kerdémisen yh-
teydessd aineiston analysoinnin ja huomauttavat, etti aineistoa voi myos analysoinnin
yhteydessi tdydentdéd. Aineiston analyysi voi néet olla luonteeltaan suuntaa antavaa ja sen
kautta voidaan 16ytda uusia linjoja jatkossa tapahtuvalle aineiston keruulle tai toisaalta
kohdistaa tutkimusta tarkoituksenmukaisemmin (Kiviniemi 2018, 82). Saatuani aineisto-
kirjoituksia luin ne heti ja kirjoitin ensiajatukseni muistiin. Aineiston keruuni jatkui kui-
tenkin ennallaan eika tutkimusta tarvinnut kohdistaa muutoin eika aineistoa tdydentda lu-
kuun ottamatta toistettua kirjoituspyyntdd, mistd kerroin jo edelld. Lopulta aineistosta
muodostui madréllisesti runsaampi kuin mitd ajattelin tarvitsevani tutkimuksen toteutta-
miseen, mutta kunnioittaakseni minulle kirjoituksensa ldhettdneitd vanhempia, hyodynsin

analyysissé koko aineistoa.

Tutkimusstrategiani oli 1dhestyé aihetta laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen kautta,
joka on niin ikdén kartoittavaa ja tapaustutkimusta. Valitsin aineistoldhtdisen tematisoin-
nin analyysin tavaksi. Tédssd analyysimetodissa olennaista on vélttaa ilmioté sisdllollisesti
jasentdvid teorioita, jotta tutkija ei menettdisi tutkittavien omia jasennyksid (Jokinen n.d.),
minka arvioin sopivan hyvin sosiaalisen tuen kokemuksellisuuden ndkokulmaan. Aineis-
toldhtOisessd analyysisséd aineistosta pyritddn konstruoimaan teoria (Eskola 2018, 212).
Tutkimuksen edetessd pdddyin kdyttimain my0s teoriaohjaavaa analyysitapaa, sillé jot-
kin havainnot aineistosta tuntuivat luontevilta kéasitelld paitsi tutkimusongelman, tutki-
muskysymysten ja tutkimuskohteen, myds teorian ja teoreettisiin késitteisiin tukeutumi-

sen kautta (ks. Puusa 2011b, 120; Vilkka 2018).

Olen koko tutkimusprosessin ajan koettanut pitdd ajatukseni avoimena prosessin muka-
naan tuomien seikkojen havaitsemiseksi (ks. Gronfors 2011, 91). Vastaanotettuani kaikki
tutkimusaineistooni kuuluvat kirjoitukset, aloitin tutkimusaineiston analysoinnin luke-
malla aineiston kokonaisuudessaan huolellisesti ldpi. Keskityin lukemaan aineistoa tar-
kastellen, mitd vanhemmat kirjoittavat, jotta heiddn narratiivinsa saisivat vélittdd van-
hempien kokemukset ilman oman esiymmarrykseni valossa lukiessani tapahtuvaa tulkin-
taa. Tiedostan, ettd en varmasti tdysin pystynyt siirtiméén omaa esiymmarrystini ja ko-
kemuksiani aiheesta syrjdan. Lukiessani aineiston, kirjoitin myds kustakin narratiivista

nousevat asiat muistiin.
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Tédmin jdlkeen luokittelin aineistoa teemoittelun avulla, joka on sisdllonanalyysin muoto
(Juhila n.d.). Analyysimenetelma on aineistoldhtdinen eli induktiiviseksi kutsuttava ana-
lyysitapa. Teemoittelussa on kyse aineiston pelkistdmisestéd etsimédlld sen olennaisimmat
asiat. Pyrkimyksend on tavoittaa tekstien merkityksenantojen ydin. (Ks. Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 95-96; Moilanen & Riihd 2018.) Teemoittelussa aineistosta etsitdén tutki-
musongelman kannalta olennaiset aiheet eli teemat (ks. Eskola & Suoranta 2008). Niitd
etsitddn kerdtystd aineistomassasta havainnoiden yhdistivié, ja toisinaan myos erottavia,
seikkoja. Teemat nousevat yleensd aineistosta vaihtelevissa mddrin ja eri tavoin, mutta
kuitenkin muodostaen esimerkiksi toistuvan kerronnan kokemuksesta. (Ks. Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006.) Havaitsin aineistosta tiettyjd teemoja, jotka toistuivat
kirjoituksissa. Katsoin lisdksi tarpeelliseksi jaotella esiin nousevia asioita aineiston “’ty0s-
totaulukoihin”, jotka késittelivdat vanhempien kuulluksi tulemisen kokemusta, saatua so-
siaalista tukea, kokemusta tuesta, toiveita tuesta, toiveita huomioinnista, kuvausta tyon-
tekijdstd ja kuvausta perheen tilanteesta. Jari Eskola ja Juha Suoranta (2008) toteavatkin
tdmin olevan hyvé tapa vertailla ilmidon liittyvien teemojen esiintymisté ja ilmenemisti
aineistossa. Téssid tutkimuksessa teemoittelu on vilineend aineiston analyysille. Havain-
nollistan teemoittelua tarkemmin aineistosta poimituilla sitaateilla, kuten Kirsi Juhila

(n.d.) ohjaa tekeméén.

Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) toteavat teemoittelun olevan erityisesti haas-
tattelututkimukseen sopiva menetelmé, mutta sovelsin sitd tekstiaineiston tarkasteluun.
Koska tutkimuksessani etsittiin vastausta sille, millaisia kokemuksia neuromoninaisten
lasten vanhemmilla on sosiaalisen tuen jérjestimisestd, sopi vastausten teemoittelu ai-
neiston kisittelyyn (esim. Juhila n.d.). Aiheeni taustateoriasta oli l10ydettdvissd ulkomaa-
laisten tutkimusten kautta tietynlaisia teemoja sille, millaisesta sosiaalisesta tuesta neuro-
moninaisten lasten vanhemmat ovat saaneet apua tai millaista sosiaalista tukea he ylipaa-
tddn ovat saaneet, mitd kdytin hyvikseni aineistoni analysoinnin peilauksessa. Aiemmissa
tutkimuksissa esille nousseet sosiaalisen tuen teemat antoivat my9s vahvistusta sille, etti
teemoittelusta ldhteva aineiston analyysi sopi tdhédn tutkimukseen, vaikka halusinkin toi-

mia niin, ettd pysyin avoimena kirjoittajien luomille merkityksille ja kokemuksille.

Tutkijana tehtdvéni oli eritelld, yhdistdd, luokitella, koota ja tiivistdd sekd uudelleen jér-
jestdd aineistoa (Puusa 2011b, 115-123). Aineiston analyysin tulkitsemisessa hyodynsin

induktiivista paittelyd. Sen mukaisesti yksittiistapauksista voidaan johtaa yleistyksié.
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(Tuomi & Sarajérvi 2018, 107; Puusa & Juuti 2011b, 50.) Fenomenologiseen ajatteluta-
van mukaisesti yksittdistapaukset voivat olla yleisestd esimerkkind (Eskola & Suoranta
2008). Toisaalta en tutkimusprosessin aikana ole sivuuttanut ainutkertaisuuden ja ainut-
laatuisuuden ndkokulmia, jotka kuuluvat hermeneuttiseen tutkimusorientaatioon (ks.

Laine 2018, 32).

Tiedostin, ettd tutkielman laadinta vaatii aktiivista otetta aineiston analyysiin, tulkintaan
sekd liittdmiseen aiempaan tietoon (ks. Eskola 2018, 210, 213). Fenomenologis-herme-
neuttisen tiedonmuodostustavan mukaisesti toiveenani oli aineistoa jaottelemalla, ja pei-
laamalla sitd vuoropuhelussa omaan esiymmarrykseeni, teoriaan ja aiempiin tutkimuk-
siin, luoda jonkinlainen jilkiajattelun ”synteesi”. Ajatusrakennelma, joka tuo, jollei uutta,
niin ainakin uudelleen jdsennettyd tietoa neuromoninaisten lasten ja heidén perheidensa
sosiaaliseen tukeen liittyen sekd luo ndkyvéksi sen, millaisia kokemuksia perheilld on
sekd millaisia merkityksid kokonaisuudesta muodostuu. Tutkimus on ikddn kuin minun
ja tutkimukseni kohteen vilistd vuoropuhelua, joka tapahtuu neuromoninaisten lasten
vanhempien kirjoitusten avulla. Vuoropuheluun oman osuutensa tuo vanhempien ker-
toma, mikd yhdistyy minun esiymmarrykseeni, sosiaalitydn ammatilliseen tietoon ja ar-
vopohjaan seké tutkijana tekeméddni tulkintaan. (Ks. Hirsjarvi ym. 2010, 19-20; Puusa &
Juuti 2011b, 47; Laine 2018, 35-41; Moilanen & Rédihd 2018, 65-67.)

3.5 Tutkimuseettiset kysymykset ja tutkijan positio

Anneli Pohjola (2007, 7, 11-12) toteaa eettisen ulottuvuuden olevan ldsné jokaisessa tut-
kimuksen vaiheessa alkaen tutkimusaiheenvalinnasta, rajauksista, tiedon hankkimisesta
aina tulosten tulkitsemiseen, julkistamiseen ja tiedon kéyttdmiseen asti. Eettinen sitoutu-
neisuus ohjaa tutkijaa kohti hyvad tutkimusta (Tuomi & Sarajirvi 2018, 125). Sosiaali-
tyon tutkimuksessa huomionarvoista ja eettistd harkintaa vaativa seikka on, millaisen ku-
van tutkija antaa tutkittavistaan ja heidédn maailmastaan, silld esimerkiksi késitevalinnat
voivat vaikuttaa tdhén (ks. Pohjola 1990, 148—151). Pohdin eettisesti oikeita ja tutkimuk-
seni kohderyhméé kunnioittavia valintoja koko tutkimusprosessin ajan esimerkiksi tutki-

musasetelmassa ja analyysissa sekd laatiessani titd tutkimusraporttia.
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Tieteelliselle tutkimukselle asetettujen kriteerien pohjalta tehty tutkimus on Tarja Heik-
kilédn (2014, 178) mukaan tarkein tutkimuksen luotettavuuden edellytys. Tutkimuksessa
on keskeistd koko tutkimusprosessin ajan noudattaa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tark-
kuutta. Lisdksi tulee soveltaa tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kes-
tdvid menetelmid niin tiedonhankinnassa, tutkimuksessa kuin arvioinnissakin. Toisille
tutkijoille tulee antaa heidén ansaitsemansa arvostus ja kunnioitus seki toteuttaa tieteel-
liseen tutkimukseen kuuluvaa avoimuutta. Eettisesti vastuullisten ja oikeiden toimintata-
pojen noudattamiseen sekd edistimiseen tutkimuksessa kuuluvat myods tutkimuksen
suunnittelun, toteuttamisen ja raportoinnin asianmukainen, yksityiskohtainen ja tieteelli-

nen suorittaminen (Tuomi & Sarajérvi 2018, 125).

Laadullisessa tutkimuksessa avoin, joustava tutkimusasetelma ja prosessiluontaisuuden
korostaminen vaikuttavat my0ds tutkimuksen luotettavuuden tarkasteluun (Kiviniemi
2018, 83). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa sen realibiliteettid ja validiutta ei voida aukot-
tomasti todentaa. Hirsjarvi ynnd muut (2010, 232-233) ohjaavat ndiden seikkojen arvioi-
miseksi raportoimaan tutkimusprosessia tarkoin. Lisdksi liris Aaltio ja Anu Puusa (2011,
164) toteavat, ettd tutkimuskohteena olevan ilmién kuvaaminen ja huomiointi koko tut-
kimusprosessin ajan lisddvét tutkimuksen koherenssia ja luotettavuutta. Taémén vuoksi
pyrin pitdmédn neuromoninaisten perheiden sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen ko-
kemukset keskiossd koko tutkimusprosessin ajan. Edelld mainitut seikat, yhdessa tulkin-
toja ankkuroivien aineistondytteiden kanssa, my0s lisddvat tutkimukseni lapindkyvyytta
ja sitd kautta vaikuttavat tutkimuksen validiteettiin (ks. Hirsjjarvi ym. 2010, 232-233;
Nikander 2010, 432—-433). Tutkimustuloksista raportoidessani esittelenkin teemojen yh-
teydessd suoria sitaatteja aineistosta. Ndiden avulla myds todistan lukijalle, ettd minulla
on aineisto, johon pohjaan analyysini sekd kytkennit teoriaan (ks. Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006). Lainaukset auttavat myos tutkimusraportin lukijaa seuraamaan

paittelyketjun etenemisté (Aaltio & Puusa 2011, 161).

Olli Mékinen (2006, 112) toteaa, ettd yleisesti sosiaalialan tutkimuksissa vaikeissa elé-
maéntilanteissa olevien ihmisten pyytdminen osallistujiksi, on keskeinen moraalinen on-
gelma. Téssd tutkielmassa kerdsin aineistoni vapaaehtoisuuden pohjalta hienotunteisesti,
joten mielldn sen olevan téltd osin eettisesti kestdvad. Tutkimusaiheena neuromoninaisten
lasten ja heidén perheidensa sosiaalisen tuentarpeen kisittely vaatii kuitenkin sensitiivi-
syyttd. Vilkan (2018) mukaan on tutkimuseettisesti tirkeédd, ettd ihmiset pystyvit itse

paéttdmaén osallistumisestaan tutkimukseen, mika toteutuu tdssd tutkimuksessa.
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Tuomi ja Sarajéarvi (2018, 87) korostavat, ettd laadullisessa tutkimuksessa tiedonantajien
tulisi tietdd tutkittavasta ilmidstd mahdollisimman paljon. Tdmén vuoksi pitdydyin tutki-
mukseni aineiston keruussa kriteereissa, jotka asetin. Lahestyin kirjoituspyynndlléni alle
13-vuotiaiden neuromoninaisten lasten biologisia tai sosiaalisia vanhempia, jotka elavét

arjessaan lapsen kanssa.

Laadullisessa tutkimuksessa tulokset koostuvat tutkijan henkilokohtaisista valinnoista
lahtien aiheen, kohteen ja fokuksen valinnasta. Tutkimuksen elementit ovat tutkijan sub-
jektiivisen valinnan tuloksia. Siksi valintojen perustelu ja tutkijan oman esiymmarryksen
esille tuonti korostuvat tutkimuksen raportoinnissa. Mitd ldhempéana tutkimaansa ilmi6ta
tutkija on, sitd haasteellisempaa oman esiymmaérryksen tunnistaminen erillisiksi tutkitta-
vien nakokulmista on ja sitd tdrkedmpéid on sen nikyvéksi tekeminen tutkimusproses-
sissa. (Vdahdméaki & Paaluméki 2011, 107-108; Moilanen & Réihd 2018, 57.) Tutkimus-
aitheeni on minua henkil6kohtaisesti koskettava. Minun tiytyikin siis pysya tarkasti tutki-
japositiossa eikd siirtyd vertaispositioon tai litan ymmartdmisen ja ylitulkinnan positioon,
jolloin pahimmassa tapauksessa olisin saattanut leimata koko aineiston omilla nikdkul-
millani aiheeseen. Tutkijana saatoin kuitenkin hyodyntdd kokemuksiani koettaessani ta-
voittaa vanhempien kokemuksilleen antamia merkityksid, mutta minun tuli valttad proji-
soimista (Granfelt 2017). Kerésin aineistoni Facebookin vertaistukiryhmisté, joissa olen
ollut jasenena jo vuosien ajan sekd whatsapp-ryhmasti, jonka jésen olen ollut lyhyemmén
aikaa. Olen lukenut ndissd ryhmissd muiden kirjoituksia ja toisinaan osallistunut keskus-
teluun. Koen, ettei minulla ole ollut erityisen nékyvéa roolia ryhmissé, joten en usko, ettd
kyseinen asia vaikuttaa aineistooni tai sithen, miten aiheesta on kirjoitettu. Toisaalta 14h-
tokohtaisesti vertaistuen ryhmiin otetaan jaseniksi vain neuromoninaisten lasten vanhem-
pia, joten kirjoituspyynndssikin esille tuomani vertaisuus oli todennékoisesti erddnlainen

itsestddnselvyys kirjoituspyyntdoni vastanneille.

Virpi Tokkéri (2015, 21-22) toteaa kokemuksen tutkimuksen toteutuvan padasiallisesti
tutkijan tajunnallisena tydskentelynd, joten itsetuntemus on tutkijalle tarked ominaisuus,
jotteivat hdnen omat ennakko-oletuksensa ala ohjata tutkimusta. Tutkimusaineistoa ana-
lysoidessani minun tiytyikin huomioida oma nékdkulmani asiaan sekd se, miten tutki-
musasetelma, valittu analyysimetodi, tutkimuksen kulku ynnd muut seikat tutkimuspro-

sessissa vaikuttivat tulkintoihini ja mihin perustin paitelmini. (Ks. Tuomi & Sarajéarvi
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2018, 138-139; Kiviniemi 2018, 84—86.) Tiedon ldhteena tutkimuksessa on tutkimusai-
neisto, joten subjektiivisia kannanottoja, ennakkoasenteita ja uskomuksia tuli vélttaa.
Tama ei kuitenkaan sulkenut pois tieteellistd kriittisyyttd eika reflektiivisyyttad. (Ks. Mé-
kinen 2006, 29-30.) Analyysissa tulkitsen neuromoninaisten lasten vanhempien koke-
muksia ja nithin liittyvid merkityksié, jolloin olennaista on myds se, miten vanhempien
kokemukset ja minuun tutkijana vaikuttavat kokemukset muotoutuvat yhteiseksi kontak-
tiksi tille tutkimukselle (vrt. Laine 2018, 28—33). Tutkijan ontologiset ja epistemologiset
taustat vaikuttavat siithen, miten tutkija kohtaa tutkimuksensa kohteena olevat henkilot tai

ilmion sekd millaisen ymmarryksen tutkija muodostaa (Syrjdldinen ym. 2007, 7-8).

Tutkimuksen kohdalla on syytd muistaa, ettd tutkimusraportti siséltdd jo kolmannen as-
teen tulkintaa. Ensin mind tutkijana olen muodostanut késitykseni tutkimastani ilmiosta
ja sen pohjalta suunnannut kirjoituspyynnéllani vanhempien ajatuksia. Tdmin jilkeen
kirjoituksen laatinut vanhempi on muodostanut kokemuksistaan tekemiensa tulkintojen
kautta tulkintansa. Lopulta mind tutkijana olen tutkimuksen kokonaisuuden, esiymmar-
rykseni, aiemman tieteellisen keskustelun ja aineiston kokonaisuuden perusteella tehnyt
jarjestelyd, analysointia ja lopulta tulkintaa. Tutkimusraportin lukija tekee aiheesta my0s

oman, neljannen, tulkintansa. (Ks. Puusa 2011a, 79; vrt. Laine 2018, 34-35.)

Tutkimusaineistoani séilytin huolellisesti ilman minké&nlaisia nimitietoja. Lisdksi poistin
aineistosta tiettyjd tunnistetietoja, kuten nimié, jotka voisivat paljastaa kirjoittajien iden-
titeettejd. Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) tuovat esille, ettd esimerkiksi tutki-
musraportissa sitaatteja kdytettdessd tai vastaajien taustatietoja esitettiessd, tulee kdyttaa
erityistd harkintaa anonymiteettisuojan ja yksityisyyden loukkaamattomuuden vuoksi.
Péaddyin analyysissa kédyttdmaan tiettyyn kirjoittajaan kohdistuvissa viittauksissa ja lai-
nauksissa tunnisteita, kuten K, (= kirjoittaja 1), K> (= kirjoittaja 2) ja niin edelleen. Sitaat-
tien yhteydessd merkinti - - tarkoittaa sitéd, ettd tekstistd on jétetty jotakin pois. Hakasul-

kuihin [- - /EA] on merkitty lisddméni sanat tai lainauksiin tekeméni tismennykset.
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4 Tutkimustulokset

4.1 Neuromoninainen arki tassi tutkimuksessa

Arjen on madritelty olevan ihmisten omien konkreettisten kokemusten maailmaa. Erilai-
set rutiinit sitovat ihmisen mahdollisuuksia toteuttaa itseddn vapaasti. Arki ndyttaytyy
my0s usein erilaisena eri ihmisten kohdalla, vaikka arki sisdltdékin tiettyjd lainalaisuuk-
sia, kuten nukkuminen ja syominen, jotka kuuluvat kaikkien arkeen. (Heller 1984, 3.)
Tédmain arjen ymmaértdminen ja kokemusten tavoittaminen ovat tirkeitd tekijoitd tarkas-
teltaessa neuromoninaisten perheiden eldmdén liittyvid ilmioitd. Kuitenkin asiakkaiden
arkitodellisuuden moninaisuus vaikuttaa kirjoitusten perusteella valitettavasti jadvén
usein palvelujarjestelmédn toimijoille, kuten sosiaalityontekijdille, tuntemattomaksi

(myds Pohjola 1990, 147).

Neuromoninainen arki luo perheiden eldmalle konkreettisen kontekstin. Tédssa tutkimuk-
sessa perheiden arki kuvautuu hyvin samankaltaisena kuin aiemmissa tutkimuksissa ja
teoriassa (vrt. 2.3). Lapsen neuromoninaisuuden mukanaan tuoma erityistarpeisuus vai-
kuttaa perheiden arkeen monin eri tavoin my®os silloin, kun lapsen hoito ja kuntoutus ovat
tasapainossa (myos Cunningham, Bennes & Siegel 1988; Lange, Sheerin, Carr, Dooley,
Barton, Marshall, Mulligan, Lawlor, Belton & Doyle 2005). Kirjoittaja;3 toteaa osuvasti
ja perheiden yhteistd tilannetta kuvaavasti: ”Nepsyys vaikuttaa meilld kylld ihan kaikkeen

arkeen!”.

Kirjoituksista nousee esille ldhes poikkeuksetta lasten suuritarpeisuus; mittava tuen, eri-
tyisen ohjauksen ja apuvélineiden seké ldsndolon ja valvonnan tarve. Vanhemmat kuvaa-
vat lasten aggressiivista kdytostd, jumiutumistilanteita sekd toiminnanohjauksen haas-
teita. Samankaltaisia havaintoja lasten suuritarpeisuudesta sekd vanhemman aikaa ja voi-
mavaroja sitovista erityispiirteistd on tehty myos aiemmissa tutkimuksissa (esim. Peters
& Jackson 2009, 66; Sikirica, Flood, Dietrich, Quintero, Harpin, Hodgkins, Skrodzki,
Beusterien & Erder 2015; Leitch, Sciberrasa, Posta, Gernera, Rineharta, Nicholson &
Evansa 2019).

[Lapsi /EA] Jumittaa, ei saa itse aikaiseksi aloittaa asioita, hermostuu pie-
nestd, heittelee tavaroita. (K4)
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Myos pitkien sanallisten ohjeiden ymmdrtdiminen ja niiden mukaan toimi-
minen oli hankalaa. Minulla oli arjessa apuna kuvakortteja, jdsentdmddn
toimintaa. Sen lisdksi ohjeiden pilkkomisesta oli selvdisti apua. (Ks)

Miten voi kukaa ohjata semmosta joka ei ota mitddn vastaan. Than kuin pu-
huisi seinille. Kaikesta se jankkdsi vastaan tai tahtoi tehdd just itse. Jos joku
asia ei menny lapsen mielen mukaan tai tapahtunut just silld hetkelld kun
se vaati alkoi tavarat lentdd mua kohden ja [0 ja potki ja repi hiuksista ja
kaikkea mitd vaan kuvitella saattaa. (Kio)

Lasten suuritarpeisuus vaikuttaa monin erilaisin tavoin vanhempien ja koko perheen eli-
méédn (myo6s mm. Deault 2010, 169; Sikirica ym. 2015; Ching’oma ym. 2022). Neuromo-
ninaisuuden vaikutukset eivit ndyté siis sitoutuvan paljoakaan esimerkiksi kulttuurisiin
myds yleistasolla melko luotettavaa kuvaa neuromoninaisten perheiden arjesta seka sii-

hen liittyvistd sosiaalisen tuen tarpeista.

Vanhempien kirjoituksista nousee esille, ettd vanhemmat tinkivdt omista harrastuksis-
taan, levostaan ja sosiaalisten suhteidensa hoitamisesta, jotta selviytyisivdt muista arjen
velvoitteistaan (myds Autismi- ja Aspergerliitto 2018, 6). Erityisesti omasta vapaa-ajasta
ja parisuhdeajasta ndytetddn kirjoitusten mukaan jouduttavan luopumaan. Parisuhteelle
kaytossd olevan ajan vdhidisyyden tai puutteen lisdksi tdhédn tutkimukseen osallistuneista
useat ovat eronneet tai kertovat parisuhdeongelmista. Neuromoninaisen lapsen vaativan
vanhemmuuden vaikutukset parisuhteeseen tulevat niin suorasti kuin epdsuorastikin
esille osassa kirjoituksia. Aiemminkin on todettu, ettd neuromoninaisten lasten vanhem-
mat raportoivat verrokkiryhméid enemmaén parisuhdeongelmista (ks. Johnston & Mash
2001, 189). On siis selviod, ettd neuromoninaisen lapsen usein tavallista vaativampien tar-

peiden vaikutus heijastuu heidédn vanhempiensa ldheissuhteisiin sekd muuhun eldméén.

Mitéicin omia harrastuksia meilld perheen aikuisilla ei ole ollut toisen lap-
sen syntymdn jdlkeen. Viimeksi olemme olleet kahdestaan yotd 5,5 vuotta
sitten, kun olin raskaana. Ihmettelen toisinaan, miten parisuhteemme on
kestdnyt timdn, mutta olenkin tarkemmin mietittydni todennut, ettd ei meilld
oikeastaan ole mitddn parisuhdetta, olemme vain vanhemmat arjen pyori-
tyksessd yhteisten lasten huolenpidosta vastaamassa. Mieheni kdy joskus
tyokavereidensa kanssa oluella, itse en kdy missddn, koska en vaan yksin-
kertaisesti jaksa. (Ki1)
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Vanhemmat kertovat, ettd lasten suuritarpeisuuden vuoksi esimerkiksi kotiaskareita jaa
kesken tai tekemdittd. Lisdksi vanhemmat kuvaavat, miten joissakin tilanteissa voimava-
roja tdytyy ohjata vain tarkeimmiksi koettuihin asioihin ja kuinka heidédn taytyy lasten
kanssa “’valita taistelunsa”. (Myos Charach, Skyba, Cook & Antle 2006, 77-78; Autismi-
ja Aspergerliitto 2018.) Neuromoninaisten lasten vanhempien arjen kerronnasta syntyy
vaikutelma siitd, ettd useista asioista luovutaan ja joustetaan lapsen neuromoninaisuuden

vuoksi.

Kun ruoka palaa pohjaan kun menee lasten riitojen keskelle, kun hommat
jdd kesken, kun lapsi tarviikin kokoajan ohjausta ldksyissd, kun joku ottaa
raivarit kaupassa ja ostokset jad. (K3)

Joudumme tinkimddn lasten ohjaamisen, auttamisen ja valvomisen tarpei-
den vuoksi kodin jdrjestyksestd ja siisteydestd, mikd on minulle harmitta-
vaa, koska tykkddn siitd, ettd tavarat ovat jdrjestyksessd ja koti siisti. (Ki1)

Pakollisten asioiden hoitamisen jdlkeen en endd jaksanut vaatia ettd [lapsi
/EA] siivoaa. (K4)

Kirjoittajai> tuo esille elimén ja arjen olevan “minuuttiaikataulutettua suorittamista
vailla taukoja” ja Kirjoittajas toteaa, ettd vanhemmat koettelevat sinnitelld” (my0s
Ching’oma ym. 2022, 2). Samanlaisia ilmi6itd on havaittu my6s muissa tutkimuksissa
(esim. Autismi- ja Aspergerliitto 2018; Leitch ym. 2019). Tdssé tutkimuksessa vanhem-
mat kuvaavat kirjoituksissaan visymystd ja kiirettd sekd dérirajoilla olemisen, turhautu-

misen ja riittiméttomyyden tunteita (myds Charach ym. 2006; Ching’oma ym. 2022).

Totaalinen vdsymys. - - Kun on vaan olo joka samperin aamu, ettd md en
halua tai jaksa nousta tdinddn ylos. En vaan jaksa. (K7)

Oon yksinhuoltaja ja ei vaan riitd kddet kaikkeen noiden lasten kaa. (Ko)

Olihan se jo pidempddn ollutkin hukkuvan lapsen kanssa myrskyssd ui-
mista. (K2)

Osassa vanhempien kerrontaa kuvastuu tietynlainen toivottomuus, riittiméttomyys ja va-
symys tilanteeseen. Tdma on tulkittavissa neuromoninaisen lapsen vanhemmuuteen liit-

tyviksi uupumukseksi. Vanhemmuuden uupumusta voidaan yksinkertaisimmillaan méa-
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ritelld uupumustilaksi, jonka aiheuttajana ovat vanhemmuuteen liittyvét vaateet ja haas-
teet. Se siséltdd esimerkiksi ahdistuneisuutta ja emotionaalista tuskaa. (Ks. Deater-

Deckard 1998.)

Tutkimuksissa on havaittu, etté erityistarpeinen lapsi on yksi vanhemmuuden uupumuk-
sen riskitekijoistd (esim. McConnell, Breitkreuz & Savage 2011, 688; Sorkkila & Aunola
2020). Neuromoninaisten lasten vanhempien on huomattu kéirsivin muita vanhempia
enemmaén vanhemmuuden uupumuksesta (Hayes & Watson 2013, 638—639; Theule, Wie-
ner, Tannock & Jenkins 2013; Hutchison, Feder, Abar & Winsler 2016, 3644). ADHD-
lasten vanhempien on todettu kokevan vanhemmuuden uupumusta erityisesti, mikali lap-
sen oireilu siséltdd kaytoshdirioitd (Johnston & Mash 2001), vaikeuksia tunteiden sdéte-

lyssd tai ahdistuneisuutta (Olczyk, Rosen, Alacha & Flynn 2023).

Neuromoninaisten lasten vanhemmat vaikuttavat kirjoitusten perustella olevan kuormit-
tavassa eldmaintilanteessa, jossa selviytyminen on ainakin osittain ainoa asia, johon voi-
mavaroja voi suunnata (myos Moen, Hall-Lord & Hedelin 2011; ks. Autismi- ja Asper-
gerliitto 2018). Tédmaénkaltainen tilanne vaikuttaa suoraan osallisuuteen (ks. Allardt
1976). Sosiaalipalveluiden jirjestimén sosiaalisen tuen tulisikin olla lisddméssd vanhem-

pien voimavaroja ja siten edistdmaissa osallisuutta.

Aineistosta nousee esille, miten vanhemmat kokevat, ettd perheen ulkopuoliset, kuten so-
siaalityontekijat, eivit tunnu ymmartavin perheiden arjen hektisyyttd ja kuormittavuutta
(my0s Sandberg 2016). Vanhemmat kuvaavat arkeen liittyvid kokemuksia siitd, ettd hei-
dén toimintaansa on arvosteltu esimerkiksi voimavarojen suuntaamista vaativissa tilan-
teissa. Kirjoittajaio kertoo perheen arjen kuvaamisen yhteydessa sosiaalityontekijan ha-
nen toimintaansa kohdistamasta arvosteluksi tulkittavissa olevasta kokemuksesta: ”7yé-
pdivd jdlkee tein sit ruuan tai kdvin kaupas ja tein ruuan tai ostin valmisruokaa tai tilasi
ruokaa jos piti johonkin ehtii illalla. Nii siitiki valitettii [sosiaalityontekijin taholta /EA]
ettei se ole hyvd asia.”. Muissakin tutkimuksissa (esim. Malacrida 2001, 146—-149; Sand-
berg 2016) on todettu, ettd erityisesti ditien toimintaa ja vanhemmuustaitoja on lasten
ongelmien kohdalla kyseenalaistettu sekd pyritty selittiméén lasten neuromoninaisuuteen
liittyvid tilanteita heidén perheidensd ominaisuuksilla tai olosuhteilla. Lisdksi niistd on
virheellisesti pyritty luomaan selittidvid tekijoitd lapsen neuromoninaisuuteen liittyville

seikoille. Neuromoninaisuus ei kuitenkaan johdu perheesta tai vanhemmuuskaytdnnoista,
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vaikka lapsen neuromoninaisuuden on todettu vaikuttavan niin perheeseen kuin vanhem-

muuskéytintoihinkin (Johnston & Jassy 2007, 74, 78; Parikka ym. 2020).

Arki on vanhempien kuvaamana osin ennalta-arvaamatonta ja osin hyvin strukturoitua.
My0s muissa tutkimuksissa on havaittu, ettd arjen kaoottisuus leimaa neuromoninaisten
perheiden arkea ja toisaalta vanhemmat luovat erilaisia struktuureja ja toimintatapoja ar-
keen, jotta se toimisi (esim. Segal 1998; Peters & Jackson 2009; Leitch ym. 2019). Van-
hemmat kertovat arjen kuvaukseen liittyen myds rooleista ja tehtdvistd, joihin eivit toi-

voisi joutuvansa.

Kasa tappavan tylsid rutiineja ja sddntdjd, joista ei voi yhtddn joustaa tai
mikddn ei toimi. Kuri on kuin armeijassa, seuraamukset aina taattuja ja
kontrolli lapsiin on oltava vahva. Uhkailua, kiristystd, lahjontaa. Vililld
tunnen olevani poliisi enkd diti. Tuo poliisin rooli kontrolloijana ja pakot-
tajana — joskus jopa fyysisesti, on minulle hyvin raskas, kun olisin mieluum-
min kiltti ja lemped diti. (Ki2)

Ei-toivottujen roolien ja tehtdvien lisdksi vanhemmat pohtivat kirjoituksissaan tilanteita,
joihin ovat perheessé joutuneet esimerkiksi lapsen aggressiivisen kaytoksen tai oman va-
symyksen vuoksi. Osa vanhemmista toteaa, ettd lapsen toinen vanhempi tai vanhempi itse
on satuttanut lasta (my6s Ching’oma ym. 2022, 6—7). On havaittu, ettd vanhemmuuden
uupumusta kokevat vanhemmat, joilla on neuromoninaisesti oireileva lapsi, kiyttavit toi-
sinaan pakottavia, kontrolloivia tai fyysiseen kurinpitoon perustuvia vanhemmuuden toi-

mintatapoja (Rogers, Wiener, Marton & Tannock 2009; Deault 2010, 173—-174).

Multa vietiin lapsi pois sen jdilkee kun olin satuttanut sitd. Muutenkin var-
maa olin ohjannut lasta visyneend liian pakottavasti tai kovakouraisesti. -
- En ois voinu ikind kuvitella satuttavani omaa lasta mutta ndiden vuosien
aikana aloin kyl ymmdrtdd jo niitd jotka satutti kun ihmisen voimat ja sie-
tokyky on rajalliset vaikka oiskin se oma lapsi kyseessd. Sitte kun ei auteta.
(Kio)

Vanhemmat kertovat myods pohdinnoistaan sen suhteen, onko lasta rajaustilanteissa koh-
deltu niin, ettd tilanne tayttdd vikivallan tunnusmerkkejd. Ndmé vanhempien mietteet
ovat tirkedn asian ddrelld neuromoninaisen lapsen vanhemmuuteen liittyen, silld monien
neuromoninaisten lasten ja heididn perheidensi arjessa esimerkiksi kiinnipitotilanteet ovat
tavanomaisia. Niissd on tdrkedd, ettd rajoittamisesta huolimatta lapsen turvallisuuden

tunne sdilyy ja vanhempi kokee tilanteessa toimivansa oikein ja tarkoituksenmukaisesti.
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Vililla kylld tulee visyneend myds huudettua lapsille ja joskus mietin, me-
neeko vanhemman adhd-lapsen kiinnipidot jo vdkivallan puolelle, kun ti-
lanteet on niin mahdottomia ja lapsi voimakas raivostuessaan. Huomaan
Jjoskus ettd etenkin ex-miestd drsyttdd tilanteissa tosi paljon niin pelottaa
ettd jos satuttaakin lasta. Muutamia kertoja on saanut mustelmiakin. Toi-
saalta pakkohan sitd lasta on koettaa kontrolloida ettei satuta muita ja it-
seddn ja riko paikkoja. (Ki3)

Vanhempien saamalla sosiaalisella tuella on todenndkdisesti vaikutuksia, paitsi heididn
kokemukseensa vanhemmuuden roolin kuormittavuudesta, my0s siithen, millaisia van-
hemmuuden toimintatapoja heilld on. Ymmaérrén, etti neuromoninaisten lasten kanssa
vanhemmat kohtaavat tilanteita, joita neurotyypillisten lasten kanssa ei tule valttimétta
laisinkaan. Tdma vanhempien nikyvéksi kirjoittama ilmid ei-toivoituista vanhemmuuden
rooleista ja tilanteista, joissa vanhemmat eivit ole varmoja lapsen kanssa toimimisen ta-
voista tai niiden hyviksyttdvyydestd, kertoo tirked4 viestid neuromoninaisten lasten van-
hemmuuden erityispiirteistid. Aineistoon pohjautuen syntyy késitys, ettd vanhemmuuteen
liittyvét epamieluisat roolit tai tehtdvét kuormittavat vanhempia ja aiheuttavat uupumusta,
johon voitaisiin vaikuttaa riittdvilla ja tarkoituksenmukaisella sosiaalisella tuella (my0s

McConnell ym. 2011, 679, 685-686, 688).

Tutkimusaineistosta nousee esille neuromoninaisten perheiden vanhempien suuri kuor-
mitus ja heikko eldménlaatu. Havainto on samankaltainen kuin vastaavissa tutkimuksissa
(esim. Lange ym. 2005). Heikon eldméinlaadun kokemus yhdistyy heikkoon osallisuuden
kokemukseen (Ahlgren-Leinvuo, Erjansola, Joensuu, Miki, Ménty & Sihvonen 2022,
61). Perheiden toivoman — tdmén tutkimuksen perusteella erityisesti arjen sujuvuuteen ja
voimavaroihin vaikuttavan — sosiaalisen tuen saanti ja siten kuulluksi tulemisen vahvis-
taminen sekd tdhan liittyvd, voimakkaampi osallisuuden kokemus, onkin siten myds ela-

ménlaadullisesti hyvin merkityksellinen tekija.

4.2 Sosiaalisen tuen kokemukset

Tassé tutkimuksessa neuromoninaisten perheiden virallisen sosiaalisen tuen tarjoajina tu-
levat esille sosiaalihuoltolain mukaiset sosiaalipalvelut seké lastensuojelu. Vammaispal-
velut eivit ndyttaydy kirjoituksissa kuin sosiaalisen tuen saannin torjuvana tahona. Aiem-
minkin on todettu, ettd neuromoninaiset perheet saavat vain harvoin vammaispalveluista

sosiaalista tukea (Sandberg 2016, 32).
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Kirjoituksista nousee esille, ettd perheille on organisoitu monenlaista sosiaalista tukea
sosiaalipalveluiden kautta. Tdssé tutkimuksessa perheille yleisimmin tarjottu sosiaalinen
tuki on perhetyd. Sen liséksi aineiston perusteella perheille on jarjestetty sosiaalityonte-
kijin tai sosiaaliohjaajan tapaamisia, palveluohjausta, sosiaalityon asianajoa, konkreet-
tista hakemusten téyttoapua, taloudellista tai hyodykkeellisté tukea, tukiperhe- ja tukihen-
kilétoimintaa, neuropsykiatrista valmennusta, kotipalvelua, siivouspalveluita, omaishoi-
tajuutta, vanhemmuuden vertaiskurssi, perheryhmaé seké kiireellinen sijoitus ja huostaan-

otto.

Tutkimusaineistosta esiin nouseva sosiaalinen tuki painottuu viralliseen tukeen (ks. Kum-
pusalo 1991, 16; Saari 2015, 203), joka tapahtuu tertiddrisen tuen tasolla (vrt. Cassel
1976), joten kirjoittajat ovat selkedsti sisdistdneet kirjoituspyynnon luonteen. Sosiaalisen
tuen primaarisella ja sekundaarisella tasolla toteutuvan epivirallisen sosiaalisen tuen ele-
mentit nidkyvét kirjoituksissa 1dhinné viittauksina téllaisen tuen puutteesta. Neuromoni-
naisten perheiden epévirallisen sosiaalisen tuen vihyys tai puute on todettu myds muissa
tutkimuksissa (esim. Cunningham ym. 1988; Karst & Van Hecke 2012; Ching’oma ym.
2022).

Meilld ei ole oikein mitddn tukiverkostoa --. (K12)

Todennékdisesti perheiden epavirallisen sosiaalisen tuen puute linkittyy ainakin jossakin
méaérin vanhempien voimavarojen ja ajankdyton haasteisiin, jotka tulevat esille niin aiem-
missa tutkimuksissa (ks. 2.3) kuin tdssédkin tutkimuksessa (ks. 4.1). Perheiden epéviralli-
sen sosiaalisen tuen mahdolliset tarjoavat eivit valttdmattd pysy aktiivisessa suhteessa
perheisiin, mikili vanhemmilla ei ole voimavaroja tai aikaa yllapitdd néitd suhteita. Toi-
saalta on todettu, ettd jatkuvasti kuormittavassa tilanteissa eldvien ihmisten ldheiset kaik-
koavat kuullessaan negatiivisista asioista tai aistiessaan ahdistusta (esim. Matt & Dean
1993). Epévirallisen sosiaalisen tuen verkoston puuttuessa tai ollessa harva, virallisen so-
siaalisen tuen laatuun ja laajuuteen latautuu suurempia odotuksia ja sen merkitys selviy-

tymiselle korostuu (Hokkanen 2022, 98-99, 134).

Sosiaalipalveluiden organisoimaa sosiaalista tukea on jdrjestetty niin arviointitukena kuin
my0s konkreettisena, tiedollisena ja psyykkisend tukena (vrt. Metteri & Haukka-Wacklin

2004) tai toisin sanoen instrumentaalisena, informatiivisena ja emotionaalisena tukena



40

(vrt. Taylor 2011). Instrumentaalinen tai konkreettinen tuki sisdltdd kirjoitusten mukaan
aineellista tukea esimerkiksi taloudellista tukea lasten harrastusmaksuihin ja toiminnal-
lista tukea, kuten erilaista palveluiden jéarjestimistéd (vrt. Kumpusalo 1991). Vanhempien
esille nostamassa tuessa on havaittavissa my0s tiedollinen eli informatiivinen tuki (ks.
Kumpusalo 1991; Metteri & Haukka-Wacklin 2004; Taylor 2011), joka ilmenee esimer-
kiksi palveluohjauksena Kelan etuuksien piiriin. Vanhempien kirjoituksista 16ytyy myos
psyykkisen eli emotionaalisen tuen elementteji (ks. Kumpusalo 1991; Metteri & Haukka-
Wacklin 2004; Taylor 2011), kuten kannustavuutta sosiaalityontekijilta ja perhetyonte-
kijoilta.

Saatiin myds myonteistd palautetta siitd, ettd on onnistuttu kasvattamaan
lapsia vieraskoreiksi. Se tuntui tosi hyvdltd, kun yleensd saa vaan negatii-
vista palautetta ja kyseenalaistetaan se, onko hyvd vanhempi. (Ki2)

Tutkimusaineistosta nousevat vahvasti esille vanhempien konkreettisen sosiaalisen tuen
toiveet. Kirjoituksissa toiveitaan esille tuoneet vanhemmat haluaisivat ldhes poikkeuk-
setta apua kotiaskareisiin, siivoukseen tai lastenhoitoon. Monet vanhemmat tuovat esille
my0s tarpeen omalle tai parisuhdeajalle, johon liittyen heiddn toivomansa sosiaalinen tuki
olisi tukiperhe tai tukihenkild. Vanhempi (Ko) kuvaa ”on semmonen olo ettd tahtoo olla
vdlilld ihan yksin ja rauhassa”. Néiden sosiaalisen tuen muotojen perusteluna” vanhem-
mat kertovat toiveistaan saada aikaa muille arjen toiminnoille, levolle tai sosiaalisten suh-
teiden ylldpitdmiselle. Vanhempien esille tuomat tarpeet ovat hyvin ymmarrettivid van-
hempien arjen kuvausten valossa. Konkreettista apua osa vanhemmista toivoo myos ta-
loudelliseen tilanteeseen sekd kdytdnnon asioiden, kuten erilaisten hakemusten teon, hoi-

tamiseen.

llahduin palaverissa, kun sosiaaliohjaaja lupasi, ettd voisi neuvoa omais-
hoidon tuen ja vammaistuen kanssa. - - Kdytdnnossd sain sitten vain Kelan
linkin ja omaishoidon ohjeen ja lomakkeen, joka pitdd tayttdid. Lisdksi tar-
vitaan useita liitteitd. Tuntuu, ettd tuokin vie kauheasti aikaa selvitelld
kaikki ja en sitten tiedd, saammeko edes etuuksia, niin kiireen keskelld nii-
den hakukin on vaan lykkddntynyt. (Ki2)

Vanhempien tuen toiveissa voi havaita yhteyden, paitsi tdssd tutkimuksessa myos aiem-
missa tutkimuksissa raportoituihin (esim. Autismi- ja Aspergerliitto 2018), ajankdyton ja
kdytossd olevien voimavarojen haasteisiin. Neuromoninaisen lapsen vanhempi kéyttaa
paivittdin ldhes 2,5 tuntia aikaa sellaiseen toimintaan, jota hénelld ei olisi, mikali lapsi

olisi neurotyypillinen (ks. Jarbrink, Fombonne & Knapp 2003, 398).
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Pyysin jotai tukihenkil6o tai perhettd et saisin vililld vihd vapaata kdyd
vaik yksin kaupas tai sit ees siivousapua kun lapsen kans ei saanu siivottuu.
(Kio)

Neuromoninaisten lasten vanhempien on havaittu tarvitsevan lisiresursseja pystyédkseen
vastaamaan neuromoninaisuuden erityisesti kdytdnnon arkeen tuomiin haasteisiin (Ma
ym. 2017, 29; Sandberg 2016, 127). Tutkimushavaintoni on siis samankaltainen aiempien
asiaa koskevien tutkimusten kanssa. Virallisen sosiaalisen tuen tulisi vanhempien kerto-
maan perustuen kattaa konkreettista tukea talouteen, helpottamaan vanhempien kiirett4 ja
arjen kuormitusta sekd mahdollistamaan vanhemman palautumisen lapsivapaalla ajalla

(my0s esim. Daire ym. 2011, 182—-186).

Ulla Sarkikangas (2020, 204) linjaa, etti palveluorganisaatiossa tulisi pohtia, miten per-
heiden aika arvotetaan ja miten palvelut rytmittyvét suhteessa perheen luontaiseen ar-
keen. Hén toteaa, ettd esimerkiksi kotona tehtidvéa terapiaharjoitetta on turha antaa oh-
jeistettuna kotiin, jos perhettd ei ole autettu niin, ettd terapiaharjoitteen toteutuminen on
realistista arjen ajankdyton ja voimavararesurssien suhteen. Aiemmassa tutkimuksessa on
havaittu, ettd perheen vastaanottama konkreettinen tuki vdhensi todennikdisyyttd lasten
neuromoninaisuuteen liittyville terveydenhuoltopalveluiden tarpeelle (Bussing, Zima,
Gary, Mason, Leon, Sinha & Garvan 2003). Voisi otaksua, ettd oikeanlaisen ja riittivin
ajoissa tarjotun sosiaalisen tuen saanti heijastuisi paitsi erityisten terveydenhuoltopalve-

luiden my®os erityisten sosiaalipalveluiden kayttoon.

Huomattavaa on, ettd ldhes kaikki kirjoittajat kertovat perheen saamasta tiedollisesta ja
emotionaalisesta eli psyykkisestd tuesta (ks. Kumpusalo 1991; Metteri & Haukka-Wack-
lin 2004) seké arviointituesta (ks. Metteri & Haukka-Wacklin 2004). Tuen painotus néyt-
tad kuitenkin olevan aineiston mukaan tiedollisessa ja arviointituessa, silld vanhemmat
kokevat, ettei heidédn hyvinvoinnistaan ole oltu kiinnostuneita, miké viittaa emotionaali-
sen tuen kokemuksen puutteeseen. Toisaalta sosiaalisen tuen ulottuvuuksia tarkastelta-
essa on kdytetty toisinaan vastaanotetun ja koetun sosiaalisen tuen mééritelmid. Vastaan-
otettu sosiaalinen tuki voi olla esimerkiksi ulkopuolisen tai tuen tarjoajan nikokulmasta
hyvin erilaista kuin jollaisena tuen saaja sen kokee. (Ks. Pierce ym. 2013, 6.) Tulkitsen
ettd, kanssakdymisessé sosiaalityontekijoiden tai muiden toimijoiden kanssa ei synny ko-
kemusta emotionaalisesta tuesta tai emotionaalisen tuen ulottuvuus ei saavuta vanhempia

ja muunnu kokemukseksi sosiaalisesta tuesta ja kuulluksi tulemisesta.
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Edella kuvattu emotionaaliseen sosiaaliseen tukeen liittyvd problematiikka voi liittyad so-
siaalityontekijoiden kohdalla rooliin, jossa he toimivat. Sosiaalityontekijdn roolissa hen-
kil6 on aina tietylld tavoin arvioijana (esim. Léhteinen, Raitakari, Hinninen, Kaittila, Ke-
koni, Krok & Skaffari 2017, 15, 17; Karlsson & Lundstrém 2021, 153—155) ja usein myos
yhteiskunnallisen vallan kayttdjana (esim. Metteri 2012, 225; Torronen 2012, 184; Raja-
vaara 2014). Télloin voi olla, ettd emotionaalisen tuen tarjoaminen ei vélity tukea vas-
taanottavan vanhemman kokemusmaailmaan. Arvioiva tuki voi myos, minulle muodos-
tuneen késityksen mukaan, synnyttdd vanhemmassa kontrolloivan tuen (vrt. Juhila 2006,
99-101) kokemuksen, miké todenndkdisesti vaikuttaa kokemukseen emotionaalisesta tu-
esta. On my0Os ymmarrettavia, ettd vallankdyttdja — erityisesti mikdli vanhemman koke-
musmaailmaan liittyy hdnen ndkdkulmastaan vaarinkiytettyd valtaa — ei vanhemman sil-

missd pysty tarjoamaan emotionaalista tukea.

Vanhemmille tiedollisena tukena ja arviointitukena vilittyvédd sosiaalista tukea toteutta-
vat kirjoitusten perusteella erityisesti sosiaalityontekijit, mutta myos sosiaaliohjaajat ja
perhetyontekijét. Perheet eivit kuitenkaan koe tétéd tukea heitd hyodyttdvaksi. Erds van-
hempi paattaa kirjoituksensa lauseella ”Konkreettista tukea, ei mitddn keskusteluja”, joka

kuvastaa hyvin ldhes koko aineistosta syntyvéa tunnelmaa.

Asiakassuunnitelmapalaveri on tulossa ja aion sanoa siind, ettd tamd per-
hetyon tarjoama apu ei hyodytd meitd. Ldhinnd perhetyd ja sosiaalityonte-
kijdn ja sosiaaliohjaajan tapaamiset ovat nyt taas kalenterimerkintojd lisdd
kiireiseen arkeen ja niitd emme kaipaa kylld yhtddn enempdd. Etenkddn kun
hyotyd ei ole saatu. Aion sanoa meiddn tahtovan: Konkreettista tukea, ei
mitddn keskusteluja. (Ki1)

On havaittu, ettd vaikka konkreettinen ja emotionaalinen sosiaalinen tuki ovat késitteel-
lisesti erillisid, korreloivat ne vahvasti keskenddn (Bowling, Beehr, Johnson, Semmer,
Hendricks & Webster 2004). Lisdksi konkreettinen sosiaalinen tuki muuntuu saajansa
kokemusmaailmassa my0s emotionaaliseksi sosiaaliseksi tueksi (Pierce ym. 2013, 10).
Nédma havainnot tarjoavat mielenkiintoisen tarkastelundkdkulman vanhempien sosiaali-
sen tuen kokemuksille. Monet vanhemmat kertovat jddneensa vaille niin konkreettista tu-
kea, kuten esimerkiksi toivottua etuutta tai palvelua, kuin emotionaalistakin tukea, kuten
esimerkiksi hyviksyntdé ja ymmaérrystd perheen tilanteelle. Toisaalta toivomaansa konk-
reettista tukea saaneet vanhemmat kertoivat myos myonteisistd emotionaalisen tuen ko-

kemuksista. Konkreettisen tuen ja emotionaalisen tuen kokemusten vililld on siis myos
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tassd tutkimuksessa ndhtévissé yhteys. Viitteitd on saatu my®os siitd, ettd esimerkiksi emo-
tionaalinen tuki yhdessd muunlaisen tuen kanssa sovitettuna ei ole niin toimivaa kuin
konkreettisen tuen kanssa (ks. Bowling ym. 2004). Talta pohjalta esitdn, ettd vanhempien
toivoman konkreettisen sosiaalisen tuen jarjestdminen edistéisi todennékdisesti myos hei-

din emotionaalisen tuen kokemustaan.

Osasta vanhempien kirjoituksia tulee ilmi, ettd sosiaalipalveluiden kautta on jarjestetty
vain sosiaalipalveluiden asiakkuuden alkaminen. Joissakin tapauksissa vanhemmat ker-
tovat, ettd sosiaalinen tuki on kohdennettu vain lapsen tai lasten toisen vanhemman ar-
keen. Nama seikat voivat vaikuttaa perheisiin, silld on todettu, ettd sosiaalisen tuen saa-
tavuudella on seurauksia asiakkaiden arkeen sek kuulluksi tulemisen ja osallisuuden ko-
kemuksiin. Erilaiset vaikeudet sosiaalisen tuen saannissa heijastuvat muille eliménalu-
eille. (Curtice 2010; Laitila 2010: Sarkikangas 2020.) Tuen ja palveluiden vaikea saavu-

tettavuus voivat ajaa perheet marginaaliin (Hyvonen 2010, 25).

Vanhemmista suurin osa raportoi, ettd heilld on ollut sosiaalipalveluiden jarjestiména so-
siaalisena tukena perhetyd. Lisdksi vanhemmat kertovat padasiallisesti, etteivit koe hyo-
tyneensd perhetyostd. Myos aiemmin on todettu, ettd neuromoninaiset lapset perheineen
eivit saa riittdvad ja sopivaa tukea sosiaalipalveluista muun muassa siksi, ettd heille tar-
jotaan perhety0ti, jossa tyOntekijoilld ei usein ole neuropsykiatrista osaamista (ks. Sand-
berg 2016, 142—143; Parsons, Palola, Bjorninen, Brisson, Eloranta, Ketonen, Lindberg,
Muurinen, Nokireki, Pihkala, Puustinen-Korhonen, Salminen, Simojoki & Suortti 2020,

17).

Olemme myés mieheni kanssa pohtineet, ettd voiko kyse olla siitikin, ettd
oikeasti kyseisilld tyontekijoilld ei ole meille mitdidn oikeaa annettavaa,
jonka vuoksi tukeutuvat keskusteluissa esille tuomissa ratkaisuissa perus-
asioihin, joita olemme jo kokeilleet. Onko niin, ettd heiddn osaamisensa ei
riitd nepsy-lasten perheiden ohjaamiseen, tukemiseen ja auttamiseen, mutta
eivdt vain voi oman ammattiylpeytensd vuoksi sitd myontdd. (Ki1)

Perhetydté viitoskirjassaan tarkastellut Auli Pohjolainen (2019, 27) on kiteyttanyt perhe-
tyon olevan ohjaukseen painottuvaa tydskentelyd, jonka keskeisend tekijdnad on vanhem-
pia osallistava ja voimavaraistava tydorientaatio. PerhetyOssa lapsen arkeen liittyvid te-
kijoitd ohjataan perhetydntekijan toimesta keskustelemalla tai mallintamalla. Peilattaessa

edelld kuvattua tdssd tutkimuksessa vanhempien esille tuomiin toiveisiin konkreettisesta
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avusta ja neuromoninaisuuden asiantuntijuudesta, syntyy perspektiivi sille, miksi koke-
mukset perhetyOsté eivit todennédkoisesti saavuta vanhempien maailmassa tarkoituksen-
mukaisen sosiaalisen tuen ulottuvuutta. Useat vanhemmat kertovatkin kirjoituksissa suo-

raan odottaneensa perhetydltd konkreettisempaa apua kodin askareisiin tai lasten hoitoon.

Siitd, ettd he [perhetyontekijiit /EA] kdyvdt kyselemdssd kuulumisia, ei oi-
keastaan ole mitddn apua, koska haasteena on kolmen lapsen ja molempien
vanhempien tydssdkdynnin vuoksi vaan yksinkertaisesti ajan riittamdtto-
myys, kun lapset tarvitsee niin paljon ohjausta, valvontaa ja tukea. (Ki1)

Perhetyontekijéistd toinen ldhinnd istuu sohvalla ja kyselee. Hinen kdynnit
tuntuu vihdn turhalta ja lapsetkin jotenkin vierastaa hdntd. (Ki2)

Kivisto (2014, 139) on havainnut, ettd asiakkaalle mydnnetyn sosiaalisen tuen kdytdnnon
toimimattomuus vaikuttaa heikentdvésti osallisuuden kokemisen mahdollisuuteen. Mi-
nulle on syntynyt kisitys, ettd myds kuulluksi tulemisen kokemus on télldin heikompi.
Perheen kannalta toimimaton tai epdsopiva sosiaalinen tuki on siis, timén tutkimuksen ja
ailemmissa tutkimuksissa havaitun perusteella, todennikoisesti vaikuttamassa perheiden
kdytannon arkeen, vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen kokemuksiin seka

lisdksi osallisuuden kokemukseen.

Perhetyostd myonteisen tuen kokemuksen saaneista vanhemmista ldhes kaikki kertovat
perhetyontekijin joko osallistuneen kotitéihin ja hoitaneen lapsia tai ettd perhetyonteki-
jélla oli erityisosaamista neuromoninaisuudesta. Arjen sujuvuutta omalla konkreettisella
panoksellaan lisddvit perhetyontekijdt tai perhetyontekijét, joilla on neuromoninaisuuden

osaamista, tuottavat toiminnallaan vanhemmille kokemuksen sosiaalisen tuen saannista.

Toisesta tyontekijdstd [perhetyontekiji /EA] tykdtddn koko perhe todella
paljon. Héinen kdynnit on odotettuja. Hdinelld on nepsylapsi itsellddnkin ja
on kdynyt nepsy-valmentajakurssin. Hdn tosiaan ymmdrtdd meitd vanhem-
pia. Lisdksi hdn osaa neuvoa, mitd keinoja voitaisiin kokeilla lasten kanssa
erilaisiin tilanteisiin. Hdn myos toisinaan imuroi, laittaa pyykkejd, auttaa
koululaisia ldksyissd tai vie koko nelikon ulos, vaikka hdnen tyo ei kuu-
lemma saisi olla yhtddn kodin- tai lastenhoitoa. Hdn kuitenkin omasta ko-
kemuksestaan tietdd, ettd se auttaa vanhempana jaksamaan, kun saa vdililld
véihdn hengdhtdd tai apua kotiaskareisiin. (Ki2)

Muutamat vanhemmat tuovat esille saaneensa neuropsykiatrisen valmentajan palveluita

sosiaalitoimen kautta. Vanhempien kuvauksen mukaan kokemus tédsti tuesta on mydntei-
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nen. Arvioin tdmén liittyvén siithen, ettd neuropsykiatrinen valmennus ratkaisukeskei-
send, kuntouttavana tuen muotona huomioi erityisesti neuromoninaisuutta ja vahvistaa
toimintakykya jokapdiviisessd elaméssa (ks. Puustjarvi 2019). Monet vanhemmat myds

kertovat toiveestaan saada neuropsykiatrisen valmentajan tukea.

Vanhemmat nostavat esille, ettd he kokevat sosiaalityontekijoiden ja sosiaaliohjaajien ta-
paamiset turhaksi sosiaaliseksi tueksi. Vanhemmat toteavat, ettd keskustelutuki ei ole hei-
din toivomaansa sosiaalista tukea. Téhén liittyen teksteistd kuvautuvat jonkinlaiset, ken-
ties sosiaalityon interventioiksi tai ohjauksellisiksi tueksi tarkoitetut tapaamiset, joihin
vanhemmat eivét ole tyytyvdisid, vaan kokevat ne jopa ajanhukkana. My0s aiemmissa
tutkimuksissa (esim. Bjornebekk, Kjobli & Ogden 2015) on havaittu, ettd erilaiset inter-
ventiot vanhemman toimintatapoja muokkaamaan eivit tuota neuromoninaisesti oireile-
vien lasten perheissd muutoksia. Interventiot voivat tuottaa toivotun tuloksen, mikali niita
sovelletaan tapauskohtaisesti neuromoninaisuus huomioiden ja niihin sisillytetdan muu-
takin perheen tarvitsemaa sosiaalista tukea, kuten esimerkiksi taloudellista apua tai per-
heen arjen kuormitusta helpottavaa tukea. Tutkimukset eivét havaintoni mukaan kuiten-
kaan ldhtokohtaisesti arvioi sitd, missd madrin vanhempien toimintatapoja ylipaatiaan tu-
lisi muokata. Pohdittaessa tdtd kokonaisuutta on myds syytd huomioida se vaihtoehto, ettd
kenties perheet eivit tarvitsekaan vanhempien toimintatapojen muokkautumiseen tahtaa-
vid interventioita, kuten useat vanhemmat tdssé tutkimuksessa toivatkin kokemuksenaan
esille. On luonnollista, ettd sosiaalisena tukena tarjottava, mutta tuen vastaanottajien né-

kokulmasta tarpeeton, interventio ei tuo perheen tilanteeseen merkittavdd muutosta.

Oisin tahtonu niiden sossujen pdivikahvikeskustelujen sijaan oikeeta apua.
Jouduin olee pois toistd niiden takii ja ottaa palkatonta tai tekee tunnit takas
Jja sit ne vaan ldtisi. Tha hyodytontd koska ei niist keskusteluist jddny ikind
mitdd hydotyy kitee. (Kio)

Aineistosta syntyy vaikutelma, ettd epatyydyttava tai riittdmaton sosiaalinen tuki ndyttdy-
tyy vanhemmille palveluna, joka lisdd kuormitusta. Se ei siis saavuta kokemusta sosiaa-

lisen tuen saannista. Myods muissa tutkimuksissa on tehty samankaltaisia havaintoja

(esim. Cuzzocrea ym. 2016, 16; Sandberg 2016, 140-146).

Osassa kirjoituksia vanhemmat kertovat sosiaalityontekijoiden ja sosiaaliohjaajien tarjon-
neen heille perheelle sopimattomia tai vanhempien jo kokeilemia ratkaisukeinoja arjen

haasteita helpottamaan. Toisaalta vanhemmat kokevat, ettd sosiaalista tukea tarjoavilla
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tyontekijoilla ei ollut heille mitdén annettavaa. Tdssd asetelmassa on kuitenkin néhtivissa
jonkinlainen toive siitd, ettd keskustelut olisivat tuoneet apua, mutta toisaalta pettymys

sithen, ettd odotukset eivét tiyttyneet.

Meiddin avunsaanti sosiaalipuolelta oli todella haastavaa. Kaksi lapsia
joilla diagnoosit nepsypuolelta. Hain niille omaishoitajuutta enkd saanut
sitd koska ovat ihan tavallisia lapsia sen arvioitsijan mielestd. Vammais-
puolella tyontekijd jopa nauroi, ettd ette te kuulu tinne. Kysyin sitten ettd
mihin kuulutaan ja kdski tehdd itse itsestd lastensuojeluilmoitusta ettd voi-
daan saada haastavaan tilanteeseen apua. - - Siitd alkoi sitten se, ettd sosi-
aalityontekijd ja ohjaaja kdvi meilld katsomassa kotia ja puhumassa. Tuli
semmonen tunne ettei ne joko yhtddn kuunnellu mitd sanoin tai sitten yhtddn
tajunnut millaista eldmd on nepsyjen kanssa. - - Ei saatu muuta apua kun
sitd keskustelua. - - se sosiaalityontekijd ja ohjaaja kivi eikd ne oikein osan-
neet sanoa mitddn vinkkejd mitd en ois jo kokeillut ihan ite. (Ko)

Usein ammattilaisten tarjoaman tiedollisen tuen on toivottu olevan luonteeltaan erityiseen
asiantuntijuuteen liittyvéa (esim. Taylor 2011). Tdma tekee sosiaalityontekijoiden 1dhto-
kohdat tuen tarjoamiselle huonoiksi, silld sosiaalityontekijoiden koulutuksessa ei synny
erityistd neuromoninaisuuden asiantuntijuutta. Toisinaan kuitenkin onnistunut kohtaami-
nen ja kuulluksi tulemisen kokemus péihittavit asiakkaan sosiaalityontekijdén kohdista-

man asiantuntijuuden vaatimuksen (Parker, Fook & Pease 1999).

Ja siindkin oli tuuria et sattu sosiaalityontekijd joka ymmdirs sen meidn per-
heen kokonaiskuvan. (Kz)

On todettu, ettd sosiaalinen tuki on todennékoisesti tehokkaampaa, mikéli tuen tarjoajan
ja saajan kokemusmaailmaan kuuluu yhdistdvia elementteji (ks. Haslam, O'Brien, Jetten,
Vormedal & Penna 2005; Hartley, Coffee & Abhyankar 2022, 11). Tdmé pitee myos
tasséd tutkimuksessa. Ammattiryhmaistd riippumatta ymmérrys neuromoninaisuudesta vai-

kuttaa vanhempien sosiaalisen tuen kokemuksiin (my0ds Sandberg 2016).

Sosiaalityon asianajossa korostuu sosiaalityontekijd toimijuus, mikd saa oikeutuksensa
silld, ettd hinelld on tietoa ja taitoa, vdylid ja mahdollisuuksia sekd valtaa toimia tilan-
teessa tuottoisammin kuin asiakkailla. Tyontekijéd voi toimia asiakkaan puolesta, olla hé-
nen ohjeistuksessaan, toimia yhdessd asiakkaan kanssa tai mahdollistaa asiakkaan toimi-
juutta. Asiakkaan itsensd toimijuuden aste voi vaihdella. Asiakaskohtaisessa asianajossa

sosiaalityontekijd kayttdd tietoaan, taitoaan ja valtaansa niin, ettd yksittdisen asiakkaan
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nidkemykset, tilanteet ja oikeudet tulevat huomioiduiksi ja rakenteita, palveluita ja toimi-
joita muutetaan asiakkaalle suotuisiksi. Asiakas eldaméntilanteineen on ohjaamassa pro-
sessia, jolloin tdmai johtaa tilannekohtaisesti erilaisiin asiakkaan ja tyontekijdn toimijuu-
den asteisiin. Tyontekijdn tehtdvina asiakaskohtaisessa asianajossa on asiakkaan etuuk-
sien ja palveluiden saamisen tarkistamista sekd oikeuksien toteutumisen valvomista.
(Hokkanen 2013, 74-75, 82.) Vanhempien kirjoituksissa ndyttdytyy sosiaalityon asiakas-
kohtaiseksi asianajoksi tulkittavissa oleva sosiaalityon orientaatio, johon liittyvid koke-
muksia vanhemmat kuvaavat myonteisesti. Sosiaalityontekijoiden kerrotaan esimerkiksi

saaneen edistettyd lapsen padsyé terveydenhuollon palveluiden piiriin.

Mutta tdd uusi sossu myés sai vauhtia nuorimman adhdtutkimuksiin. (K3)

Se [sosiaalityontekiji /EA] laittoi tuulemaan ja uskalsi puhua psykiatrille
Jja psykologille ja sanoa vastaan, ettd lapset ja mind tarvitaan hoitoa ja kun-
toutusta eikd huostaanottoa. Joutui se ihan vaatimalla vaatimaan, mutta sai
sitten ajettua ldpi ettd vanhempi lapsi saatiin tutkimusjaksolle. (Ko)

Aineistosta ilmenee, ettd vanhemmat ovat useissa tapauksissa hakeneet lapsensa omais-
hoitajuutta saamatta sitd. Omaishoitajuuden saaminen ei siis, lasten suuritarpeisuudesta
ja haastavuudesta huolimatta, vaikuta olevan neuromoninaisten lasten vanhemmille mi-
tenkdin tavanomaista. Erds vanhempi (K2) kirjoitti omaishoitajuudesta, ettd hdnen mie-
lessddn “vilisivit jo ihanat vapaapdivit omaishoidon tuen avulla ja lyhennetty tyéaika,
ettd arki helpottuisi”. Vaikka tdmi on yksittdisen vanhemman kerrontaa, aineiston arjen
kuvauksen ja vanhempien esittdmien toiveiden pohjalta arvioisin, ettd omaishoidon va-
paat voisivat tuottaa taukoja, joita monet vanhemmat kertovat kaipaavansa. Useat van-
hemmat tissd tutkimuksessa toteavat, ettd joutuvat jérjestelemédn toitddn lapsen tarpei-
den vuoksi (myds esim. Malacrida 2001; Ching’oma ym. 2022, 9; Parikka ym. 2020, 17),

joten omaishoitajuudesta maksettu korvaus voisi paikata mahdollisia ansionmenetyksia.

Omaishoitajuuden epddminen on voinut aiheuttaa vanhemmille kokemuksen siité, etti
heitd ei arvosteta tai kuulla. Aineisto osoittaa, ettd neuromoninaisten lasten vanhemmat
hoitavat monin tavoin erindisid omaishoitajuuteen liittyvii asioita ja tilanteita, jotka eivit
kuulu niin sanottuun tavanomaiseen vanhemmuuteen. Kun omaishoitajuutta ei myonneta,
yhteiskunta ei ikddn kuin tunnista tai tunnusta neuromoninaisen lapsen vanhemmuuteen

liittyvid haasteita.
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Kirjoituksista tulee ilmi, ettd perheille jédrjestetystd tuesta tukiperhe ja tukihenkilé miel-
letdén poikkeuksetta mydnteiseksi sosiaalisen tuen muodoksi. Vanhemmat kertovat saa-
vansa tdtd kautta aikaa kotiaskareiden hoitamiselle, parisuhteelle tai itselleen. Erityisesti
tukiperheen koetaan tuovan mahdollisuuden omalle ajalle ja rentoutumiselle. Myds Anu-
Riina Svenlin (2020) on todennut, etti tukiperheeseen liitetdén ldhinnd mydnteisid tuen
kokemuksia. TAma johtuu siiti, ettd tukiperhe on paitsi perheen perustarpeisiin myos kiy-
tdnnon arkeen kohdistuva sosiaalisen tuen muoto (Svenlin 2020, 222). Johanna Moilanen
(2015, 419) on tutkimuksessaan havainnut myos tukihenkiltoiminnan voiman olevan sen
“tavallisuudessa” eli normaaliudessa, joka muuntuu lasten kdyttoon erdénlaisiksi perhe-
resursseiksi. Tasséd tutkimuksessa tukihenkilon tai -perheen jirjestymiseen liitettiin eri-

tyisesti kiitollisuuden ja toiveikkuuden tuntemuksia.

Tukiperhe on ihana juttu ettd kokoajan ei tarvi vidntdd tai olla silmdit se-
ldssdkin valmiina toimimaan. Voi oikeasti rentoutua. (K3)

Ollaan kylld tosi kiitollisia kaikesta avusta mitd on saatu. - - Tukiperhe
etenkin auttaa hurjan paljon. (Kz2)

Vanhemmat, jotka ovat saaneet siivouspalveluita tai kotipalvelua, ilmaisivat tyytyviisyy-
tensd saamaansa tukeen. Muutoinkin konkreettista tukea, kuten taloudellista tukea tai esi-
merkiksi lomakkeiden tayttdapua, saaneet vanhemmat ovat tyytyvéisid ndithin konkreet-

tisiin tuen muotoihin.

Kotipalvelu taas on hieno juttu, kun saan vdihdn aikaa itselle tai apua koti-
toihin. Ja siivouspalvelu on ihan luksusta. Tietysti taytyy vililld itsekin sii-
vota vihdn, kun kdyvdt kerran viikossa vaan, mutta nyt on aikaa tehdd las-
ten kanssa mukaviakin asioita eikd vaan pakollisia asioita ja aikaa levitd-
kin joskus. (Ki4)

Nyt meidn perheen oma [sosiaalipalveluiden tyontekijd /EA] tulee parin vii-
kon pddstd kattomaan taas yhtd lomakenippua et jos pddstdisiin yksilokun-
toutukseen ja sovalle. (K2)

Tarkasteltaessa vanhempien kertomaa kotipalvelusta ja muista konkreettisen sosiaalisen
tuen muodoista suhteessa vanhempien arjen kuvaukseen, on helppo ymmértad, misté van-
hempien toiveet ja tyytyvéisyys konkreettiseen tukeen kumpuavat. Vanhempien ajan-
kayttoon ja arjen sujuvuuteen vaikuttavat sosiaalisen tuen muodot nousevat myonteisesti

koetuksi sosiaaliseksi tueksi tassa tutkimuksessa.
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Vanhemmista kaksi kertoo lapsensa tulleen kiireellisesti sijoitetuksi ja huostaanotetuksi.
Kirjoittajaio kuvaa kiireellisen sijoituksen olleen “ainoo hyvd teko sossuilta”, silld hédn oli
kohdistanut visyneend haastavasti kdyttdytyvddn lapseensa vikivaltaa. Saatuun tukeen
kohdistuu kuitenkin tidssdkin tapauksessa kielteisyyttd ja ristiriita, silld Kio jatkaa ’mutta
oisin kylld tahtonu kunnollista apua enkd mitddn keskustelua. Ehkd sit tilanne ei ois
menny siihe ettd visyneend hermostuneena toimin hélmosti. ”. Toinen (K4) puolestaan
kertoo avunhakemisen sosiaalipuolelta olevan “eldmdni isoin virhe”. On mahdollista, ettd
ndihin kokemuksiin liittyy kontrolloivan tuen kokemus. Kontrolloiva tuki itsessdéin tuot-

taa osattomuuden kokemuksia asiakkaille (vrt. Narhi ym. 2013, 127).

Tieteelliselld kentdlld on alettu viime vuosina enenevissd médrin kiinnittdmain huomiota
ja tutkimaan vanhemmuuden uupumusta ja siihen liittyvdi loppuun palamista (esim. Mi-
kolajczak & Roskam 2018; Aunola, Sorkkila & Tolvanen 2020). Vanhempien arjen ku-
vauksessa on viitteitd vanhemmuuden uupumuksesta (ks. 4.1). Merkittiavéa on, etté tutki-
muksissa on havaittu sosiaalisen tuen ehkiisevin tai vihentdvin vanhemmuuden uupu-
musta. Lisdksi sosiaalisen tuen on havaittu vahvistavan vanhempien vanhemmuustaitoja
sekd uskoa selviytymisesté. (Finzi-Dottan, Triwitz & Golubchik 2011; Ma ym. 2017, 28;
Suttora, Salerni, Selvagno, Porro, Gangi, Squarza, Gardon, & Picciolini 2021, 43; Fier-
loos, Windhorst, Fang, Hosman, Jonkman, Crone, Jansen & Raat 2023, 10.) Vanhempien
saama sosiaalinen tuki vaikuttaa siis perheiden eldméién monin tavoin. Myds téssé tutki-
muksessa tulee esille, ettd vastaanotetun sosiaalisen tuen ollessa myonteinen kokemus, se
synnyttdd vanhemmissa esimerkiksi toiveikkuutta ja vahvistaa heidédn kokemustaan sel-

viytymisesta.

Vertaistoiminta on kaikkea toimintaa, joka kuuluu vertaistukeen ja toimii sen ymparilla
(Mikkonen ja Saarinen 2018, 9). Vanhemmalle on jérjestetty ohjauksellista tukea ja ver-
taistukea vanhemmuusryhmén ja perheiden litkuntaryhmén kautta. Tdmén tuen vanhempi
kokee olleen padsdintdisesti myonteistd, mutta vertaisuuteen liittyen hdn mainitsee koke-
muksestaan, etteivit osallistuneet perheet olleet kaikilta osin samankaltaisten haasteiden
adrelld. Muissakaan vertaisryhmékokemuksia raportoineissa tutkimuksissa vertaistuki ei
aina ole nidyttdytynyt kaikin osin toimivana (esim. Kivistd 2014, 154—155). Hokkasen
(2013, 78) mukaan vertaisryhmissid yhden asian yhdistimit vanhemmat jakavat koke-
muksiinsa pohjautuvaa asiantuntijuutta toistensa kayttoon. Talld on liittyménsd vertais-
asianajoon, joka kuitenkaan ei ole yleistd. On mahdollista, ettd vertaisryhméén liittyva

kokemus on tulkittavissa siten, ettd vanhemman odotukset ryhmén homogeenisyydesti,
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jaetusta kokemusasiantuntijuudesta tai vertaisasianajosta eivét toteutuneet. Tdlloin sosi-
aalinen tuki el muotoutunut tdysin sen kaltaiseksi kuin vanhempi etukéteen toivoi tai

odotti.

Viime vuosina sosiaalipalveluiden kautta jarjestettyyn vertaistukeen on alettu kiinnittda
huomiota erityisesti lapsiin ja heidén perheisiinsd kohdistuvassa tyoskentelyssd. Vertais-
tuen merkitys on ndhty nimenomaan sosiaalisena tukena. (Lalayants, Baier, Benedict &
Mera 2015.) Sosiaalipalveluiden mahdollistama vertaistuki tulee sosiaalisen tuen muo-
doista esille tissa tutkimuksessa yksittiisessa kirjoituksessa. Vanhemmat eivit myoskéaan
esittdneet toiveita sosiaalisen tuen jérjestimiselle vertaisryhména. Tdma on sinédllddan ym-
mirrettdvidd esimerkiksi sen kautta, ettd useiden vanhempien kirjoituksista vilittyivét
kiire, ajan riittdmittomyys kaikkeen arjen toimintaan ja tinkiminen asioista, joita ei kat-
sota aivan valttdmattomiksi. Toisaalta aineiston kerdystapa voi myos selittdd sitéd, ettei
vertaistuen tarve noussut erityisesti esille tissa tutkimuksessa, silld neuromoninaisten las-
ten ditien on todettu saavan tiedollista ja emotionaalista vertaistukea verkossa toimivista

vertaistukiryhmistd (ks. Reinke & Solheim 2015, 2364, 2367, 2371).

Kirjoituksissa esiintyvé toiveikkuus ja usko tulevaan osoittavat, ettd perheiden tilanteisiin
voidaan vaikuttaa ja hyvinvointia lisétd vanhempien oikeanlaiseksi kokemalla sosiaali-
sella tuella. Erityisesti vanhemman mydnteiseksi kokema sosiaalinen tuki on merkityk-
sellisessd asemassa sen kannalta, millaisena vanhempi kuvaa ajatuksiaan perheen arkeen
ja lapsiin seki tulevaisuuteen liittyen. Vanhempien merkitykselliseksi kokema sosiaali-
nen tuki vaikuttaa siis heijastuvan positiivisena vaikutuksena koko perheen eldaméén. Sa-
mankaltaiseen toteamukseen vanhemmille tarjotun sosiaalisen tuen myonteisistd vaiku-
tuksista koko perheeseen on paddytty myods muissa tutkimuksissa. Sosiaalisen tuen on
todettu vihentdvdn vanhempien masennuskokemuksia, lisddvin heiddn hyvinvointiaan
sekd parantavan vanhempien kykyéd reagoida lapsen tarpeisiin (Herbers, Tabachnick,
Hayes, Tebepah, Wallace & Cutuli 2023, 691, 693—696). Lisdksi on havaittu vanhempien
saaman sosiaalisen tuen vaikuttavan esimerkiksi neuromoninaisten lasten koulunkdyntiin

(Duh-Leong, Fuller & Brown 2020, 3).

Téssd tutkimuksessa vanhempien kokemukset hyvisti sosiaalisesta tuesta ovat samankal-

taisia kuin aiemmissa tutkimuksissa. Sosiaalisen tuen toiveet kohdistuvat vanhempien
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kirjoituksissa paljolti konkreettisiin sosiaalisen tuen muotoihin. Vanhempien toiveet so-
siaalisesta tuesta vaikuttavat linkittyvén kiinteédsti perheiden arkeen ja kédytossd oleviin

resursseihin.

Sosiaalista tukea ei voida tarkastella yksittdisind toimenpiteind (esim. Vangelisti 2009,
45), vaan kyseessd on monimutkaisempi kokonaisuus. Vanhempien sosiaalisen tuen saan-
nin kokemuksilla ja kuulluksi tulemisen kokemuksilla vaikuttaa olevan tdssd tutkimuk-
sessa selked yhteys. Oikeanlaisen koetun sosiaalisen tuen saanti liittyy kiintedsti siihen,

miten vanhemmat kokevat tulevansa kuulluiksi kohtaamisissa ammattilaisten kanssa.

4.3 Kuulluksi tulemisen kokemukset

Tulkittaessa vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen kokemuksia, on hyvi
huomioida, ettd sosiaalisen tuen kokemukseen vaikuttavat suurimmilta osin tuen muoto
ja tuen toteutus, mutta vanhempien kokemukset tuesta saavat kuitenkin vaikutuksensa
siitd sosiaalisesta kontekstista, jossa tuki toteutetaan. Liséksi tuen saajan henkilokohtai-
silla ominaisuuksilla ja relationaalisella historialla on vaikutuksensa. (Ks. myds Vange-
listi 2009, 44—45.) Neuromoninaisen lapsen vanhemmuuteen usein liittyvit seikat, kuten
negatiivisen palautteen kierre ja muiden ihmisten arvostelun kohteeksi joutuminen (ks.

2.3), voivat heijastua vanhempien tulkintoihin ja vaikuttaa siten kokemuksiin.

Vanhempien kuulluksi tulemisen kokemuksina kerrotut tuen kokemukset ovat sekd
myOnteisid ettd kielteisid, osin ristiriitaisiakin. Samankaltaista ristiriitaisia kokemuksia on
raportoitu myos muissa tutkimuksissa. Amanda Ludlow, Charlotte Skelly ja Poul Rohle-
der (2012, 708) havaitsivat, ettd kokemus ammattilaisilta saadusta tuesta vaihteli: osa
vanhemmista kokee saaneensa ammattilaisilta tilannettaan helpottavaa tukea, kun taas osa
kokee, ettei ollut saanut tukea tai se ei auttanut tilanteeseen. Samaa vaihtelua ilmenee
myds Sandbergin (2016, 136—137) tutkimuksessa. Tassé tutkimuksessa havaitsin, ettd yk-
sikddn kirjoittajista ei tuo julki ainoastaan myonteistd kuulluksi tulemisen kokemusta,
vaan kaikissa myoOnteisissd kokemuksissa sitd edeltdd kielteinen kokemus kuulluksi tule-

misesta.
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Erds kirjoittaja tuo esille myds uskomuksensa siitd, etté ei tulisi kuulluksi, vaikka hakisi
apua, silld hidn on lukenut muiden negatiivisista kokemuksista vastaavanlaisissa tilan-
teissa. Tuen saannin kokemukset ndyttavét siis linkittyvdn my0s sosiaalisesta tuesta
muilta kuultuihin kokemuksiin. Tdmén tutkimuksen antamin viittein arvioin, ettd kuul-
liittyvien seikkojen (ks. 4.4) liséksi, yhtd lailla olla vaikuttamassa esimerkiksi vanhem-
pien eldaménhistoria tai yhteison esille tuoma kokemus (myds Yee ym. 2013). Kuulluksi
tulemisen kokemus sosiaalista tukea jarjestettdessd on siis monista tekijoistd koostuva

kokonaisuus.

Asiakkaan kuulematta jadminen voi pitkittad asiakkuusprosesseja, silld yhteinen ymmaér-
rys jai syntyméttd (Kivistd 2014, 151). Tarkastellessani tilanteita, joissa kirjoittajalla on
ensin kielteinen kuulluksi tulemisen kokemus, mutta jota seuraa myonteinen kuulluksi
tulemisen kokemus, on asiakkuusprosessissa tapahtunut tuen saannin pitkittyminen. Kir-
joittajat kertovat jopa vuosia pitkittyneestd tuen saannista. Yhteistd ymmarrysti tuen tar-
peesta ei tulkintani mukaan ole tdlloin syntynyt ainakaan heti. MyShemmin ndissé ta-
pauksissa kuulematta jddmisen kokemusta on seurannut kuulluksi tulemisen kokemus,

johon liittyy sosiaalista tukea tarjoavan palvelun kdynnistyminen.

Muutettiin ja meille sattui lopulta aivan mahtava sosiaalityontekijd. Aiem-
mat oli laittaneet perhetyontekijin puhumaan meiddn kanssa eikd sitd
tarvittu eli ei kuunnellu meitd. Mutta tdd uusi oli loistava! Kuunteli ja saa-
tiin jokaviikko siivooja ja jos aikaa jdd, hdn myés pesee pyykkida. Ja sitten
saatiin tukiperhe ja lapsille harrastustukea. (K3)

Huomionarvoista on, ettd kokemuksen muuntuminen ja palveluiden kdynnistyminen on
vaatinut joko sosiaalityontekijan vaihdoksen joko tyontekijésti tai perheen muutosta joh-
tuvista syisté tai perheen kokonaistilanteen suuren muutoksen, kuten vanhempien avio-
eron. Perheen tilanteessa tapahtunut muutos, kuten avioero, on todennikdisesti toiminut
ndkyvind, hyviksyttaviksi katsottavana ja riittdvand perusteena palveluiden kdynnista-

miselle.

Kirjoittajat, jotka nostavat esille mydnteisid kuulluksi tulemisen kokemuksia, ovat poik-
keuksetta kokeneet myds hyotyvénsd heille jirjestetystd sosiaalisesta tuesta. Kuulluksi

tulemisen kokemuksesta mydnteisesti kertovat vanhemmat ovat saaneet myds muita per-
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heitd enemmén sosiaalipalveluiden jéarjestimaa sosiaalista tukea. Ndmé vanhemmat tuo-
vat esille, ettd tukea suunniteltaessa heiddn mielipiteensé ja tarpeensa ovat tulleet huomi-
oiduiksi. Muutamat vanhemmista nostavat myos esille erityisesti, ettd sosiaalityontekijén
toiminnasta vilittyy ymmarrys siitd, millaisia erityistilanteita tai -tarpeita neuromoninai-
nen lapsi voi perheeseen tuoda. My0Os muissa tutkimuksissa on todettu, ettd tuen saannin
kokemukseen liittyy vahvasti se, miten tarjottu sosiaalinen tuki on onnistuttu sovittamaan

kaytokseksi, joka sopii tuettavan erityistarpeisiin (ks. Goldsmith 2004, 80).

Mutta meitd on kylld ihan hyvin kuunneltu kun palveluita on suunniteltu. -
- Mutta tdlld hetkelld meilld lapsiperhepalveluista on kaikki mitd heilld on
tarjota ja koetaan, ettd tamd on riittdiva nyt. (K2)

Vanhempien myonteiset kuulluksi tulemisen ja sosiaalisen tuen kokemukset néyttdvét
korostuvan silloin, kun tuki on kéynnissa. Sosiaalisen tuen lopettaminen, silloin kun se
on koettu toimivaksi, vaikuttaa kuitenkin kielteisesti kuulluksi tulemisen kokemukseen.
Vanhemmat, joilta on lopetettu myonteiseksi tulkittavan palvelukokemuksen synnytté-
nyttd sosiaalista tukea, toteavat tuen loppuneen heididn mielestdédn liian aikaisin ja toi-

saalta, ettd tuen loppumisen perusteet jdivit heille epaselviksi.

Sitten vaan saatiin ilmoitus, ettei sitd voi ikuisesti jatkaa. Siindkdcdn ei kun-
nolla kerrottu, miksi. (Ks)

Se, ettd ihminen voi luottaa palveluiden toteutumiseen ja jatkuvuuteen, on merkityksel-
listd osallisuuden kokemisessa (Kivistd 2014, 140). Sosiaalitydssa tilanteet, joissa palvelu
lopetetaan tyontekijdn harkintavaltaa kdyttden, ilman asiakkaalle syntyvdd ymmarrysti
paétoksen perusteluista, lisddvét asiakkaan osattomuuden kokemusta ja korostavat asiak-
kaan mielessd viranomaisten mielivaltaa (vrt. Rajavaara 2014). Vallan kysymys kaiken
kaikkiaan on kokonaisuutena monimutkainen. Sosiaalityon huolehtiessa yhteiskunnalli-
sesta huolenpitovelvoitteesta, siithen liittyy aina sosiaalisen kontrollin tehtdvi, joka kui-
tenkin on yhteydessd oikeudenmukaisuuteen ja sen yllipitoon. (Ks. Juhila 2006, 216;
Rostila & Vinnurva 2013, 206.)

Kielteisesti sosiaalityontekijoiden, sosiaaliohjaajien ja perhetyontekijoiden tarjoamaan
tiedolliseen ja emotionaaliseen tukeen ja arviointitukeen suhtautuvat vanhemmat kertovat

myds kielteisistd kuulluksi tulemisen kokemuksista. Vanhemmat, jotka kokevat, etteivit
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ole tulleet kuulluiksi sosiaalipalveluita jarjestettdessd kuvaavat sitd, miten sosiaalityonte-
kija ei ole tuntunut kuuntelevan heité tai ymmartanyt perheen erityista tilannetta. Keinot
avuntarpeen kartoittamiseksi ja jérjestimiseksi murentuvat, kun aitoa kohtaamista asiak-

kaan ja tyontekijan vililld ei tapahdu (Salovaara 2021, 181).

Sitten toivottiin apua kodinhoitoon, siivoukseen ja lastenhoitoon kun ollaan
aika vésyneitd molemmat ja selkdvaivojakin on molemmilla. Luin siis sieltd
ryhmdstd [Facebook-ryhmdisti /EA] ettd jotkut on saaneet noita. Ei saatu
me sitten mitddn noistakaan. Tukiperhejonossa on oltu kohta kaksi vuotta
ja ei meiddn lapsia taida kukaan haluta kun ei ole tukiperhettd loytynyt.
(K13)

Perheet, joiden vanhemmalla on kielteinen kuulluksi tulemisen kokemus, ovat saaneet
kokemuksensa mukaan védrinlaista tai riittimétontd sosiaalista tukea tai jddneet vaille
tukea. Osa vanhemmista nostaa esille myos, ettd sosiaalipalveluiden kautta ei ole jérjes-
tetty lopulta minkédnlaista tukea. Osa vanhemmista kertoo, ettd tuen jarjestiminen on
kestdnyt pitkddn tai estynyt erindisistd vanhemmista riippumattomista syistd. Toisinaan

tuki on myds suunnattu vain toisen vanhemman luo.

Pyysin apua sosiaalipuolelta, ettd saisin sitvousapua ja vaikka tukiperheen
tai henkilon lapselle. En saanut. Mulla ei siis asunnossa ole paskaa latti-
oilla, vaan polykoiria ja ahdasta, epdjdrjestystd. Siihen toivoin apua joten-
kin. En aattele ettd mua ois kuunneltu, koska lapsi kiireellisesti otettiin pois.
Perusteluina oli kodin olosuhteet ja mun masennus. Tahdoin vaan jotain
apua ees ja kdvi ndin. - - Lasta tarvitsi vaan ohjata kokoajan niin paljon
kun ei itse pystynyt yksinddn toimimaan, ettd olisin tarvinnut ees vihdsen
huilausta siitd tai jotain kotityoapua. En voi ymmdrtdd miksi ndin kdvi ja
miksi ei autettu, kun pyysin. (Ks)

Tehtiin meistd, yhteistyossd lastenpsykiatrian sossun kanssa, lastensuoje-
luilmoitus. Ilmoitus tehtiin 1.2. Aiheena didin jaksaminen ja visymys. - -
Kdynnistd [,jolla kdsiteltiin lastensuojeluilmoitusta /EA] jdi olo, ettd tur-
haan valitan, itseppd oon lapseni tehnyt, jaksaa jaksaa, kun ei vaihtoehtoja
ole. No, kuitenkin lasu lupasi selvitelld mahdollisia tukitoimia kotiin, piti
Jarjestdd kotikdynti missd olisi lasu, kotipalvelu ja aikuispuolen sosiaali-
tyontekijd. - - Viime viikolla (12.4) mulle soitti aikuispuolen sossu, ettd olisi
tekemdissd pddtostd mulle kuntosalikortista, mistd alkaen haluaisin sen voi-
maan? Olin vdhdn, ettd mitd? Mitd ihmettd md teen kuntosalikortilla? Jd-
tdanko lapset (2-vuotias ja 10-v ADHD) vaan keskendidn kotiin, ettd diti kdy
nyt vihdn jumpassaa?? Ettd pdrjdilkdd! Oli siind se toinenkin sossu véihdn
ihmeissddn, ettd siis eiko teilld kdy kotipalvelu? No ei kdy ei! Siis mitd tu-
kitoimia teilld on alkanut? Ei niin mitddn. - - Tdd toinen tyontekijd sit otti
vdhdn kuin koppia tdstd, sovittiin tapaaminen ja hdn lupasi hoitaa kotipal-
velun paikalle, ettd saataisiin tukitoimet alkamaan. Sitten oli tapaaminen



55

sossujen kanssa. - - Kotipalvelu ja lasu teki oharit. - - Md sain siitd tapaa-
misesta suklaarasian ja nuppipalapelin. (K7)

Aidossa osallisuudessa asiakkaat osallistuvat sosiaalisen tuen palveluita koskevaan péa-
toksentekoon. Toisinaan osallisuutena on ndhty tyontekijéiden taholta vain asiakkaan
mahdollisuus ilmaista mielipiteensa. (Tritter 2009, 212.) Téssd tutkimuksessa kuulluksi
tulemisen ja osallisuuden kokemus eivét niyta toteutuvan vain mahdollisuutena osallistua
paitoksentekoprosessiin ja ilmaista mielipiteensi. Raivio ja Karjalainen (2013) nostavat
esille, ettd osallisuuteen liittyy valinnan vapaus ja vallan tunne eika se ole pakollista, mika
selittdd vanhempien kuulluksi tulemisen ja osallisuuden kokemusten puutteita tilanteissa,
joissa he eivit saa toivomaansa sosiaalista tukea. Tutkimuksen aineisto kertoo, ettd on
tilanteita, joissa vanhemmat eivét tule kuulluiksi. Heidén toiveensa sosiaalisesta tuesta
eivit aina konkretisoidu sosiaalityontekijédn paitoksenteon ja toiminnan tasolle. Tdmén
vuoksi on selvdd, ettd palveluiden kohdalla ei voida puhua sosiaalisesta tuesta, mikali
vanhempi, jonka perheelle tuki on tarkoitettu, ei tule aidosti kuulluksi ja siten padse osal-

liseksi vaikuttamaan sosiaalisen tuen konkretisoitumiseen.

Vanhemmat sanoittavat kirjoituksissa toiveitaan konkreettisesta sosiaalisesta tuesta ja toi-
saalta ilmaisevat tyytyméttomyyttdin emotionaaliseen tukeen. Kuitenkin vanhempien
kirjoituksista nousee esille toive emotionaalisesta tuesta, kuten empatian osoittamisesta
ja kannustamisesta. Vanhempien kuulluksi tulemisen kokemuksista vélittyy heidén tun-
teensa siitd, ettd sosiaaliviranomaisia ei kiinnosta heiddn jaksamisensa tai toiveensa.
Aiemmassa tutkimuksessa on havaittu, ettd ammatillisessa vuorovaikutuksessa kohtaa-
mattomuus miellettiin tyontekijdn “syddmen puuttumiseksi”. Asiakkaat kaipasivat kun-
nioittamista, vélittimistd ja arvostamista. (Ks. Nérhi ym. 2013, 128.) Arvostus ja hyvik-
syntd liittyvét kiintedsti kuulluksi tulemiseen (Louhela 2012, 161). Kokiessaan tulevansa
sivuutetuksi ja jdddessddn vaille emotionaalista tukea, tulkitsen vanhempien saavan paitsi
kielteisen kuulluksi tulemisen kokemuksen, myos vilillisen viestin siitd, ettd heitd ei ar-

vosteta.

Olen istunut lukemattomia kertoja erindisissd lastensuojelun palavereissa
Jja niissdkin kokemukseni on se, ettd poikani ADD:ta ei ole erikseen nostettu
esiin tai muutoinkaan huomioitu. Muistan nuorempana pohtineeni, ettd olisi
ollut mahtavaa, kun joku viranomainen olisi edes vaivautunut kysymdcdn,
miten itse jaksan. (Kg)
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Olisi saatu taas perhetyotd jota on kerran aiemmin saatu ja se koettiin tur-
haksi kun ei ne pysty lapsia muuttamaan tai lisdd voimia meille antamaan.
Eikd ne saa oikeasti auttaa missddn konkreettisessa mikd voisi helpottaa
niin on vihdn turhaa. Meiddn tarina on siis ettd toivottiin asioita, joita olisi
mielestimme tarvittu. Ei saatu mitddn niistd. Ajanhukkaa olisi saatu. Sen
Jjdlkeen meiddt leimattiin hankalaksi ja kirjattiin, ettd vanhemmat eivdt
suostu yhteistyéhon. Mutta kun se yhteistyo perhetyon kanssa on kerran ko-
keiltu ja hedelmdttomdksi todettu. - - Kukaan kun ei missddn huomioi sitd
henkistd kuormitusta, mitd tdmmdsten lasten kanssa tulee ihan eri tavalla
kun tavallisten lasten. (Ki3)

Yleisesti ottaen on todennikdisté, ettd toivottu sosiaalinen tuki on vaikutuksiltaan tehok-
kaampaa kuin ei-toivottu (Vangelisti 2009, 43) ja toisaalta niin tissd kuin aiemmissakin
tutkimuksissa on todettu epdsopivan tai riittiméttdmén sosiaalisen tuen olevan jopa van-
hemman kuormitusta lisddva tekija. Metteri ja Haukka-Wacklin (2004, 55) korostavat so-
siaalisen tuen liittymistd henkilon subjektiiviseen kokemukseen. My6s kuulluksi tulemi-

nen limittyy vahvasti henkilon subjektiiviseen kokemukseen.

Huolimatta siitd, ettd Saari (2015, 202) totesi, ettd aina sosiaalinen tuki ei ole toivottua tai
haluttua, tdma kuulluksi tulemisen ja sosiaalisen tuen kokemuksellisuuden kokonaisuus
sekd vanhempien kirjoituksissaan kuvaamat kokemukset saavat minut pohtimaan, voi-
daanko sosiaalipalveluna jérjestettyé sosiaalista tukea edes pitdd sosiaalisena tukena, jos
tuen saaja ei koe tulleensa kuulluksi ja saavansa hyodyttavaa tukea. Sheldon Cohen ja S.
Leonard Syme (1985, 4) ovat médrittdneet sosiaalisen tuen olevan vaikutuksiltaan joko
myOnteistd tai kielteistd, mika on ristiriidassa esimerkiksi Metterin ja Haukka-Wacklinin
(2004, 55) mééaritelmin kanssa. Tdssé tutkimuksessa sosiaaliseksi tueksi tarkoitetun tuen

myonteiset, kielteiset ja ristiriitaiset kokemukset tulevat nikyviksi.

Perheille sosiaalipalveluista myOnnetyn sosiaalisen tuen on varmasti ollut tarkoituksena
olla tukea tarjoava palvelu, josta syntyy myonteinen kokemus. Kun vanhempi ei ole tullut
kuulluksi tukea jérjestettdessa tai tuen jarjestyminen on muutoin vanhemman kokemuk-
sen mukaan jollakin tavoin tuottanut epdonnistuneen tuen kokemuksen, jdrjestetysta so-
siaalisesta tuesta tulee vain jotakin, mitd kirjataan asiakassuunnitelmaan. On tirke&da
myds huomioida, ettd epidsopiva sosiaalinen tuki voi lisdtd vanhemman kuormitusta
(myo6s Taylor 2011, 195). Tavoitteena sosiaalipalveluille tulisikin olla asiakkaiden omilla

ehdoilla jérjestetty sosiaalinen tuki (my6s Torronen 2012, 184—185).
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Aineisto synnyttdd vaikutelman, ettd vanhemmat, jotka eivit ole saaneet toivomaansa tu-
kea, kokevat myos epdoikeudenmukaisuuden tunteita. He ilmentévit niitd vertailemalla
perhettddn muihin perheisiin, jotka ovat saaneet toivomaansa tukea tai jonka ajattelevat
olevan itseddn sopivampi kohde tietynlaisille toimenpiteille. Kirjoittajas kertoo, ettid koh-
tasi sopeutumisvalmennuskurssilla omaishoitajuuden saaneita vanhempia, joiden tilan-
teen ajatteli olevan helpompi kuin hénen perheessdin. Kirjoittajas, jonka lapsi on kiireel-
lisesti sijoitettuna, vertaa omaa vanhemmuuttaan suhteessa toisiin vanhempiin ja tehtyyn
toimenpiteeseen, jota ei kertomansa mukaan voi kasittdd. Hén toteaa: ”Rakastan kuitenkin

lastani enkd ryyppdd tai kdytd huumeita tai pahoinpitele lasta”.

Epédoikeudenmukaisuuden kokemukset nousevat kirjoituksista esiin voimakkaasti. Myos
muissa tutkimuksissa on havaittu, ettd erityisryhmien sisélld palveluiden jakaminen ei
aina tuota oikeudenmukaisuuden ja yhdenvertaisuuden kokemuksia (esim. Kivist 2014,
154-155). Taméankaltaiset kokemukset voivat vaikuttaa vanhempien kuulluksi tulemisen
kokemukseen ja siten myds osallisuuskokemukseen. Juhila (2006, 151) nostaa esille so-
siaalityOn ajattelutavan, jossa sosiaaliset oikeudet toteutuvat ilman niille asetettuja ehtoja.
Hokkanen (2013, 55) miirittelee sosiaalityon ytimessd olevan yhteiskunnalliset ja sosi-
aaliset suhteet, joissa sosiaalinen epidoikeudenmukaisuus syntyy, uudistuu ja hévitetién.
Sosiaalityon tehtdvini on olla osa epdoikeudenmukaisuuden poistamista ja ehkdisemisté.
Edelld mainittu tehtévi on aineistosta minulle syntyneen késityksen mukaan ainakin jois-
sakin méarin vanhempien odotuksena sosiaalityolle, miké voi korostaa vanhempien tun-

teita epdoikeudenmukaisuudesta heiddn kokiessaan sosiaalisen tuen puutteelliseksi.

Vanhemmat, jotka kirjoittavat kielteisistd kuulluksi tulemisen kokemuksista, ovat ainakin
osittain saaneet erilaista sosiaalista tukea kuin tuen vastaanottamiseen mydntyessiin ku-
vittelivat saavansa. Vanhempien tuen tarve on siis todenndkdisesti ymmarretty tai arvioitu
védrin tai on paddytty tukeen, jonka sisdltod ei ole riittavasti avattu vanhemmille, jolloin
vanhempien odotukset tuesta eivit tayttyneet. Erds palvelurakenteisiin liittyvé vaihtoehto
on myds, ettd sosiaalipalveluvalikoima, joka sosiaalityontekijoilla on kaytossé, ei ole kat-

tanut tukea, jota perheet olisivat toivoneet.

Hyviksyin perhetyétd, kun luulin, ettd perhetyontekijdt oikeasti tekevit jo-
tain lasten kanssa, ettd saadaan vihdn omaa aikaa tai kotitoitd meiddn apu-
namme. Siitd, ettd he kdyvdt kyselemdssd kuulumisia, ei oikeastaan ole mi-
tadn apua, koska haasteena on kolmen lapsen ja molempien vanhempien
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tyossdkdynnin vuoksi vaan yksinkertaisesti ajan riittdmdttomyys, kun lapset
tarvitsee niin paljon ohjausta, valvontaa ja tukea. (Ki1)

Kun oletettu tuki ja toteutuva tuki eivit kohtaa, on luonnollista, ettd vanhempien kuulluksi
tulemisen kokemukset ovat kielteisid. Anna Metteri (2012, 238) on todennut, etti koska
tyontekijad edustaa asiakkaalle hyvinvointivaltiota, tyontekijdn asenne ja toiminta ovat
merkityksellisid siind, millaiseksi asiakkaan luottamus jirjestelmiin rakentuu. Asiakas—
tyontekija -suhteen toimiessa hyvin, tilanne ei muodostu hallitsemattomaksi, vaikka asi-
akkaan kaikkiin tarpeisiin ei kyettdisikdin vastaamaan. Neuromoninaisten perheiden
kuulluksi tulemisen kielteiset kokemukset yhdessd huonosti rakentuneen asiakas—tyonte-
kija -suhteen kanssa (ks. 4.4) luovat siis erityisen hankalan kokonaisuuden sosiaalisen

tuen ja perheiden osallisuuden nékdkulmasta.

Aineiston analyysin perusteella vanhempien odotukset sosiaalisen tuen saannista eivit ole
aina tiyttyneet. Vanhemmat kertovat kirjoituksissaan uskoneensa tuen hakemisen tuotta-
van tulosta. Vaille tukea jaanti tilanteessa, jossa ihminen odottaa saavansa tukea ja ta-
holta, jonka olisi toivonut ja arvioinut tukevan, on erityisen loukkaavaa ihmiselle (vrt.
Vangelisti 2009, 47-48). Fenomenologisen merkitysteorian valossa tima voi liittyd myds
sithen, ettd jokainen ithmisyksilé on pohjimmiltaan yhteisdllinen (ks. Laine 2018, 31) ja
vanhemmat eivit koe yhteisollisyyden ja sithen liittyvin sosiaalisen tuen tason tayttyvén,

kun yhteiskunta ei vastaa heiddn odotuksiinsa.

Suomessa puhutaa aina ettd apua saa kun pyytdid. Me ei ainakaa saatu
vaikka pyysin. (Kio)

Tutkimuksessa néyttaytyy, ettd kokemuksen, sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen ko-
konaisuus linkittyy myds neuromoninaisten perheiden kokemaan yhteiskunnalliseen
osallisuuteen. Hyvinvointipalvelut ovat keskeisessé roolissa osallisuuden toteutumisessa
erityisesti tuen tarpeessa olevien henkildiden kohdalla (Ndrhi ym. 2013, 130; Matthies
2014, 11). Tamén pohjalta voidaan todeta, ettd vanhemmat todennékoisesti kokevat puut-
teita yhteiskunnallisessa kuulluksi tulemisessa ja osallisuudessa, kenties jopa osatto-
muutta. Tdssd tutkimuksessa osattomuuden kokemus ndyttiytyy voimakkaimmin juuri
suhteessa yhteiskuntaan ilmentyvind kommentteina ja tietynlaisena ulkopuolelle jaéntina.
Se, ettd vanhemmat ovat itse hakeneet apua ja jadneet kokemuksensa mukaan sosiaalisen
tuen ulkopuolelle, voimistaa todenndkdisesti ndiden vanhempien kuulluksi tulematto-

muuden ja osattomuuden kokemusta.
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Vanhemmat kertovat myds toiveistaan hyviksi kokemansa sosiaalisen tuen jatkuvuu-
desta. Tutkimuksessa nousevat esille myods vanhempien toiveet ja kokemukset sosiaalisen
tuen oikea-aikaisuudesta sekd sen vaikutuksista. Osa vanhemmista pohtii kirjoituksissaan
my0s sitd, miten ajoissa saatu sosiaalinen tuki olisi heiddn mielestddan voinut vaikuttaa

myoOnteiseksi esimerkiksi perhesuhteisiin.

Mietin ettd jos ndmd avut olisi saatu ajoissa, olisiko meilld kokonainen
perhe. (Kis)

Useiden vanhempien kirjoituksista heijastuu myds toive tulla kuulluksi ja huomioiduksi.
Ulla Sarkikangas & Mia Tapiola (2017, 58) nostavat esille, ettd vanhemmat haluavat, ettd
heidédn mielipiteisiinsd ja arvioon tuen tarpeesta suhtaudutaan yhtd vakavasti kuin am-
mattilaisten omiin ndkemyksiin. Erityisen raskaaksi vanhemmat kokevat syyllistimisen,
lapsen haasteiden vahéttelyn ja sen, ettd vanhempien antamaan tietoon ei luoteta. Nama
asiat ovat néhtdvissd myos tdman tutkimuksen aineistosta. Vanhempien nakokulman si-
vuuttaminen vanhempien ja ammattilaisten kohtaamisissa vaikuttaa negatiivisesti van-
hempien kokemukseen kuulluksi tulemisesta. Tamé vaikuttaa myos kokemukseen saa-
dusta sosiaalisesta tuesta (my0s Hameenaho 2016, 6). Vanhemmat toivovat my0s, ettéd
sosiaalityontekijat ja muutkin ammattilaiset kouluttautuisivat niin, etti voisivat paremmin

ymmaértdd perheiden erityisid tilanteita.

Sitd kuuntelua aina toivoo erityistilanteissa ja kokoajan siis. Ei oikeastaan
muuta ja ettd ei vihdtelld tai pidetd meitd vanhempia huonoina kasvatta-
Jjina tai tyhmind. Anneta mitddn teette ndin, niin sujuu -ohjeita, kun ei
nepsyarkea tajua jos ei sitd eld. (K3)

Se [neuromoninaisuuden huomioiva koulutus] voisi olla sosiaalityonteki-
Jjoiden koulutuksessa hyvd asia. - - sitten niin kuin tajuaisi mistid me nepsy-
jen vanhemmat oikein puhutaa. Tai ainakin enemmdn tajuaisi kun ettd jos
el oikein mitddn tiedd ja ole kokemusta. (Ko)

Vanhempien kuulluksi tulemisen kokemukset kietoutuvat selkeésti sosiaalisen tuen il-
mentymiseen sekd kokemuksiin siitd. Epdvirallisen sosiaalisen tuen mydnteisid koke-
muksia tarkastellut Goldsmith (2004, 20) toteaa, ettd myonteisen sosiaalisen tuen koke-
muksen rakentuvan ithmissuhteessa, jossa ilmaistaan rakkautta ja huolenpitoa, tarjotaan

kdytdnnon apua ja osoitetaan lojaaliutta. Hyodyttomén sosiaalisen tuen hin kuvaa koos-
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tuvan taitamattomasta hoivasta, ylisuojeluvaisuudesta ja ymmartaméttomien huomautus-
ten tekemisestd. Vaikka ndmé ominaisuudet ovat epaviralliseen sosiaaliseen tukeen liitet-
tyjd, on niissé selkeitd yhtymédkohtia tdssd tutkimuksessa virallisen sosiaalisen tuen yh-
teydessd ilmenneisiin kuulluksi tulemisen ja tuen kokemuksiin. Vanhempien kirjoituk-
sista on néhtdvissd, ettd vanhemmat eivét oleta virallisen sosiaalisen tuen tarjoajien osoit-
tavan heille rakkautta. Kuitenkin aineiston perusteella voidaan todeta, etti vilittdmisen ja
huolehtimisen osoittaminen, kdytdnnon tuen jarjestiminen seka tietty lojaalisuus eli luo-
tettavuus, sitoutuminen perheen tukemiseen, vaikuttavat synnyttivdn vanhemmissa
myoOnteisid kuulluksi tulemisen kokemuksia. Vastaavasti esimerkiksi ymmartaméttomien
huomautusten tekeminen vaikuttaa selkedsti vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi tu-

lemisen kokemuksiin.

Vanhempien kirjoituksissaan kuvaamat kuulluksi tulemisen kokemukset liittyvét paa-
sadntdisesti myOnteisiin sosiaalisen tuen kokemuksiin. Toisaalta vanhempien kokemuk-
set hyvésti sosiaalisesta tuesta ovat samankaltaisia kuin vanhempien sosiaalisen tuen toi-
veet. Tutkimuksessa esille nousseet yhteydet sosiaalisen tuen myonteisten kokemusten,
sosiaalisen tuen toiveiden ja kuulluksi tulemisen vililld vahvistavat sitd, millaista sosiaa-
lista tukea neuromoninaisille perheille tulisi erityisesti tarjota. Taltd pohjalta voidaan aja-
tella, ettd perheiden asiantuntemus on syytd ottaa huomioon sosiaalista tukea jérjestetti-
essd. Ymmarrys asiakkaiden, tdssd tapauksessa perheiden, tarvitsemasta tuesta ja koke-
muksista edesauttavat asiakkaiden hyvinvoinnin edistdmisessd ja toimivien palveluiden

kehittdmisessd (Haarni 2015, 94).

Sosiaalitydssd on tunnistettu roolinylittimismekanismi, joka aktivoituu sosiaalityonteki-
jan siirtyessd muodollisesta viranhaltijan roolista professionaalisen auttajanrooliin. Ta-
mén seurauksena suhteen osapuolet kohtaavat toisensa ihmisind. Asiakassuhteen raken-
tumisessa vanhemman kuulluksi tulemisen kokemus voi yhdistyd tyontekijdn osaami-
seen, jos tyontekijd toimii professionaalisuuden rajat ylittden. TyOntekijin ammatillisen
osaamisen tdydentyessd huomioimaan vanhemman tai koko perheen kokemusmaailman
ja sosiaalisen kontekstin sekd niiden sisdltimét kokemukset, arvot ja ndkemykset, tulee
asiakasperheen maailma osaksi tyontekijin tyoskentelyorientaatiota. Tdllainen tydsken-
telyote mahdollistaa neuromoninaisen perheen kokonaisvaltaisen ja yksilollisen tuen.
Talloin tyontekija ei tyoskentele “meidén tavallamme” vaan “heiddn tavallaan”. (ks.

Blom & Morén 2015, 64; vrt. Wilson & Neville 2008, 165—174.) Tutkimuksen aineisto
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synnyttddkin vaikutelman, ettd kuulluksi tuleminen toteutuu parhaiten juuri niissé tilan-
teissa, joissa vanhempien kokemusmaailma tulee huomioiduksi ja yhdistyy sosiaalityon-
tekijén professionaaliseen erityisosaamiseen. Tall6in lopputuloksena on vanhempien ker-
toman perusteella kuulluksi tulemisen kokemus seka sosiaalipalveluna tarjottavaa sosiaa-

lista tukea, josta vanhemmat kokevat perheensi hyotyvén.

4.4 Sosiaalityontekijan rooli kokemusten muotoutumisessa

Sosiaalisen tuen laatu liittyy voimakkaasti henkilon omaan subjektiiviseen kokemukseen
(Metteri & Haukka-Wacklin 2004). Yksinkertaisimmillaan sosiaalinen tuki on vuorovai-
kutusta, jossa tukea annetaan ja vastaanotetaan (Kumpusalo 1991). Sosiaalinen tuki konk-

retisoituu jokaisessa sosiaalityontekijin ja vanhemman kohtaamisessa.

Vanhemmat kuvaavat kirjoituksissaan sitd, miten sosiaalityontekijidt ymmartavit tai eivét
ymmarra perheen erityistd tilannetta. Samaa ymmartavaisyyttd tai sen puutetta sekd tyon-

tekijoiden olettamusten ldsndoloa tai ei-tietdmisen tilaa liitetdén kirjoituksissa my0s sosi-

kijat ovat olettaneet heidén perheidensa tilanteista asioita.

Ettd on kokemus ettd ei kuunneltu ja on kokemus ettd kuunneltiin ja jotenkin
tajusi se uusi sosiaalityontekijd ettd mistd kerron ja puhun. Se oli rohkai-
seva ja kannusti eikd tuomitseva ja ymmdrsi ettd voimat voi olla tdmmosestd
aika loppu. - - Ettd tosi erilaisia kokemukset on sen mukaan millainen se
tyontekijd itsessddn on ja mitd tajuaa ndistd nepsyistd. (Ko)

Ihmettelen vaa koska kukaan tajuaa ettd ei téitd ihminen voi jaksaa. Rakas-
tan sit lasta enemmd ku mitdd muuta mutta kun tuun toistd ja alan vidntdd
sen kaa ja vidntod kestdd siihen et nukkuu ja sit aamulla taas sama vidnto.
Ehkd kerran viikos tai paris viikos on muutama hyvd hetki nii ei siitd selvid.
- - Ny sijoituspaikka on ihmeissdd lapsen kaa ja ne sentdd saa vilil levdtd
Jja niit on monta siel. Lapsi on menos huostaan siksi ett vanhemmuus ei 0o
riittavdd. Et mikd sit voisi ees riittdd ja kui paljo pitds pystyy. (Kio)

Tassd tutkimuksessa sosiaalityontekijan osoittama ymmarrys perheen tilanteesta ja ei-tie-
tdminen eli asiakkaan oman asiantuntijuuden huomioiduksi tuleminen ja sen arvostami-
nen liittyvit tulkintani mukaan suoraan sosiaalisen tuen laadun, kuulluksi tulemisen ja

siten my0s osallisuuden kokemukseen. Kuulluksi tulemisen kokemusta ei synny, mikéli
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vanhempi kokee, ettei hinen erityistd asiantuntijuuttaan lapsensa ja perheensi asioissa
huomioida sekd padtoksistd neuvotella aidosti hdnen kanssaan. Kuulluksi tulemisen ko-
kemus vaatii vastavuoroisuutta ja jaettua valtaa. (Ks. Laitinen & Pohjola 2009; Nummela

2011; Heini ym. 2019.)

Vanhempien laatimat kirjoitukset sisdltdvit myos kuvausta sosiaalityontekijoisté ja per-
hetyontekijoistd. Tyontekijoitd, joihin liitetddn mydnteisid kuulluksi tulemisen kokemuk-
sia, kuvataan muinkin tavoin myonteisesti. Vanhemmat, jotka kertovat, etteivét tulleet
kuulluiksi, kuvaavat sitd, miten he kokevat tyontekijasta vilittyvén jonkinlaisen ennakko-
oletuksen tai suuremman asiantuntemuksen suhteessa perheeseen. Sivuuttaminen, vahat-
tely, ennakko-oletukset, leimaaminen ja syyllistiminen vaikuttavat osallisuuden koke-

mukseen (Metteri 2012; Néarhi ym. 2013; Kivisto 2014, 158; Matthies 2017).

Perhetyon sosiaalityontekijd oli tehnyt meistd lasun kun itse oli yksi laiska,
epdmukava, ymmdrtdmdton ja ennakkoluuloinen tyyppi. Tuntuu ettd vali-
tettavan monesti oletetaan asioita jo etukdteen sen sijaan ettd oikeasti tu-
tustutaan perheeseen - - sosiaalityontekijdn pitdisi pystyd toimimaan yhteis-
tyossd perheen kanssa heiddn tarpeita kuunnellen, sen sijaan ettd tarjoaa
apua, neuvoja tai tukea jotka ei oikein toimi ja jotka eivdit ole juuri sitd
perhettd varten. Liiallinen keskittyminen tiettyihin bokseihin mihin yrittdd
ujuttaa ihmiset pitdisi lopettaa, perheitd on monenlaisia ja tarpeet ovat var-
mastikin erilaiset enemmiston kohdalla. (K1)

Aineistosta tulkitsen, ettd sosiaalityontekijén kaikkitietdvén tai yldpuolelle asettuvan asi-
antuntijaroolin ottaminen herittdd vanhemmissa kielteisiksi tulkittavissa olevia tunteita,
jotka vaikuttavat myos kuulluksi tulemisen kokemukseen. Arvioin, ettd tdma voi liittyd
sithen, ettd sosiaalityontekijoiden asiantuntijuus ei aina sisilld neuromoninaisuuden asi-
antuntijuutta, joka kirjoitusten pohjalta ndyttiytyy sosiaalisen tuen yhteydessd vanhem-

mille merkityksellisend asiantuntijuutena (ks. 4.2).

Than erilainen [sosiaalityontekijd /EA] kun aiemmat kun ei ollu tietdvi-
nddn asioita vaan oikeasti kuunteli mikd meille olisi paras. (K3)

Kirjoitusten perusteella vaikuttaa siltd, ettd tyontekijdn taito asettua kohtaamisissa per-
heiden kanssa jonkinlaiseen ei-tietdimisen tilaan, vahvistaa kuulluksi tulemisen koke-
musta. Kaikkitietdvén asiantuntijan roolista avoimeen dialogiin siirtyminen edistéd asi-
akkaan hyvinvointia. Tyon 1dhtokohtana on télloin asiakkaan oma ymmarrys tilanteesta

ja tarvittavista ratkaisusta. (Myds Rissanen 2015, 133.) Asettuminen ei-tietdmisen tilaan
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vaatii sosiaalityontekijiltd ikddn kuin irtaantumista omasta maailmastaan, sen kokemuk-

sista ja odotuksista tilanteessa (my06s Rauhala 2016, 180; Juhila 2009, 52-55).

Aila-Leena Matthies (2017, 155) viitti, ettd osallistumisen lupauksen nikokulmasta silla,
onko osallistumisella ja kuulluksi tulemisella kdytdnnon vaikutusta, ei valttaméttd olisi
merkitystd. Esitdn analyysini pohjalta, ettd timé ei tiysin pidd paikkaansa neuromoni-
naisten perheiden kohdalla. Nienndisosallisuus (ks. Kivistdo 2014, 151-152; Rissanen
2021, 147) ei riitd. Vanhemmat, joille ei ole jarjestetty heidén toiveidensa mukaista sosi-
aalista tukea, kuvaavat kielteisid kuulluksi tulemisen kokemuksia, kun taas vanhemmat,
joille on jérjestetty heiddn toivomaansa sosiaalista tukea, kertovat myonteisistd kuulluksi
tulemisen kokemuksista. Vanhempien sosiaalisen tuen kokemuksilla ja kuulluksi tulemi-
sen kokemuksilla vaikuttaa timén tutkimuksen perusteella olevan molempiin suuntiin toi-
miva yhteys. Kun vanhempi tulee kuulluksi, saa hdn omasta ndkokulmastaan toimivaa
sosiaalista tukea. Ja kun vanhempi saa tarpeidensa mukaista sosiaalista tukea, kuulluksi
tulemisen kokemus voimistuu. Téssd tutkimuksessa ndyttiytyy, ettd kokonaisuudessa
my0s sosiaalityontekijén tyoskentelyote ja ammatilliset ndkokulmat seké henkilokohtai-
set lahtokohdat ovat vaikuttamassa vanhemman kokemukseen. Sosiaalityontekijén luo-
man palveluratkaisun ja neuromoninaisen perheen vanhemman palvelukokemuksen va-

lilld on siten yhteys.

Sosiaalityon kentélle heijastuvat vilillisesti talous, politiikka, lait, palvelut, arvot ja
etiikka seka niista kaytavit keskustelut ja paitosten teko (Pohjola & Laitinen 2010, 309).
Osallistamisen ja aktivoinnin nédkdkulma onkin helposti jdrjestelmien ja rakenteiden ni-
kokulma, jota sosiaalityOntekijé toteuttaa yhteiskunnallisen vallankdyttdjén roolissaan.
Kirjoittajas toteaa, ettd ’sossun valta on kauhean iso”. Vanhempien kirjoitukset antavat
viitteitd vallan elementin ldsnédolosta. Tdlloin asiakkaiden erilaiset eldméntilanteet eivét
valttdmattd tule huomioiduksi ja asiakkaiden omaehtoisen osallisuuden mahdollisuuksien
lisdédminen unohtuu. Kuulluksi tulemisen ja osallisuuden kokemuksen ongelmat ovat tii-
viissd yhteydessd perheiden oman vallan puutteeseen eldmissdin, palvelujarjestelméssa
ja yhteiskunnassa. (vrt. Niiranen 2002; Kivisto 2014.) Sosiaalitydssd on tirkedd kiinnittad
huomiota siihen, ettd aktivoinnin ja osallistumisen nékdkulma ei ole sama asia kuin asi-

akkaan aktiivisen, omaehtoisen osallisuuden niakokulma.
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Tutkimukseni perusteella tulkitsen, ettd neuromoninaisten perheiden omaehtoisen osalli-
suuden ja voimavarojen lisddntymisen tavoite olisi perheiden kannalta merkitykselli-
sempi kuin aktivoinnin ja ilman virallista sosiaalista tukea selviytymisen tavoite. Sosiaa-
lity6n eettisen arvopohjan, yhteiskunnan tuen toimimattomuuden ja asiakkaan eldménti-
lanteen seki osallistumismahdollisuuksien kokonaisuus voi antaa asiakkaan puolesta so-
siaalityontekijélle oikeuden omaehtoiseen asianajotoimijuuteen asiakkaan tasa-arvoisen
osallisuuden toteutumiseksi (ks. Hokkanen 2013, 84). Nien, ettd keskeiseksi nousee til-
16in se, onko sosiaalityontekijd kuullut asiakastaan. Muutoin, muunlaisella kuin asiak-
kaan suoraan antamalla valtuudella, mielestdén asiakaskohtaista asianajoa toteuttava so-
siaalityontekijd voi toimia jopa asiakkaansa oikeuksia loukkaavasti. Myods Hokkanen
(2013, 85) huomioi tdminkaltaisen riskin todeten, ettd mikéli asianajossa ei tunnisteta
heikompiosaisen aseman todellista olemusta, voidaan pahimmillaan ajaakin vain hyvé-

osaisten asiaa verhottuna heikompiosaisten asianajoon.

Sosiaalityd médrittyy usein ongelmien kautta. Téll6in paikka sosiaalitydlle syntyy sosi-
aalisten ongelmien vuoksi, mistd seuraa sosiaalityOntekijélle tavoite tunnistaa ja méadri-
telld ongelma seka lievittda sita tai ratkaista se. (Juhila 2006, 209; Somerkivi 2000, 175.)
Rissanen (2021, 139-140) totesi, ettd sosiaalityon tavoitteita voidaan saavuttaa vain, jos
asiakas itse on motivoitunut tydstimién asioita ja tekemddn muutoksia. Télloin ei kuul-
luksi tuleminen riitd, vaikka se onkin tirked osa osallisuutta. Rissasen (2021) mielesti
sosiaalityontekija voi toteuttaa sosiaalityon tavoitteita ja asiakasosallisuuden syntymista,
kun hin tukee asiakkaan muutoshalukkuutta ja ymmérrystd kayttimalla asiakkaan omaa
tietoa, joka dialogin keskeiseksi osaksi noustessaan on arvioitavissa ja muutettavissa. Ris-
sasen (2021) ajatukset ovat sindnsé paikkansa pitdvid. Vanhempien kirjoitusten pohjalta
arvioin kuitenkin, ettd sosiaalipalveluiden tarjoaman sosiaalisen tuen padmaérin tulisi
vanhempien ndkokulmasta olla arjen resursseja ja voimavaroja lisddva eikd ongelmaldh-

tdinen ja muutokseen pyrkiva.

Huomattavaa on myds, ettd toisin kuin voisi ilman syvempaa tietimysta ajatella, sosiaa-
lisen tuen saaminen lisdd kokemusta niin eldménhallinnasta kuin itsemaarddmisoikeudes-
takin (Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 53-54), mika néyttdytyy myo0s tdssd tutkimuk-
sessa. Itsemadrddmisoikeuden puute ja vaikeudet hallita omaa eldmai taas lisddvit osat-
tomuuden kokemusta (Nérhi ym. 2013, 130). Toiveikkuus ja usko tulevaisuuteen, tietty

tulevaisuuden nidkdalaisuus, liittyy kiintedsti elaméanhallinnan kokemukseen ja tyytyvéi-
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syyteen eldméén (ks. Prenda & Lachman 2001). Sosiaalipalveluista toivomaansa tai so-
pivaksi kokemaansa sosiaalista tukea saaneiden vanhempien kirjoituksissa esiintyvit ela-

maédn ja sen hallintaan liittyva toiveikkuus ja usko tulevaan.

Nii se et tuli ihmisid jotka otti koppia nii autto jaksamaan. Ja nyt me van-
hemmat yritetddn taas pddstd kunnolla jaloillemme tin raskaan 1,5v jdl-
Jjiltd. (K2)

Nyt saan kotipalvelua, siivouspalvelua ja perhetydtd ja ne on auttaneet ar-
jessa. Perhetyontekiji on nepsyihin erikoistunut, joten on pystynyt anta-
maan kullanarvoisia vinkkeji arkeen. - - Luin kokonaisen romaanin. Sitd
en ole tehnyt 9 vuoteen. Tuntuu, ettd eldmdstd voi selvitd. (Ki4)

Kirjoituksissa nakyivit toiveet paremmasta, toiveet muutoksesta. Yksildityneessa yhteis-
kunnassamme sosiaalitydssd tuen 1dhtokohtana ja yleisend tavoitteena on usein omatoi-
minen asianajo. Télla pyritdén sosiaalityon asiakkaan tilanteen muutokseen niin, ettd asia-
kas toimii asioidensa ajajana tuntien, haluten, osaten, kyeten, tdytyen ja voiden. (Hokka-
nen 2013, 82.) Kokonaisuus on ristiriitainen, silld asiakkailta odotetaan usein samanai-
kaisesti aktiivista toimimista ja vastuun ottamista eldmintilanteistaan, mutta toisaalta
heiltd my0s edellytetddn mukautumista viranomaiskdytiantdihin ja -toimenpiteisiin (Narhi
ym. 2013, 119). Tulkitsen kirjoituksista, ettd perheet eivit kokeneet timinkaltaista oma-
toimisen asianajon toimijuuden roolia omakseen, vaikka toiveet muutoksesta heijastuvat
aineistosta. Muutos vaatii aina voimavaroja, jonka vuoksi, tutkimuksen minulle luoman
nidkemyksen mukaan, sosiaalityon asiakkuuden alkaessa perheen kuormitustasoa tulisi
alentaa ja voimavaroja lisétd oikeanlaisen, riittdvén sosiaalisen tuen avulla. Kun eldmé on
“selviytymistaistelua” tai “rdpikoimistd, ettei huku”, kuten vanhemmat kuvaavat, ei hei-
dén vihéisid voimavarojaan vaativa, muutokseen tihtddva tydskentely ole realistista. So-
siaalityontekijéltd vaaditaan tdlloin vahvaa toimijuutta. Hokkanen (2013, 56) on toden-
nut, ettd asiakkaan aseman korostaminen sosiaalitydssd on tuonut mukanaan asiakkaan
vastuuttamisen piirteitd, jotka ovat ristiriidassa sosiaalisesti oikeudenmukaisemman yh-
teiskunnan rakentamisen kanssa. Téssd tutkimuksessa esille nousseen perusteella vditin

ilmidn olevan myos neuromoninaisten lasten vanhempien kohdalla konkretisoituva.

Aulikki Kananojan, Martti Léhteisen ja Pirjo Marjaméen (2010, 23—28) ndkemys sosiaa-
lityon kahdesta yhteiskunnallisesta tehtivéstd tarjoaa mielenkiintoisen tarkastelundkokul-

man sosiaalityontekijdén kohdistuviin odotuksiin. He katsovat, ettd sosiaality6lld on kaksi
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tehtdvid: riippumaton ammattilaisuus, joka tdhtdi erilaisten sosiaalisten ongelmien tun-
nistamiseen, analysoimiseen ja késittelemiseen, sekd toimiminen instrumenttina, joka va-
littdd ja toteuttaa yhteiskunnallisia palveluita. Tdssd tutkimuksessa vanhempien erdin-
laiseksi rooliodotukseksi sosiaalitydlle néyttéisi kirjoitusten perusteella painottuvan yh-
teiskunnassa toteutuva, konkreettinen jarjestelmin palveluiden vilittija- ja toteuttaja-
rooli. Sosiaalityontekijét taas ndyttdvat vanhempien kirjoituksista esille nousseiden seik-
kojen valossa kantavan harteillaan molempia rooleja. Tama vaikuttaa herdttineen van-
hemmissa tiettyd ristiriitaa sekd tuoneen pettymyksia kuulluksi tulemiseen ja sosiaalisen

tuen konkretisoitumiseen liittyen.

Matthies (2017, 152) on todennut, ettd parhaimmillaan yhteiskunnalliset palvelut ovat
osallisina ihmisen eldméssé eikd niinkdén piinvastoin. Tdhan on helppo yhtyd. Kuitenkin
analyysini tuottaa vaikutelman siité, ettd perheet ovat mitd suuremmissa méérin olleet
osallisina palveluissa eivitki palvelut osallisina heidén eldmissién. Palveluiden osalli-
suus ihmisten eldméssd ei voi toteutua, mikali 1&htokohtana eivit ensisijaisesti ole per-
heen toiveet ja tarpeet. Sosiaalitydssé tarvitaan omaehtoista, profession ldhtdkohdista ja
yhteiskunnallisen oikeudenmukaisuuden tasaisen jakautumisen tavoittelun vuoksi oikeu-
tettua valmiutta toimia. Sen ei kuitenkaan tulisi johtaa tilanteisiin, jossa sosiaalityontekija
asettuu professioasemaan ikdén kuin tietden perhettd paremmin, millaisesta sosiaalisesta

tuesta perhe hyotyy. (Ks. Hokkanen 2013, 77.)

Tunnistan, ettd sosiaalityontekijin kokemusmaailmaan liittyvén tekijin ohella myds or-
ganisaation rakenteet voivat olla vaikuttamassa sosiaalisen tuen jarjestdmiseen. Tama tut-
kimus ei avaa sitéd, millaisissa organisaatioissa ja niiden luomissa rakenteissa neuromoni-
naisten perheiden kanssa toimivat sosiaalityontekijat tyoskentelevit. Palveluita asiak-
kaille muotoillaan ja tarjotaan usein organisaatioldhtdisesti sen sijaan, ettd asiakkaiden
eldmaéntilanne ja tuen tarpeet olisivat todellisuudessa keskiossa (ks. Néarhi ym. 2013, 145).
Jaykait rakenteet ja kontekstit sekd niihin liittyvé valta voivat toimia niin asiakkaiden kuin
sosiaalityontekijoidenkin toimijuuden ja osallisuuden rajoittajina (ks. Hokkanen 2013,

62-63, 6667, 75-77).
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5 Johtopéiitokset ja pohdinta

5.1 Tutkimuksen toteutuksen arviointi

Valitsin fenomenologis-hermeneuttisen tutkimusotteen, silld se tarkastelee yksilon koke-
musmaailman merkityksid huomioiden hédnet yhteisonsa jdsenena. Lihestymistapa osoit-
tautui sopivaksi tutkimukseeni, koska vanhempien kokemuksilleen antamilla merkityk-
silld on niin sosiaalisessa tuessa kuin kuulluksi tulemisessakin keskeinen sija. Tutkimus-
matkani edetessd minulle selkiytyi, ettd kokemusta ei voi erottaa situationaalisuudesta.
Kokemus on osa ihmisen kulloistakin maailmaa, joka muotoutuu jatkuvasti paitsi ihmi-
sessd itsessddn tapahtuvan sisdisen kehityksen myo6td, myos ympéristosté tulevien vaikut-
timien seurauksena. Yhdenkédn kohdatun tilanteen ja siind syntyneiden kokemusten jél-
keen ei kokemusmaailma ole entisenlainen (Backman 2015, 90). Tutkimukseni tulokset
siis sitoutuvat kirjoituksia laatineiden vanhempien ja oman eldmini situaatioihin. Ar-

vioin, ettd esimerkiksi omakohtaiset kokemukseni vanhempana heijastuvat tulkintoihini.

My®s narratiivisuus olisi sopinut tutkimuksen nakdkulmaksi, silld tutkimusaineisto itses-
sadn koostui narratiiveista. Paiddyin kuitenkin merkityssuhteiden ndkdkulman vuoksi fe-
nomenologis-hermeneuttiseen otteeseen. Koen tarinoiden vilittdména tavoittaneeni neu-
romoninaisten lasten vanhempien merkitysmaailmaa. Tutkimukseni tiydentdd kokonais-

kuvaa neuromoninaisten perheiden sosiaalisen tuen kokemuksista.

Valitsemani tutkimustapa, kirjoitetut aineistot, tarinallistuvat helposti, kun taas haastat-
telu olisi ollut vuorovaikutuksellisempi tutkimustapa. Vanhempien kirjoituksissaan esille
tuoma kokemuksellisuus olisi voinut vilittyd my0s haastatellen. Haastatteluissa olisin
padssyt kysyméén lisdd, mutta kirjallisen aineiston kohdalla lisdkysymykset jdivit ilmaan
lejjumaan tai jatkotutkimuksen aiheiksi. Ajattelen kuitenkin aineiston keruutavan sopi-
neen neuromoninaisten perheiden arjen, mukaan lukien oman perheeni arjen, kontekstiin.
Sain kirjoituksista tutkittavakseni monenlaisia sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen ko-

kemuksia.

Todennékoisesti kirjoituspyynnolld osallisiksi valikoitui henkil6itd, jotka eivét olisi vas-

tanneet esimerkiksi haastattelukutsuun ja toisaalta henkil6itd, jotka eivét koe kirjallista
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ilmaisua luontevaksi, jéi pois, vaikka heillé olisi ollut kerrottavaa aiheesta. Minulle kir-
joitti kuitenkin moninainen vanhempien joukko, joka on heterogeeninen esimerkiksi per-
herakenteiden, lasten diagnoosien seké kirjoittajien i4n ja sosioekonomisen aseman osilta.
Ennen kaikkea tdmé tutkimus kertoo, tulkintani kautta, niiden neuromoninaisten perhei-
den vanhempien arjen ja sosiaalisen tuen kokemuksista, jotka paittivét laatia kirjoituksen

ja osallistua tutkimustiedon tuottamiseen.

Tutkimusasetelmasta on syytd huomioida, ettd aineisto on kerdtty vertaisryhmisti. Tadma
konteksti on voinut vaikuttaa kirjoituksiin ja siten valittyd tutkimuksen tuloksiin. Vertai-
suuden ulottuvuus tuleekin hetkittdin nikyvéksi aineistossa. Osa vanhemmista viittaa kir-
joituksissaan muihin perheisiin, esimerkiksi vertailumielessé tai toivoen heidénkin saa-
van apua. Tulkintani mukaan vanhemmat sivuavat vertaisasianajon ulottuvuutta (ks. Hok-
kanen 2013, 77-78), jonka tarkempi tarkastelu ei kuitenkaan tuntunut perustellulta tutki-

mustavoitteeseen nahden.

Arvioin tdmén tutkimuksen tuottavan kontribuutiota. Kirjoitukset luovat selkedd kuvaa
neuromoninaisten lasten perheiden kokemuksista kuulluksi tulemisesta sosiaalipalveluita
jarjestettdessd sekd perheiden saamasta sosiaalisesta tuesta. Lisdksi aiemmat tutkimukset
ja teoria punoutuvat toisiinsa lomittuviksi kokonaisuuksiksi tdmén tutkimuksen kanssa,
miké lisdd sen luotettavuutta (vrt. Aaltio & Puusa 2011, 164). Tutkimuksessa tuotettua
tietoa voidaan kéyttda sosiaalitydssd neuromoninaisten perheiden kanssa kdytdnnon tyon
ja péitoksenteon eri vaiheissa sekd laajemmalti yhteiskunnallisia rakenteita, kuten sosi-
aalipalvelujirjestelmad, kehitettdessd. Tutkimus tarjoaa aineksia esimerkiksi sosiaali-
tyontekijoiden omien arvojen reflektointiin ja ldhtdkohtia perheiden tilanteiden hahmot-
tamiseen. Lisdksi se koostaa tietoa sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen ilmidistd ja
mekanismeista — joiden sovellettavuutta eri tilanteisiin tulee jokaisen itse arvioida — sekd
tietoa siitd, millaisia yhteisvaikutuksia niilld tekijoilld on. (Ks. Kakkuri-Knuuttila &

Heinlahti 2012, 177.)

Tutkimuksessani nousi esille hdivihdys siitd, ettd neuromoninaisilla perheilld ei valtta-
mittd ole epdvirallista sosiaalista tukea. Jatkotutkimuskohteena epévirallisen ja virallisen
sosiaalisen tuen kontekstien tarkastelu tuottaisi lisdd ymmaérrystd perheiden sosiaalisen
tuen tarpeista ja taustoista sekd kokemuksista niihin liittyen. Mielenkiintoista olisi tutkia,
voisiko virallisen sosiaalisen tuen vankempi tarjoaminen vaikuttaa myos epéviralliseen

sosiaaliseen tukeen. Kaiken kaikkiaan tdmai tutkimus heritti monia jatkotutkimusaiheiksi
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sopivia kysymyksid. Esimerkiksi neuromoninaisten perheiden vanhempien uupumus ja
kontrolloiva valta ilmidind, joihin sosiaalisella tuella voisi olla vaikutusta, ovat kiinnos-
tavia tutkimuskohteita. Myos neuromoninaisten lasten ja heiddn sisarustensa kokemukset
sosiaalisesta tuesta olisi hyddyllinen jatkotutkimusaihe. Erds tirked jatkotutkimuksen
aihe olisivat my0s tilanteet, joissa neuromoninaisen lapsen vanhemman kuulluksi tulemi-
sen ja sosiaalisen tuen kokemuksia ei vahvisteta vanhempien toiveiden mukaisilla palve-

lupéétoksilla.

5.2 Huolehtiva sosiaalinen asianajo

Tutkimus osoittaa, ettd neuromoninaisten perheiden arki leimautuu lasten neuromoninai-
suuteen liittyvilld erityistarpeisuudella, mikd luo vanhemmille ajankdyton haasteita ja
kuormittaa arkea. Tdmén vuoksi vanhemmat esimerkiksi joustavat omista tarpeistaan tai
hoitavat arjessa valttimattomimmiksi katsomansa asiat. My6s vanhemmuuden uupumuk-
sen ja pakottavien, kontrolloivien ja fyysisten kasvatuskdyténtdjen ilmiét nousevat niky-
viksi tutkimuksessa. Eldméntilanteen kuormittavuus voi vaikuttaa vanhempien sosiaali-

sen tuen ja kuulluksi tulemisen kokemuksiin.

Virallisen sosiaalisen tuen merkityksellisyys neuromoninaisille perheille tulee ilmi tutki-
muksessa. Vanhempien toiveet sekd myonteiseksi tulkittavat kokemukset suuntautuvat
padosin konkreettiseen sosiaaliseen tukeen, jonka arvo vaikuttaa liittyvén arjen kuormi-
tuksen vihentymiseen tai resurssien lisdédntymiseen. Vanhemmat toivovat myds emotio-
naalista tukea, 1dhinnd ymmarrystd perheen tilanteelle sekd empatiaa ja kannustusta.
Emotionaalinen tuki ja konkreettinen tuki vaikuttavat korreloivan téssd tutkimuksessa.

Vanhemmat kokevat vairanlaisen sosiaalisen tuen aitheuttavan kuormitusta.

Vanhempien kuulluksi tulemisen kokemukset ilmenevit tutkimuksessa sekd mydnteisind
ettd kielteisind, osin my®ds ristiriitaisina. Vanhempien kuulluksi tulemisen kokemukseen
sosiaalista tukea jdrjestettdessd vaikuttavat monet tekijét. Sosiaalista tukea tarjoavien pal-
veluiden kidynnistdminen vahvistaa kuulluksi tulemisen kokemusta. Kuulluksi tuleminen
ja sosiaalisen tuen kokemus ovat yhteydessa paitsi toisiinsa myds osallisuuden kokemuk-

secn.
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Tyontekijoiden neuromoninaisuuden ymmarrys tai asiantuntijuus sekd ammatillisen koh-
taamisen taidot vaikuttavat vanhempien sosiaalisen tuen kokemuksiin. Vanhempien kuul-
luksi tulemisen kokemus vahvistuu, mikali sosiaalityontekiji toimii oman asiantuntemuk-
sensa rajoja ylittden. Ei-tietimisen tilaan asettuminen vaikuttaa vahvistavan vanhempien
kuulluksi tulemisen kokemusta. Tulkintani mukaan vanhempien kokemuksissa sosiaali-
nen tuki konkretisoituu sosiaalityontekijén kohtaamisissa. Vanhempien kokemukset so-
siaalityontekijoistéd ja kuulluksi tulemisesta ovat selkedssd yhteydessé toisiinsa seka lin-
kittyvit sosiaalisen tuen laadun kokemuksiin. Vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi
tulemisen kokemuksilla ndyttdd olevan kahdensuuntainen yhteys. Liséksi sosiaalityOnte-
kijan tekeméin sosiaalisen tuen péitoksen sekd vanhemman sosiaalisen tuen ja kuulluksi
tulemisen kokemusten vililld on liitos. Sosiaaliseen asianajoon perustuva tydote vaikut-
taa myoOnteisesti vanhempien sosiaalisen tuen kokemukseen. Sosiaalisen tuen kokemus
liittyy suoraan perheen arkeen sekd vanhempien kuulluksi tulemisen ja osallisuuden ko-

kemuksiin.

Neuromoninaisten perheiden sosiaalisen tuen jérjestdmisessd sosiaalityontekijdén koh-
distuu vahvan toimijuuden vaatimus. Vanhempien ndkemys sosiaalityontekijan roolista
on tulkittavissa pitkélti yhteiskunnassa toteutuvaksi, konkreettiseksi jarjestelmén palve-
luiden vilittdjén ja toteuttajan rooliksi. Sosiaalitydntekijdn rooliodotuksen tiyttaminen
vaikuttaa vanhempien sosiaalisen tuen ja kuulluksi tulemisen kokemuksiin. Tutkimukseni
pohjalta esitén, ettd neuromoninaisen perheen vanhemman kuulluksi tulemisen kokemus
ja sithen liittyen sosiaalityontekijan luoma, sosiaalisena tukena konkretisoituva, palvelu-

ratkaisu vaikuttavat vanhemman osallisuuskokemukseen.

Tutkimuksen perusteella korostuu, ettd sosiaalityon ammattilaisten olisi keskeistd koulut-
tautua tuntemaan, havaitsemaan ja sitd kautta paremmin ymmairtimain neuromoninai-
suuteen liittyvéa erityisyyttd. Tima on my0s edellytys sosiaalityon prosessille (vrt. Juhila
2006, 154-155, 199; Hokkanen 2013, 85). Neuromoninaisten lasten perheineen tulisi
saada tarvitsemaansa tukea jo ennen kuin tilanteet perheissd kérjistyvit ja vanhemmat
ylikuormittuvat. Yhtd lailla nden, ettd neuromoninaisuustietoisuus on kayttokelpoinen

tyoviline kaikenikédisten asiakkaiden kanssa.

Sosiaalityon juuret ovat tyOssé, jossa ensin jaettiin ruokaa ja empatiaa, minka jilkeen tar-
peen vaatiessa tarjoiltiin neuvoja ja valistusta (esim. Toikko 2005, 107—109). Tama sosi-

aalisen tuen jakamisjérjestys sopisi kdyttoon nykypéiviandkin. Konkreettisen sosiaalisen
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tuen ohella vanhempien aito kuulluksi tulemisen kokemus ja tunne ymmaértavastd emo-
tionaalisesta sosiaalisesta tuesta ovat keskeisid erityisesti sosiaalisen tuen jarjestimisen
alkuvaiheessa. Lisédksi arvioin tutkimukseeni pohjautuen, ettd neuromoninaisten perhei-
den kanssa tyoskennellessddn sosiaalityontekijan tulisi tukea ennemmin perheiden oma-
ehtoista osallisuutta ja voimavarojensa lisddntymistd kuin aktivointia ja itsendista selviy-

tymisté.

Tutkijat ovat méadritelleet aiemminkin mainitsemani professionaaliset rajat ylittdvén tyo-
tavan. Siind sosiaalityontekiji nékee asiakkaansa esille tuomat asiat huomioitavina, oh-
jaavina kokemuksina, joita hdn yhdistdd ammattitaitoonsa, sen sijaan, ettd nékisi ne vain
tyoskentelyéd taustoittavina tietoina. (Ks. Wilson & Neville 2008; Blom & Morén 2015.)
Arvioin, ettd sosiaalitydssd tdménkaltainen tydskentelyorientaatio ilmentyy asiakaskoh-
taisessa asianajossa. Siind sosiaalityontekijan toiminnan ohjaajana on asiakkaan kokema,
jopa silloin, kun asiakas ei itse ole madrittiméssa valtuutusta tydskentelylle, vaan se pe-
rustuu sosiaalityontekijan havaitsemaan, asiakkaan kokemaan yhteiskunnalliseen epéoi-
keudenmukaisuuteen (ks. Hokkanen 2013). Liséisin kuitenkin, ettd professionaalisten ra-
jojen ylittdmisen lisdksi, sosiaalityontekijén tulisi todenndkoisesti ylittdd myos henkilo-
kohtaisen kokemusmaailmansa rajoja sekd institutionaalisia rajoja. Rajoja ylittdmalla
neuromoninaisten perheiden vanhempien kokemukset tulisivat aidosti tydskentelyd oh-
jaamaan ja tuottaisivat "heiddn tavallaan” -tydskentelyn kautta juuri kyseiselle perheelle

sopivaa sosiaalista tukea.

Téssd tutkimuksessa tulee ilmi, ettd vanhempien tai heiddn perheidensa toimintaa on koe-
tettu muuttaa. Hokkanen (2013, 64) nostaa esille, ettd muutos voidaan ndhdé kytkeyty-
viaksi vallan kédyttdmiseen ja luomiseen muutosta tavoiteltaessa. Télloin keskeiseksi ky-
symyksesi nousee, kiyttddko sosiaalityontekijd valtaa neuromoninaisen perheen vanhem-
man ajatteluun tai toimintaan, perheen suhteisiin vaiko perheen elimaéntilanteeseen liitty-
viin konteksteihin ja rakenteisiin. Tdmé valinta vallankdytostd ohjaa asiakassuhteen muo-
toutumista. Sosiaalitydntekijin positiiviseen vallankdyttoon liittyy mahdollisuus tydsken-
nelld tavalla, jota neuromoninaiset perheet tarvitsevat ja saada sddnnot joustamaan, mikali
tarpeen. Sosiaalityontekijén tyoskentely konkretisoituu télloin puitteiden muokkaamisena
sen sijaan, ettd se tahtdisi neuromoninaisten perheiden tai vanhempien toiminnan muu-
tokseen. Myos Juhila (2006, 176) toteaa, sosiaalitydon huolenpitosuhteen nédkokulmasta,
ettd asiakkaille ei aseteta kriteereitd sitoutumisesta muutokseen. Uskon, ettd talla sosiaa-

lityon tyoskentelyndkdkulman valinnalla vanhempien kokemukset sosiaalisesta tuesta ja
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kuulluksi tulemisesta olisivat tdssd tutkimuksessa esille nousseita kokemuksia mydntei-
sempid. Todenndkdisesti myds valtarakenteet ja niihin liittyva vallankdyttod vaikuttaisivat
télloin vihemmain asiakasperheiden osallisuutta rajoittavasti (ks. Niemi 2013) ja enem-

man osallisuuden kokemusta mahdollistaen.

Tutkimuksen kokonaisuuden perusteella niyttda siltd, ettd neuromoninaiset perheet ovat
thmisryhmad, jonka yhteiskunnallinen tasa-arvo ja oikeudenmukainen osallisuus eivét to-
teudu (ks. Bishop-Fitzpatrick ym. 2019). Neuromoninaisten perheiden sosiaalisen tuen
saanti on, niin timén tutkimuksen kuin aiempienkin tutkimusten mukaan, usein hankalaa.
Virallisen sosiaalisen tuen verkosto néyttdytyy heille pirstaleisena ja vaikeasti saavutet-
tavana. Useiden tdhin tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kokemus on, niissidkin
tilanteissa, joissa sosiaalista tukea on jdrjestynyt, ettd tuki on véhiistd tai vdidrdnlaista, ja

siten jopa kuormittava tekija.

Yhteiskunnan koheesion ja osallisuuden kokemusten ndkdkulmat huomioiden jokaisella,
my0s neuromoninaisilla perheilld, tulisi olla oikeus yhteiskunnallisen huolenpidon koh-
teena oloon ilman vastaodotuksia, silloin kun perheen omat resurssit eivit riitd muuhun.
Tamin huomioiva tydorientaatio on sosiaalityollistd asianajoa asiakkaan puolesta (ks.
Hokkanen 2013, 84). Sosiaalisessa asianajossa neuromoninaisen perheen tilanne ohjaa
sosiaalityon prosessia. Sosiaalinen asianajo voi toteutua niin perheen puolesta kuin per-
heen kanssa yhteisty0ssdkin. Tdmén vuoksi asiakaskohtaisen asianajon tydorientaatiota
kayttdimalla voidaan sellaisissakin tilanteissa, jossa vanhempien voimavarat ovat vihéi-
set, sdilyttdd heiddn oma toimijuutensa esimerkiksi sosiaalityontekijdn toimintaa ohjaa-
vana tekijand. Tamé tukee neuromoninaisten perheiden omanarvontuntoa, toimijuutta,
voimaantumista ja valtaistumista. (Ks. Hokkanen 2013, 75, 84.) Sosiaaliseen asianajoon
painottuvan tydorientaation kdyttd sekd konkreettisten palveluiden jarjestimisend ilmen-
tyvé asiakaskohtainen asianajo tarjoavat sosiaalityontekijélle arvokkaita 1dhtokohtia tyos-

kentelyyn neuromoninaisten perheiden kanssa.

Juhila (2006, 175-182, 200) nostaa esille sosiaalisen asianajon sosiaalitydon huolenpito-
suhteen keskeisend piirteend. Muita piirteitd ovat auttaminen ja tukeminen. Piirteet juon-
tuvat sosiaalisesta oikeudenmukaisuudesta, jolla ei ndhdd olevan vastaehtoja. Ndkemyk-
seni mukaan neuromoninaisten perheiden vanhemmat kertovat teksteissddn toiveistaan

huolenpidolle. Hokkanen (2013, 82) ilmaisee huolenpidon olevan seikka, joka sosiaalisen
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asianajon ndkdkulmasta liittyy sosiaalityohon silloin, kun perheen modaliteettien muo-
dostama kokonaisuus ei yksistdén toimi riittivand mahdollistajana. Hokkanenkin (2013,
55, 77) madrittelee, ettd sosiaalinen oikeudenmukaisuus on sosiaalityon keskiossd. Han
ndkee sen pddmadrand tyoskentelylle. Tutkimuksen synnyttimin késityksen perusteella
neuromoninaiset perheet tarvitsevat vastikkeettoman, yhteiskunnallisen oikeudenmukai-
suuden toteutumista. Oikeudenmukaisuus on paitsi l&htokohta, my0s pddméérd sosiaali-

tyolle.

Niéen téssd tutkimuksessa esille nousseen, vanhempien toivoman ymmaérryksen siséltdvin
kaiun myo6titunnon toiveesta. Myotéitunto toimii sosiaalityon huolenpitosuhteen ohjaa-
vana tekijdnd neuromoninaisten perheiden kanssa tydskenneltdessd. Sosiaalityon 13hto-
kohtana on, ettd joissakin tilanteissa ja eliméanvaiheissa perheet eivit selvié itsendisesti.
Yhteiskunnan tarjoamalla sosiaalisella tuella turvataan eldmisen laatu ja jatkuvuus, kun
perheiden omat resurssit eivét ole riittdvid. Sosiaalityontekijan tulee talloin huolehtia per-
heistd ja varmistaa, ettd he saavat tarvitsemaansa sosiaalista tukea. (Juhila 2006, 151-152,

155-158.)

Asiakassuhteessa luottamuksellisuutta synnyttdd ymmarretyksi, kuulluksi ja kunnioite-
tuksi tuleminen (Juhila 2006, 175), joita myds neuromoninaisten perheiden vanhemmat
toivovat tissd tutkimuksessa. Hyvi sosiaalisen tuen palvelukokemus liittyy sosiaalisessa
asianajossa tyontekijan sitoutuneisuuteen (Hokkanen 2013, 82), mihin vanhemmat viitta-
sivat kirjoituksissaan. Lisdksi sosiaalityontekijdltd vaaditaan huolenpitotehtdvin onnistu-
miseksi yhteiskunnallisten asioiden ja palvelurakenteiden tuntemusta, arviointikykyad,
sensitiivisyyttd, kunnioitusta sekd asiantuntemusta yhteiskunnan toiminnasta, sen tarjoa-
mista mahdollisuuksista ja heikkouksista. Liséksi sosiaalityontekijin tulee kayttiaa asiak-
kaidensa hyviksi valtaa, jota hdnelld on, paitsi yksittdisen perheen asian edistdmisessi
kuin my0s yhteiskunnallisessa vaikuttamisessa. (Juhila 2006, 187; Hokkanen 2013, 77.)
Arvioinkin sosiaalitydntekijoiden huolenpito- ja asianajotehtdvissi suoriutumisen vaikut-

tavan vanhempien kuulluksi tulemisen ja sosiaalisen tuen kokemuksiin.

Hokkasen (2013) méiéritelméssi asiakaskohtainen asianajo siséltdd myds palveluohjauk-
sen elementtejd, jotka Juhila (2006, 175—-177) nékee liittyviksi sosiaalitydn huolenpito-
suhteeseen. Neuromoninaisten perheiden monimutkaisissa tilanteissa sosiaalityontekija
toimii etuus- ja palveluviidakon raivaajana ja etsii, rditiloi ja vaatii sekd koordinoi sopi-

van sosiaalisen tuen kokonaisuuden perheiden tarpeiden pohjalta. Mikéli saatavilla oleva
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sosiaalinen tuki ei ole riittdvid, sosiaalityontekijd kiyttdd asiakkaiden asianajoa seuraa-
vana tyOaskeleenaan. Sosiaalityontekiji toimii tdlldin viestinviejdna ja puolesta puhujana
asiakasperheilleen valtaa pitdvien ja valtarakenteiden suuntaan. Sosiaalityontekija tyos-
kentelee neuromoninaisten perheiden oikeuksien toteutumisen asianajajana. Toisinaan
tdma vaatii yhteiskunnallisella tasolla vaikuttamisty6ti. (Juhila 2006, 175-177, 179-
183.) Asiakaskohtaisella sosiaalisella asianajolla voidaan vahvistaa asiakkaan kuulluksi
tulemista ja pyrkid sosiaalisen tuen saantia rajoittavien kdytdnt6jen muuttamiseen (Hok-

kanen 2013, 76).

Tamén tutkimuksen aineiston analyysin pohjalta arvioin, ettd neuromoninaisten perhei-
den kohdalla edelld mainittu sosiaalityén huolenpitosuhteen elementtien toteuttaminen
tarjoaisi heille paremmin soveltuvaa sosiaalista tukea. Liséksi sosiaalitydllisen asianajon
ulottuvuuksista asiakaskohtainen asianajo on perhekohtaisessa tydskentelyssd tarpeen.
Ehdotankin, ettd sosiaalitydssd lahdettéisiin, ainakin asiakassuhteen alussa, kohtaamaan
neuromoninaiset perheet ensisijaisesti huolenpitosuhteen ajattelumallin mukaisesti asia-
kaskohtaista asianajoa soveltaen. Perheiden sosiaalisen tuen tarve on péddasiallisesti hyvin
kaytdnnollisessd, arkeen liittyvdssd avussa, jota huolenpitosuhteena toteutettava sosiaali-
ty0 tarjoaa yhtend olennaisena piirteenddn. Perheilld itsessdédn ei vilttiméttd ole mitddn
isoa muutoshaastetta, vaan tilanteen sdilyttiminen ennallaan tai vanhempien voimavaro-
jen vahvistuminen ovat riittivit tavoitteet tyoskentelylle (vrt. Juhila 2006, 178; Hokkanen

2013, 64).

Neuromoninaisten perheiden vanhempien kuulluksi tuleminen edellyttdd, timén tutki-
muksen perusteella, kuulluksi tulemista ja osallisuutta myds sosiaalisen tuen palvelujér-
jestelmin rakenteissa. Pdivi Nurmi-Koikkalainen (2017, 10) toteaa, ettd vammaislain uu-
distustydon myd6td muuttunut késitys vammaisuudesta ja toimintarajoitteisuudesta tulee
huomioiduksi. Lainsddddnndn muuttaminen ei kuitenkaan suoraan muuta neuromoninais-

ten perheiden tilanteita.

Tulkitsen, ettd sosiaalitydon huolenpitosuhteen ja sosiaalityollisen asianajon tydorientaa-
tiot limittyvit sosiaalitydntekijoiden tyoskentelyd sopivasti viitoittavaksi opasteeksi neu-
romoninaisten perheiden kanssa tydskentelylle. Nimedn tdmén tydorientaation huolehti-
vaksi sosiaaliseksi asianajoksi. Huolehtivan sosiaalisen asianajon syvemmat ulottuvuudet

ja sithen linkittyvit asiakaskokemukset olisivat mahdollinen jatkotutkimuskohde. Nyt
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kuitenkin totean huolehtivaan sosiaaliseen asianajoon liittyen, ettd neuromoninaiset per-
heet tarvitsevat perhekohtaista, heiddn kulloisetkin voimavaransa ja erityistarpeensa huo-
mioivaa sosiaalista tukea. Lisdksi he tarvitsevat yhteiskunnallista kuulluksi tulemista,
osallisuutta ja tdhin liittyen yhteiskunnallisten palvelurakenteiden seké niiden kaytdnnon
toteuttajien ajattelutavan uudistamista. Talle uusi vammaispalvelulainsddddntd on anta-
massa pohjaa. Sosiaalityontekijit sen kdytintdon soveltajina ja kiyténteiden luojina sekd
sosiaalisen tuen jarjestdjini ja toteuttajina ovat avainasemassa pitdmassa huolta neuromo-

ninaisten perheiden kuulluksi tulemisesta ja osallisuudesta.

Huolehtiva sosiaalinen asianajo pitdd Hokkasta (2013) ja Juhilaa (2006, 197) mukailleen
sisdllddn myds yhteiskunnallisen vaikuttamisen ulottuvuuden. Sen tarkoituksena on yh-
teiskunnallisella tasolla haastaa vallitsevia arvoja sekd tuoda ndkyviin huolenpidon yh-
teiskunnallinen merkityksellisyys ja sosiaalisen tuen tarpeessa olevien ihmisten koke-
mukset. Sosiaalityon tutkimus on myds osa titd huolehtivan sosiaalisen asianajon yhteis-
kunnallista ulottuvuutta. Tdlla tutkimuksella toivon voivani toteuttaa huolehtivaa sosiaa-
lista asianajoa neuromoninaisten perheiden puolesta. Kiitos kirjoituksensa kanssani jaka-

neille vanhemmille mahdollisuudesta toimia perheidenne sosiaalisena asianajajana.
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Liitteet

Liite 1. Kirjoituspyyntd neuromoninaisten lasten vanhemmille

Hei alle 13-vuotiaan nepsy-lapsen vanhempi!
Kertoisitko kokemuksistasi perheellenne sosiaalipalveluista saadusta avusta ja tuesta?

Olen Lapin yliopiston sosiaalityon maisteriopiskelija ja nepsy-perheen vanhempi Emmi
Aalto-Riihiaho. Teen tutkimusta alle 13-vuotiaiden, neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhempien kuulluksi tulemisen kokemuksista palveluita jirjestettdessd sekd perheiden
avun ja tuen tarpeista. Olen kiinnostunut erityisesti vanhempien kokemuksista aiheen asi-
antuntijoina.

Kerrothan, miten tulit kuulluksi sosiaalipalveluita jérjestettdessd. Voit my0s kertoa, jos
olette jddneet ilman sosiaalipalveluiden apua ja tukea. Halutessasi voit kuvata, millaisiin
tilanteisiin tai miksi tarvitsisitte apua ja tukea. Toivon sinun kertovan, minkd ikdinen
nepsy-lapsesi on tai mink4 ikdisid nepsy-lapsesi ovat, miten oireet vaikuttavat arkeen sekd
keitd perheeseenne kuuluu. Voit kirjoittaa vapaamuotoisesti saamastanne tai toivomastasi
avusta ja tuesta. Kirjoituksesi pituudella, kieliopilla, jasentelylld tms. ei ole merkitysta.
Halutessasi voit kdyttdd niitd apukysymyksia kirjoittaessasi:

- Miten koet tulleesi kuulluksi, kun palveluita on jérjestetty?

- Miten toivoisit perheenne erityisen tilanteen huomioitavaksi apua ja
tukea jarjestettiessi?

- Millaista apua ja tukea toivoisit perheellenne?

- Millaista apua ja tukea perheellenne on jérjestetty?

Kaytén kirjoitustasi vain tutkimuksen tekoon ja sdilytdn sen tietoturvallisesti. Olen sitou-
tunut vaitiolovelvollisuuteen ja noudatan eettisid tutkimuskaytantdja. Lopullisesta tutki-
musraportista ei ole mahdollista tunnistaa yksittéistd osallistujaa. Havitén kirjoituksesi
tutkimukseni valmistuttua. Valmis pro gradu - tutkielmani ilmestyy julkisena todenné-
koisesti vuoden 2023 aikana. Halutessasi voit pyytéa tietosuojaselosteen minulta.

Kerrothan minulle kokemuksistasi viimeistddn 14.5.2023. Voit kirjoittaa minulle niistd
yksityisviestilld Facebookissa tai laittaa sdhkdpostia osoitteeseen eaaltori@ulapland.fi.

Pro gradu -tutkimukseni osalta ohjaajanani toimii yliopistonlehtori, yhteiskuntatieteiden
tohtori Liisa Hokkanen (liisa.hokkanen(@ulapland.fi) Lapin yliopistosta.

Mikali sinulle herési kysymyksid tai muuta kommentoitavaa, laitathan minulle viestin.
Suuret kiitokset kokemustesi ja toiveidesi jakamisesta!
Ystivillisin terveisin:

Emmi Aalto-Riihiaho
eaaltori@ulapland.fi
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