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TIIVISTELMA

Viitoskirjassa tutkitaan runsasta ja pitkikestoista sosiaali- ja terveyspalveluiden
kayttoa erityisperheiden arjessa. Erityisperheeksi on maaritelty perhe, jossa on
vahintddn yksi erityistd tukea ja palveluita kasvunsa ja kehityksensd tueksi
tarvitseva lapsi. Palveluiden kayttoa tarkastellaan perheiden arjen toimintojen ja
ajankdyton ndkokulmista. Tutkimus rakentaa ymmarrysta siitd, millaista
toimintaa palveluiden pitkdkestoinen kaytto perheiltd edellyttda sekd millaisia
toiminnan ja ajankdyton rytmillisia muutoksia perheiden arjesta voidaan
tunnistaa.

Tutkimuksen tulkinnalliset resurssit pohjaavat sekd palvelututkimuksen etti
kulutus- ja kotitaloustutkimuksen perinteisiin. Pitkdkestoista palveluiden kaytt6a
analysoidaan palvelututkimuksen perinteeseen nojautuvan asiakaslahtoisen
toimintalogiikan ja asiakkaan toiminnan nidkokulmasta. Perheiden arjen
toiminnan ja ajankdyton analyysissd hyOodynnetddn puolestaan lefebvreldiseen
rytmianalyysiin pohjautuvaa rytmihiirio -ajattelua, joka mahdollistaa ajankayton
rytmien seka niihin liittyvien murtumien ja riitasointujen tarkastelun.

Tutkimuksen metodologiset 1dht6kohdat pohjaavat tulkinnalliseen tutkimus-
otteeseen, jossa painottuu fenomenologinen nidkékulma. Tutkimusaineisto
koostuu kymmenestd erityislapsen vanhemman haastattelusta. Tulosten
tulkinnassa ja raportoinnissa hyddynnetddn tulkinnallisten resurssien lisdksi
aiempaa erityislapsia ja -perheitda koskevaa tutkimustietoa esimerkiksi sosiaali-,
terveys- ja kasvatustieteiden aloilta.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd perheilld voi olla vuosien aikana jopa
kymmenia palveluita kaytossddn. Palveluiden monipolvinen ja osittain
samanaikainen haku seka vuosia kestdva kayttd ja hallinta tuottavat perheiden
arkeen monimuotoista toimintaa. Palveluntuottajien kanssa tapahtuvan
vuorovaikutuksen lisdksi tutkimuksessa tunnistettiin  palveluntuottajien
nakokulmasta vaikeasti tunnistettavaa ja mahdollisesti ndkymatonta toimintaa.
Erilld4n toimivien ja erilaisilla toimintamalleilla toimivien palveluiden hallinta
edellyttaa perheiltd esimerkiksi monimuotoisia tiedon etsintdd sekid tiedon
jakeluun ja ajanhallintaan liittyvda toimintaa. Palvelujirjestelmiin liittyvien
ongelmien tai haasteiden vuoksi vanhemmat joutuvat ottamaan jopa esimiehen
rooliin rinnastettavia tehtavii itselleen palveluita saadakseen ja niita kiyttaakseen.
Tulokset osoittavat myo0s, etteiviat palvelut ole digitalisoituneet perheiden
odotusten mukaisesti.

Perheen arjen toiminnan ja ajankidytén muutoksia tulkitsevat rytmihairiot
nostavat esiin perheiden kokemuksia tilanteista, kun arjen rytmien rakentuminen
hiiriintyy, rytmien vililld syntyy hankauksia tai ristiriitaisuuksia tai perheen arjen
toimintaan muodostuu ajallisia paineita. Palveluntuottajien tuotantoldhtéisesti
rakennetut toimintamallit ja aikataulut voivat esimerkiksi pirstaloida perheiden
arjen toimintaa sekd aiheuttaa moniajon paineita heikentden niin arjen
sujuvuuden kokemusta.



Tutkimustulokset tarkoittavat, ettd runsaasti ja pitkdkestoisesti palveluita
kayttavien perheiden arjessa on palveluiden kayttoon liittyvad, mutta
palveluntuottajille nakymitontd tai palvelutuotannossa huomioimatonta
toimintaa. Perheiden nidkokulmasta toiminta voi niyttdytyd ristiriitaiselta:
palveluiden tavoitteena on perheen arjen ja hyvinvoinnin tukeminen, mutta niiden
kaytto vie arvokasta ja rajallista aikaa muulta arjen toiminnalta. Perheilla nayttaa
myo6s olevan vaikeuksia 16ytdd rytmillinen sopusointu palvelujarjestelmalta
tulevien ajallisten ja toiminnallisten edellytysten seké erityislapsen vaatiman tuen
ja hoivan kanssa, joka osaltaan vaikeuttaa arjen sujuvuuden ja sitd kautta
hyvinvoinnin kokemusta.

Tarkastelemalla kahdesta eri teoriaperinteestd kisin erityisperheiden arjen
toimintaa, tutkimus syventia palvelututkimuksen ymmaérrysta palveluiden kayton
ajallisuuden ja rytmin kokemuksesta erityisesti erilaisissa muutos- tai
hiiriotilanteissa. Samalla tutkimus vie eteenpiin rytmihairion kisitettd perheen
arkielaman nakokulmasta.

Avainsanat: erityisperhe, runsaasti palveluja tarvitseva asiakas, sosiaali- ja
terveyspalvelut, arjen toiminta, ajankayttd, rytmihdirio, asiakasldhtéinen
toimintalogiikka



ENGLISH SUMMARY

Everyday use of social welfare and healthcare services among special
needs families - a perspective of activity and time use.

This doctoral study investigates heavy and long-term use of social welfare and
healthcare services in the everyday life of special needs families. A special needs
family is defined as a family that has at least one child who needs special support
and services for her/his health, growth and/or development. Use of services is
approached from the perspectives of everyday activities and time use. The study
increases understanding of the variety of activities that the long-term service use
requires from these families as well as the rhythmic changes in activities and time
use that can be identified from the families’ everyday lives.

The interpretative resources of this study draw from the traditions of service
research and consumption and home economics studies. The study approaches
long-term service use from the perspective of customer-dominant logic and
customer activity which have roots in the service research tradition. The analysis
of families’ everyday activities and time use draws from Lefebrian rhythmanalysis
and especially from the understanding of the discordance of rhythms. This enables
investigation of rhythms in time use as well as ruptures and discordances that are
linked to them.

The methodological approach of the study is based on the interpretative
research tradition with an emphasis on the phenomenological perspective. The
empirical data consist of ten interviews of parents with special needs children. The
interpretation and reporting of the findings utilize both interpretative resources
listed above and earlier studies on special needs children and families, for example
in the fields of social-, health- and education studies.

The findings of the study show that families can, in the course of the years, use
as many as tens of services. Families’ extensive experience of service use includes
early childhood education and teaching services in addition to social welfare and
healthcare services. Apart from the activities that take place in the interaction
between families and service producers (such as going to the doctor), the study also
identified activities that are meaningful for the families but are not taken into
account in the service provisioning or that are downright invisible to service
providers. The daily management of fragmented services using different operating
models requires, for example, diverse and multifaceted activities related to
information search and time management. Problems or challenges associated with
the service system lead to situations in which parents who try to receive and use
services are forced to perform even such activities that normally should be
conducted by a service provider. Furthermore, the findings demonstrate that
services have not been digitized in accordance to the families’ expectations.

The discordance of rhythms which allows us to interpret changes in families’
everyday activities and time use highlight situations in which the development of



everyday rhythms is disturbed, in which there are tensions of conflicts between
rhythms, and in which there are temporal pressures involved in activities. Service
providers’ product-oriented operating models and timetables can, for example,
fragment families’ everyday activities and cause multitasking pressures which then
weaken the experience of harmony in everyday life.

The findings of the study indicate that the everyday life of families who are
heavy and long-term users of services contains activities that are associated with
the service use but are invisible or not accounted for in the service provision. From
the families’ perspective these activities can appear as conflicting: the services aim
to support families’ everyday life and wellbeing, but their active use takes valuable
and limited time away from other everyday activities. Families also seem to have
problems with finding a rhythmic balance between the support and care of the
special needs child and the allocation of time and activities required by the service
system. These both factors may hinder the harmonious everyday life and families’
wellbeing.

Keywords: special needs family, social welfare and healthcare services, everyday
activity, time use, the discordance of rhythms, rhythmanalysis, customer-
dominant logic, customer activity



KIITOKSET — IHMISET YMPARILLANI

Viitostutkimuksen tekeminen on pitkélti yksindistd istumista koneen aarella.
Mutta tdmakaan vaitos ei olisi syntynyt ilman vuorovaikutusta ja yhteistyota
monen viisaan ja merkityksellisen henkilén kanssa.

Suurin kiitos kohdistuu ohjaajalleni, professori Minna Autiolle. Jatko-opintoni
saivat kimmokkeen hinen ja hianen kollegansa HS Vieraskyna -kirjoituksesta
18.9.2014. Ensimmaisista keskusteluistamme ldhtien hidn on kulkenut rinnallani
aina tdhdn paivddn saakka. Minnan laaja-alainen akateeminen tietamys ja
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sdhkoposti jadnyt vaille vastausta.

Kiitdn lampimasti myos toista ohjaajaani, professori Visa Heinosta. Hanen
hienovarainen tapansa ohjata antoi tilaa omille ajatuksilleni ja ahaa-elamyksille.
Visa ei yhdessdkiddn tapaamisessa unohtanut kannustaa ja osoittaa tutkimuksen
tekemisen arvoa.

Minulla oli ilo saada viitostyolleni innostava ohjausryhma. Yliopettaja emerita,
EET Leena Alakoski antoi tarkkan#koisida kommentteja ja lempedd ohjausta
etenkin palvelututkimuksen nidkokulmasta yhdessd vararehtori, KTT Katri
Ojasalon kanssa. VIT Minna Mattila-Aalto puolestaan auttoi minua syventamain
sote-palveluiden ymmarrysta seki arjen tulkintaa.

Viitostutkimuksen esitarkastajat, tenure track -professori Elina Narvinen ja
dosentti, KITT Henna Syrjild paneutuivat tyohoni huolellisesti. Heidan tarkkoja
huomioita sisdltdvd rakentavan kriittinen palaute oli kiedottu taitavasti
kannustavan lausunnon sisdan. Heiddn yhteislausunnollaan oli ratkaisevan tiarkea
rooli tutkimuksen viimeistelyssa. Professori Outi Uusitaloa kiitdn vastavaittdjan ja
professori Anne Toppista kustoksen rooliin asettumisesta.

Tutkimusta ovat tukeneet taloudellisesti monet eri tahot. Merkittivimpana
tukijana on toiminut Jenny ja Antti Wihurin rahasto myontdessiian minulle
tyoskentelyapurahaa kolmen vuoden ajan. TyoOskentelyn rahoittajina ovat
toimineet myos H.C. Marcus Wallenbergin liiketaloudellinen tutkimussiitio,
Helsingin Ekonomit ry, Liikesivistysrahasto, Paulon Saitio, Helsingin yliopisto
seka e21 Solutions Oy. Ilman rahoittajia ei timikaan tutkimus olisi valmistunut.

Minulla on ollut onni ja kunnia kdyda tutkimukseen liittyvia keskusteluita myos
suuresti arvostamieni tutkijoiden kanssa. Yhteiskunnallisesti merkittava
keskustelija professori Mika Pantzar on antanut korvaamatonta palautetta
tutkimuksen tuloksiin, mutta myos henkistd kannustusta tutkimuksen tekoon.
Tyon ja oman ajattelun edistymiseen ovat vaikuttaneet myos FT Anneli Hujala,
KTT Karl-Jacob Mickelsson, emeritusprofessori Tore Strandvik sekd professori
Kristina Heinonen.



Apurahatyoskentelyd kuvaa yksindisyys, etenkin jos sitd tekee kotona ilman
fyysista paikkaa tiedeyhteistssd. Onnekseni timin yksin puurtamisen rinnalla
kulkivat muut tieteen tekijat, kuten Ulriikka Savela-Huovinen, Sami Koponen,
Marjoriikka Ylisiurua, Marjo Ring, Maria Lindholm seki jo tohtoriksi viitellyt
Eliisa Kylkilahti. Yhteiset lounaat ja keskustelut, ryhmétapaamiset ja toistemme
tekstien luku edistivit tieteellistd ajattelua, mutta olivat my6s tarkeitd henkisen
jaksamisen kannalta.

Haluan myos vilittda kiitokset tutkimukseen osallistuneille dideille. Te ja
perheenne teette hurjan arvokasta, mutta raskasta ja ndakymatonta ty6ta. Toivon,
ettd pystyn osaltani tekemain nakyviksi timén tyon arvon ja merkityksen arjen
toiminnassa.

* %%

Viimeiset vuodet eivat kuitenkaan ole olleet pelkkaa vaitostyotd. Merkittavian
panoksen arjessa jaksamiseen antavat niin ystavat kuin perhekin. Jonna, olet
sieluni sisko, jota ilman eldmini olisi merkittdvasti harmaampaa. Mia, miten
olisinkaan selvinnyt ilman pitkid puhelinkeskusteluyjamme? Kiitos vierelld
kulkemisesta. Marketta, kyvykkyytesi keskustella niin tieteen tekemisen kuin
arkipdivian ongelmista on vailla vertaa. Ninnu, olet henkinen kannustajani ja
hauskojen hetkien luoja.

Maria on sisko vailla vertaa. Apurahahakemuksen argumentin muotoilu,
tieteellisiin keskusteluihin eksyminen, kirjoitusblokki, henkiset nyrjahdykset ja
monet muut tilanteet ratkesivat siskon ohjeiden ja neuvojen avulla. Vanhempani
Riitta ja Touko ovat olleet henkiseni tukena ja tarjonneet tilanteen mukaan joko
tyOskentely- tai lepopaikan. Viiden tdhden palvelu kauniin Pielisjoen rannalla on
edistinyt lukemattomia kertoja niin tutkimuksen tekemistd kuin siitd
erkaantumista. Isoveli on Kkaukaisesta sijainnistaan huolimatta jaksanut
“skypettdd” ja olla kiinnostunut tutkimuksen etenemisesta.

Lopuksi herkin ja kaunein kiitos kuuluu miehelleni Mikolle, joka on vasymatta
tukenut ty6téani. Juha Vainion sanoin: ”Sanat eivit riitd kertomaan, tuskin niita
tarvitaan”. Perhe on minulle loputon voimanldhde, jonka avulla ja vuoksi joka
paiva herdin.

Kaikkia tyohoni vaikuttavia henkil6iti ei ole mahdollista listata, jonka vuoksi
haluan vilittda vield yleiset kiitokset myos muille ymparillani vaikuttaneille ja
tutkimuksestani kiinnostuneille henkiléille.

Koronapandemian hiljentdmé&ssa Helsingissd toukokuussa 2020

Ulla Sarkikangas
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Johdanto

1 JOHDANTO

Se on paperilappusten skannausta ja eteenpéin viemista. M4 tilaan ensin
vheltd osastolta sen paperilapun, sit ma kopioin sen, niin en ma voi sita
skannata, koska mi en saa sitd sihkopostissa ldhettdd. Vaan mun pitad
konkreettisesti se viedd, tai sitten postissa vieda.. [...] ennen kun ma sain
ajan, ettd ma piadsin kauppaan ostaan printterin, niin mi en pystyny
hoitaan niitd asioita. — Leena, tyOstddn irtisanoutunut kahden
erityislapsen omaishoitaja —

Sitaatti kertoo perheestd, jossa vanhempi toimii tiedonvilittijana eri
palveluntuottajien vililld. Kertomus rakentaa kuvaa palveluiden kayton
tyolaydestd sekd ajallisen jarjestdytymisen haasteesta. Tutkin vaitostyOssini
sitd, miten runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluita kiyttavat perheet toimivat
arjessaan palveluita hakiessaan ja niitd kayttdessddn sekad sitd, millaisia
toiminnan ja ajankdyton rytmillisii muutoksia perheet kokevat. Tutkiessani
toimintaa ja ajankdyttod kohdistan katseeni perheisiin, joissa on yksi tai
useampi erityislapsi.

Erityislapsille on tunnusomaista pitkaaikainen tarve erilaisille sosiaali- ja
terveyspalveluille (Cohen ym. 2011; Strickland ym. 2011; Caicedo 2014).
Palveluiden tarve voi johtua esimerkiksi vammasta tai pitkaaikaissairaudesta.
Erityislapselle ei kuitenkaan ole mitdan virallista maaritelmaa. Erityisyys voi
nayttdytyd psyykkisend, sosiaalisena ja/tai fyysisend poikkeavuutena
valtavdestoon verrattuna. Poikkeavuuteen liittyvit oireet ovat luonteeltaan,
esiintymistiheydeltdan, nakyvyydeltdan ja vakavuudeltaan erilaisia ja jokainen
yksil6 vaatii erityisid voimavaroja seka lapselta itseltdsn ettd hanen perheeltdan
(Davis 2003, 18). Erityislapset eivit siis ole homogeeninen ryhmai, vaan heilld
on monenlaisia diagnooseja, toiminnallisia rajoitteita ja heita yhdistai ldhinna
kasvanut tarve palveluille (Strickland ym. 2011; Caicedo 2014). Voidaankin
puhua paljon palveluita kiyttdvista ja tarvitsevista asiakkaista (Hujala &
Lammintakanen 2018, 16; Kiveld, Elo & Kaiiridinen 2018; Ylitalo-Katajisto
2019, 21-23).

Erityislapset asuvat padsaantoisesti kotona laitoksen sijaan (Adler 1995) ja
niin lapsen tilanne vaikuttaa koko perheen arjen toimintaan. Kaytdnnossi lasta
edustaa aina vanhempi (tai huoltaja), joka arvioi ja tulkitsee lapsen tilannetta ja
toimii vilikdtend palveluntuottajiin pain. Esimerkiksi lapselle kuntouttavaa
terapiaa haettaessa hakija on vanhempi, mutta palvelun kiyttdja on lapsi.
Tilanne monimutkaistuu, kun vanhempi hakee erityislapsen vuoksi esimerkiksi
omaishoidon tukea. Omaishoidon tukeen kuuluu hakijalle annettavan
taloudellisen palkkion lisdksi vapaapiivid ja muita palveluita kuten lapsen hoito
vapaapdivien ajaksi (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937, ks.
Omaishoitajaliitto 2019). Talloin palvelun kayttijiksi voidaan katsoa sekd
vanhempi ettd lapsi. Vanhempi on palvelun kayttdja hyodyntdessaan
vapaapaivid, mutta myos lapsi on palvelun kiyttdja ollessaan tilapdishoidossa.
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Erityislapsen tilanne voi siis luoda palvelutarpeita my6s muille
perheenjasenille. Siten sekd lapsille ettd aikuisille kohdistetut palvelut
muodostavat yhden suuren palvelukokonaisuuden, jota lapset ja aikuiset
kuluttavat ainakin osittain yhdessa. Niin perheestd muodostuu yhteiskuluttaja-
tai asiakasyksikko (Arantola-Hattab 2013; Keller & Ruus 2014; Kylkilahti ym.
2016) ja sita kautta tutkimuskohde.

Perheen monimuotoisuus ja moninaisuus tekevit perheen kasitteesti
problemaattisen (Hill 1995; Morgan 2011, 4). Perhe voi olla yksikkona
heterogeeninen, perhevaiheet voivat muuttua elaméntilanteiden mukaan ja
perheihanteet muovautua taloudellisten ja yhteiskunnallisten muutosten kautta
(Gittins 1985, 3; Korvela 2003, 11; Lammi-Taskula & Salmi 2004a, 29). Etenkin
monissa ldnsimaissa viimeisten vuosikymmenien aikana on havaittu
perhekohtaisen lapsiluvun vidhentymistd, vapaaehtoista lapsettomuutta,
uudelleen avioitumisen ja eroamisen sekd yksin lapsen hankkivien naisten
maaran kasvua (Korvela 2003, 11; ks. my6s Luscher 1998).

Perhettd tarkastellaan usein sen rakenteen, taloudellisten kaytidntGjen,
sukulaisuussuhteiden, asumisjarjestelyjen tai voimavarojen jakamisen kautta
(Korvela 2003, 11; ks. myos Hill 1995). Osassa perhetutkimuksen suuntauksia
painopisteend ovat esimerkiksi sukupuoli, elaminkulku, kehitysvaiheet ja
arkielama (Jallinoja, Hurme & Jokinen 2014, 8). Feministisessd
tutkimusperinteessd perhe on voitu korvata hoivan Kkisitteelld, jolloin
hoivasuhteiden on katsottu rakentuvan yleensd av(i)oliiton ja sukulaisuuden
perustella (Erdranta & Kéansila 2007, 187).

Perhe voidaan méiritelld myos palvelujirjestelmin eri alueilla eri tavoin,
jolloin sovelletut perhekisitteet vaihtelevat. Kiistaa on aiheutunut esimerkiksi
sosiaali-, terveys- ja oikeusministerididen kesken siitd, keitd perheeseen
lasketaan kuuluvan (Karisto, Takala & Haapola 1998, 208). Vaikka perhe
kisitteend on yhteiskuntatieteellisesti monimuotoinen ja kisitteen kayttoon
liittyy monia haasteita, ymmiarrdn perheen tidssi tutkimuksessa viljasti
erilaisina yksiko6in4, jotka koostuvat yhdessi asuvista ja av(i)oliitossa olevia tai
parisuhteensa rekisterdineistd henkiloistd, joilla on lapsi ja lapsia tai
yksinhuoltajista, joilla on lapsi/lapsia. Erityisperheeksi tulkitsen perheet, joissa
vhdelld tai useammalla lapsella on kasvanut tarve erilaisille kehityksen ja
kasvun tueksi rakennetuille palveluille.

Erityisperheiden palveluiden ja ajankayttod tarkastelevaa tutkimusta on
motivoinut kaksi asiaa. Ensinndkin suomalainen hyvinvointivaltio edellyttaa
palveluiden kayttdjiltd yha suurempaa aktiivisuutta (Valkama 2012, 59), joka
voi nayttdytyd esimerkiksi osallistumisena palveluiden suunnitteluun seka
palveluihin liittyvien valintojen tekemiseen (Toikko 2012; Nirhi, Kokkonen &
Matthies 2014). Osa sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakkaista onkin
muuttumassa — tai jo muuttunut — passiivisista palveluiden vastaanottajista
aktiivisiksi toimijoiksi (Virtanen ym. 2011, 15; Toiviainen 2011; Autio, Helovuori
& Autio 2012; McColl-Kennedy ym. 2017). Tama tarkoittaa sitd, ettd asiakas
ottaa yha enemmaén vastuuta omasta ja ldheistensd hyvinvoinnin yllapidosta
toimimalla esimerkiksi omaishoitajana. Monet asiakkaat haluavat ja kykenevit
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olemaan aktiivisia. Heilld on tietoa mahdollisuuksista ja velvoitteista ja he myos
vaativat aiempaa enemmain osallisuutta ja vaikutusmahdollisuutta (Valkama
2012, 54). Eri asiakkaat ja asiakasryhmit ovat kuitenkin kyvyiltdan,
osaamiseltaan, voimavaroiltaan ja eldmin tilanteiltaan erilaisia. Osalla
asiakkaita on eldmaissddn keskimidrdista enemméin avun ja tuen tarvetta
(Hujala & Lammintakanen 2018, 16). Esimerkiksi erityislapsille ja sitd myota
koko perheelle on tunnusomaista pitkdaikainen tarve monille sosiaali- ja
terveyspalveluille (Cohen ym. 2011; Strickland ym. 2011; Caicedo 2014). Niin
ollen aktiivisuuden ja toiminnan mahdollisuudet voivat olla erilaiset kuin
yksittaisia palveluita satunnaisesti tarvitsevat asiakkaat.

Palvelututkimuksen perinteessd on asiakkaan aktiivista roolia tarkasteltu
esimerkiksi yhteisluonnin (Prahalad & Ramaswamy 2004, Vargo & Lusch 2006,
2008a), asiakkaan kokemuksen (Helkkula & Kelleher 2010; McColl-Kennedy
ym. 2015; 2019) ja asiakkaan toiminnan (Mickelsson 2013; Sweeney, Danaher
& McColl-Kennedy 2015) nidkokulmista. Asiakasldhtoisen toimintalogiikan
(customer-dominant logic, CDL, Heinonen ym. 2010; Heinonen & Strandvik
2015) myo6td arjen toiminnan sekd palveluiden roolin tarkastelu osana
asiakkaan jokapdivdistd eldmdd on saanut yhd enemmin jalansijaa.
Asiakasldhtoiseen toimintalogiikkaan ja sithen pohjautuvaan asiakkaan
toiminnan konseptiin (Heinonen ym. 2010, Heinonen & Strandvik 2015;
Mickelsson 2013; 2014) nojautumalla kohdistan palveluiden kaytt6on liittyvan
toiminnan tarkastelun palveluntuottajan tavoitteiden tai vuorovaikutuksen
nakokulman sijaan kohti perheen nikékulmaa ja arjen toimintaa. Ndin pyrin
tuomaan esille erityisperheiden arjessa ilmenevdn palveluiden kayttoon
liittyvin toiminnan, joka voi olla palveluntuottajille nakymiatonta tai
palvelutuotannossa huomioimatonta, mutta perheille merkityksellistd
toimintaa — myos ajankayton ndkokulmasta.

Asiakkaan aktiivisemman roolin lisdksi toinen tutkimusta motivoinut asia on
lapsiperheiden arjen toimintaan liittyva aikapulan ja kiireen kokemus (Kaartti
& Korvela 2014, 164). Perheiden ajankiytto ja paivittdinen toiminta muuttuvat,
kun perheeseen syntyy lapsi tai lapsia (Raijas 2014, 109). Lasten hoidon tarpeet
eiviat ole ajallisesti jarjestdytyneitd vaan osa niistd syntyy akillisesti, osa
yllattden, osa on vuorokausirytmiin sidonnaista ja osa ulkopuolisten tahojen
madrittelemad, kuten piivikodin tai koulun aikataulut (Maher, Lindsay &
Franzway 2008, 554). Lisdksi vanhemmat joutuvat pohtimaan perhe-eldmain ja
tyon yhdistamistad ajankayton nakokulmasta (Lammi-Taskula & Salmi 2004b,
33) eli miten jakaa rajallista aikaa ndiden kesken. Lapsen syntymistd on
mahdollista kuvata uutena eldminvaiheena. Perheen on todettu siirtyvin
eliminvaiheesta toiseen erilaisten kriisien tai kehitystehtivien kautta (Korvela
& Tuomi-Grohn 2014, 13). Nama synnyttaviat uudenlaista toimintaa, joka voi
nakyi arjen rytmien hiiriintymisena (mt.). Kun perheeseen syntyy erityislapsi
tai kun lapsella havaitaan poikkeavaa kehitysta tai sairaus, perheen arki ja rytmi
muuttuvat vieldkin voimakkaammin. Erityislapset tarvitsevat normaalin
kehityksen lapsiin verrattuna merkittavisti enemman huomiota, huolenpitoa ja
tukea (Crowe 1993; Lollar, Hartzell & Evans 2012; McCann, Bull & Winzenberg
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2012). Lisdksi he tarvitsevat pitkdkestoisesti erilaisia palveluita kasvun ja
kehityksen tueksi (Caicedo 2014). Nidin perheen arkeen tulee sekid lapselle
tarjottavan tuen etta palveluiden kidyton my6ta uutta toimintaa. Arjen toiminta
muuttuu ja/tai lisddntyy ja tuo tullessaan ajallisia paineita ja riitasointuja.
Palvelut voivat osaltaan kasvattaa tai aiheuttaa perheiden kokemia ajallisia
hankauksia.

Erityisperheiden kokemaa toiminnan ja ajankdyton muutosta analysoin ja
jasenndn erityislapsen edellyttimin tuen ja hoidon sekd monen palvelun
pitkikestoisen kayton nikokulmasta. Hyodynnan tarkastelussa lefebvreldiseen
nikokulmaan pohjautuvaa rytmihiirio -ajattelua (discordance of rhythms,
Lefebvre 2004) jota kulutustutkija Mika Pantzar (2011; 2013) on
kisitteellistanyt pohtiessaan ajan rytmeja sekd niihin liittyvid murtumia ja
riitasointuja. Palveluiden Kkayttoon liittyvin toiminnan systemaattisen
analyysin rinnalla arjen rytmihdirididen tarkastelu syventdd ymmarrysta
erityisperheen arjen toiminnasta ja arjen hallinnan kokemuksesta. Se tekee
nakyviksi runsaasti ja pitkdkestoisesti sote-palveluita tarvitsevien perheiden
arjen monimuotoisuuden ja haasteellisuuden. Samalla se luo mahdollisuuksia
tarkastella palveluiden vaikuttavuutta perheiden arjen toimintaan.

1.1 ERITYISPERHEET TUTKIMUKSEN KOHTEENA

Yhteiskunnan perusolettamus on, etta jokaisen lapsen vanhemmalla on vastuu
lapsen kasvattamisesta kohti aikuisuutta (Finlex 2007). Lapsen sairastumisen
tai vammautumisen on todettu olevan yksi vaikeimmista tilanteista, joihin
vanhempana voi joutua (Walden 2006, 37) ja se vaikuttaa koko perheen
toimintaan (Olsen & Mashlin-Prothero 2001; Walden 2006, 133). Vaikka
perheelli olisi paljonkin osaamista ja kyvykkyyttd ennestdéan, niin osaaminen ei
valttimatta auta tilanteessa, jossa perhe joutuu rakentamaan arjen uudelta
pohjalta (Ylikauma 2007, 84). Perheeltd vaaditaan pitkdjanteisestd otetta ja
karsivallisyyttd, eikd mitkddn kuntoutusmuodot tai ulkopuoliset tahot voi
korvata vanhempien paivittdin tekemaa tyota (Walden 2006, 39).

Lapsen oireet ja tuen tarve voivat lisddntya ja monimutkaistua kasvun ja
kehityksen myo6td. Erityislapsilla on usein muitakin terveyteen, kasvuun tai
kehitykseen liittyvid ongelmia, kuten epilepsia, aistivamma, puheen hairiot,
neurologisia tai psyykkisid ongelmia (Cadman ym. 1987; Betz ym. 2004:
Tonttila 2006, 48; Lollar, Hartzell & Evans 2012). Lisdksi kognitiiviset ja
oppimiseen liittyvdt toiminnot saattavat hiiriytyd (Davis 2003, 19). Mitd
monimuotoisempi lapsen tilanne on sitd enemman tukea ja hoivaa — ja aikaa -
hén tarvitsee vanhemmiltaan.

Kotona tapahtuvan lapsen hoivan ja hoidon lisdksi tai sen wvuoksi
erityislasten vanhemmat voivat joutua vihentamian palkkaty6td, antamaan
vihemman aikaa parisuhteelle ja muille perheenjisenille, harrastuksille ja jopa
nukkumiseen (Sawyer ym. 2010). Tarkasteltaessa erityislapsen vaikutusta
perheen arjen toimintaan tulisi kiinnittdd huomio myds siihen, ettd

15



Johdanto

pikkulapsivaihe tai sen kaltainen eliméntilanne voi kestda vuosia, vaikeudet
voivat kasvaa lapsen kasvaessa ja vanhempien hoitovastuu siilya, vaikka lapsi
saavuttaa juridisen 18 vuoden téysi-ikdisyyden (Walden 2006, 39, 50; ks. myos
Urponen 1989; Virpiranta-Salo 1992). Perheen tilanne voi helpottua siinid
vaiheessa, kun lapsi muuttaa osittain tai kokonaan kodin ulkopuolelle. Lapsi
kuitenkin siilyy terveyden- ja sosiaalihuollon piirissa koko eldiménsa (Walden
2006, 230), ja sitd kautta palvelut tulevat olemaan koko perheen
kokemusmaailmassa mukana.

Koska erityislapsista tai —perheisti ei ole virallista maaritelma, heista ei
myoOskaan tehda valtakunnallista tilastointia. Yhteiskunnallista merkitysta on
mahdollista tarkastella esimerkiksi myonnettyjen vammaistukien mairéan tai
peruskoulun tehostettua tai erityistd tukea saavien lasten méiaran kautta. Kelan
(2019b) vammaisetuustilaston mukaan alle 16-vuotiaan vammaistukea sai 36
206 henkilod vuonna 2018. Suomen virallisen tilaston (2018) mukaan
tehostettua tai erityista tukea saaneita peruskoulun oppilaita oli 105 107 vuonna
2018. Niihin ei sisilly varhaiskasvatuksen piirissi olevat erityislapset. Tilastot
osoittavat, ettd jo pelkka lasten maara on suuri. Koska lapsen tilanne vaikuttaa
koko perheeseen ja sitd kautta laajentuneeseen palveluntarpeeseen (Walden
2006, 137), niin kerrottaessa esimerkiksi alle 16-vuotiaan vammaistukea
saavien maara keskimaardisella perhekoolla eli 2,8:1la (Tilastokeskus 2018),
madrdksi saadaan 101 377. Jos taas kerrotaan tehostettua tai erityistd tukea
saavien lasten maara samalla luvulla, loppusummaksi saadaan 294 300 ihmista
eli noin 5 prosenttia kaikista suomalaisista. Erityisperheiden on todettu
kayttavan runsaasti yhteiskunnan resursseja eli palveluita ja sitd kautta rahaa
(Betz ym. 2004; Strickland ym. 2011). Esimerkiksi USA:ssa tehdyssi
tutkimuksessa (Boyle, Decoufle & Yeargin-Allsopp 1994) kehityshéiriolla tai —
vammalla on merkittdava vaikutus lapsen terveyteen: lapsilla 3,5 kertaa
enemman sairaalapdivid kuin terveella lapsella. Palveluiden pitkikestoisen ja
runsaan tarpeen nidkokulmasta erityisperheilld on tdten yhteiskunnallista
merkitysta.

Erityisperheisiin liittyvaa tutkimusta on tehty lasten erilaisten diagnoosien,
kuten autismin tai ADHD:n, ndkokulmasta (DeGrace 2004; Larson 2006;
Sandberg 2016). Osa tutkimuksista tarkastelee lapsia laajemmin
vammaisuuden nakokulmasta sisillyttden tutkimukseen esimerkiksi CP-
vamman, autismin ja Down syndrooman diagnoosin saaneita lapsia (Walden
2006; Crettenden 2008; Crowe & Michael 2011). Viime vuosina etenkin
kansainvilisissa tutkimuksissa on noussut esiin termi ’erityistarpeiset lapset’
(special needs children, children with special needs tai children with special
health care needs). Tall6in tutkimuksissa viitataan esimerkiksi lapsiin, jotka
tarvitsevat monipuolisesti  erilaisia  palveluita (Miller 2014) tai
ladketieteellisestd nakokulmasta tarkasteltuna vaikeaselkoisiin ja teknologiasta
riippuvaisiin lapsiin (Caicedo 2014). Tutkimusta on tehty myos vammaisten tai
erityistarpeisten lasten vanhempien nidkokulmasta (Brandon 2007; Green
2007; Crowe & Michael 2011) seki koko perheen nikokulmasta (DeGrace 2004;
Bernheimer & Weisner 2007; Caicedo 2014).
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Vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten perheiden arkea ja
palvelukokemuksia on tutkittu Suomessa etenkin sosiaali- ja terveystieteen seka
kasvatus- ja yhteiskuntatieteiden nidkokulmasta. Paula Maitta (1999) kuvaa
vammaisperheiden arkipdivian sujumista ja tuen tarpeita erityiskasvatuksen ja
kuntoutuksen nakokulmasta. Tuula Tonttilan (2006) kasvatustieteellinen
tutkimus tarkastelee vammaisten lasten &ditien kokemuksia vanhemmuuden
tuesta ja kuntoutuspalveluista. Anne Waldén (2006) on tunnistanut
neurologisesti sairaan ja vammaisen lapsen perheen selviytymiseen vaikuttavia
tekijoitd. Pirjo-Riitta Ylikauman (2007) tutkimuksessa tarkastellaan
kehitysvammaisten lasten perheiden arkea ja arkeen liittyvia tuen tarpeita. Salla
Sipari (2008) keskittyy tutkimaan lasten kasvatuksen ja kuntoutuksen
yhteisty6td kasvatustieteen tutkimuksessaan. Erja Sandbergin (2016)
vaitostutkimus tarkastelee =~ ADHD-diagnoosin omaavien henkil6iden
kokemuksia opetus-, sosiaali- ja terveystoimen tukimuodoista.

Erityisperheiden arkea on pyritty myos ymmairtdmaan tarkastelemalla
erityislapsen vaikutusta vanhemman psyykkiseen hyvinvointiin, tyontekoon,
sosiaaliseen toimintaan tai hoidosta koettuun kuormitukseen (Green 2007;
Crowe & Michael 2011; Caicedo 2014). Sen sijaan palveluiden kayton
systemaattinen tarkastelu osana perheen arjen muuta toimintaa seki perheiden
kokeman ajallisten tai toiminnallisten hankauksien ja ristiriitojen tarkastelu on
jaanyt vahemmalle huomiolle. Tutkimukseni osallistuu keskusteluun
erityisperheiden arjen kokemuksista, jossa runsaasti palveluja kayttdvien
perheiden toiminta seki ajankaytto ovat keskiossa.

1.2 PALVELUT ARJEN TUKENA

Yhi useammin monihaasteiset erityislapset selvidvit synnytyksesta edellyttaen
keskiméadrdistda suurempaa tukea ja hoitoa seki erilaisia palveluja kasvun ja
kehityksen tueksi (Kuo ym. 2011; Golden & Nageswaran 2012; Caicedo 2014).
Hoitoa ja palveluja tarjotaan Suomessa julkisen palvelujarjestelmén avulla,
jonka keskeisend tehtdvdna on perheiden tukeminen sekd hyvinvointia ja
terveytta edistdvien palveluiden tarjoaminen (Lammi-Taskula, Karvonen &
Ahlstrém 2009). Etenkin terveydenhoitopalveluiden on todettu olevan kallis ja
kompleksinen kokonaisuus, joka vaikuttaa maiden talouteen mutta myos
kansalaisten arkipiivdiseen elamian (Berry & Bendapudi 2007).

Viittaan tutkimuksessani palveluista puhuessani asiakkaan nikokulmasta
tuotettuun arvonluontiin (Edvardsson, Gustafsson & Roos 2005). Tilloin seka
tuotteet ettd perinteisesti immateriaalisiksi maaritellyt *palvelut’ muodostavat
palvelun, jota eri palveluntuottajat tarjoavat asiakkaille (Vargo & Lusch 2004,
2008b; Mickelsson 2014, 4). Sosiaali- ja terveyspalveluissa on ldhtokohtaisesti
paljon samaa kuin palveluissa yleensa. Ne ovat aineettomia, tyovoimavaltaisia
ja katoavaisia (Berry & Bendapudi 2007). Sote-palveluilla on kuitenkin myos
erityisominaisuuksia. Niiden asiakkaat ovat sairaita tai heilld on muuten
heikentyneet voimavarat. Palvelut ovat hyvin henkilokohtaisia eikd niita
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lahtokohtaisesti haluta kiyttdd, mutta asiakkaat tarvitsevat niitdi oman
hyvinvointinsa tueksi ja ovat siksi valmiita my0s paljastamaan hyvinkin
henkilokohtaisia asioita (Berry & Bendapudi 2007).

Julkisiin hyvinvointipalveluihin kuuluvat sosiaali- ja terveyspalvelut
rahoitetaan verovaroin tarkoittaen sita, ettd kaikki kansalaiset maksavat ja
voivat kdyttdd niitd. Padvastuu palveluiden jarjestimisestd on kunnilla
(Kehusmaa 2014, 16). Jarjestamisvastuu tarkoittaa, ettd palveluiden tulee olla
kuntalaisten kiytettavissd, mutta kunnan ei tarvitse tuottaa niita itse (Kananoja,
Niiranen & Jokiranta 2008, 156). Kunnat ostavat monia palveluita yksityisilta
yrityksiltd ja kolmannen sektorin toimijoilta. Esimerkiksi yksityiset yritykset
tuottavat kasvavassa méirin erilaisia sosiaalipalveluita (Kananoja, Niiranen &
Jokiranta 2008, 32). Palvelujirjestelméan kannalta ulkopuolisten toimijoiden
kaytto voi tuottaa tehokkuutta, mutta asiakkaan ndkokulmasta jarjestelma
monimutkaistuu, kun yhden palvelun kohdalla hidn joutuukin toimimaan
kahden toimijan kanssa: tekem#idn hakemuksen julkiselle toimijalle ja
toteuttamaan palvelun yksityisen tai kolmannen sektorin toimijan kanssa.

Yksi julkisten palveluiden suuntaus on siirtyminen verohelpotuksien ja
rahallisten tukien suuntaan, jonka avulla omainen voi jidda kotiin hoitamaan
laheistdaan (Kehusmaa 2014, 16). Kun omaisten tekema tyo alkaa korvaamaan
julkisia palveluita, ne tuovat kunnille menojen sdist6ja (Crettenden 2008, 3;
Kehusmaa 2014, 16). Erityisperheiden tapauksissa vanhemman kotiin jadminen
ja lapsen hoitaminen voi olla vuosia kestidvi tilanne, jolloin heidit voidaan
nahda osana koko palvelujirjestelméin toimintaa korvatessaan tai hoitaessaan
julkisten palveluiden osuutta jirjestelmissia. Niain katsottuna sosiaali- ja
terveyspalvelut muodostavat monitahoisen verkoston, jossa toimijoiksi voidaan
katsoa julkisen, yksityisten ja kolmannen sektorin toimijoiden lisdksi myos
asiakkaat itse. Yksi palvelujarjestelman haasteista onkin huomioida asiakas
tasavertaisena kumppanina, jonka kanssa palveluita kehitetdan yhteistyossa
(Stenvall & Virtanen 2012, 33).

Erityisperheille soveltuvia palveluja on ldhtokohtaisesti tarjolla
monipuolisesti, vaikkakin palveluiden tarjonta on kuntakohtainen. Perheille on
tarjolla yleisen sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut, kuten kotipalvelu ja
omaishoidon tuki. Lisdksi perheille on tarjolla erityislainsdadannon perusteella
kunnallisia sosiaalipalveluja kuten vammaispalvelut ja kehitysvammaisten
erityishuolto-ohjelma. Osa sosiaalihuoltolain mukaisista sosiaalipalveluista on
kuitenkin mairarahasidonnaisia palveluja eli kunta voi myontdmisessa kayttaa
harkintaa lain asettamissa puitteissa. Periaatteena on, ettd myontdmisen pitaa
aina perustua yksilolliseen palvelutarpeen arviointiin. Kuitenkaan yhtdidn
asiakasryhmaii ei voida kunnan ohjeistuksen perusteella sulkea pois palvelun
piiristdi. (STM 2019a.) Terveyspalveluiden kohdalla perheille tarjotaan
perusterveydenhuollon lisdksi erikoissairaanhoidon palveluita (STM 2019b).

Sote-palveluiden lisdksi lapsille tarjotaan varhaiskasvatuksessa ja
opetuksessa erityisid tukitoimia, jotka jaetaan yleiseen tehostettuun ja
erityiseen tukeen (OAJ 2019). Niitd ohjaa opetus- ja kulttuuriministerio, mutta
jarjestaimisvastuu  on  kunnilla. Tuen tarve madéritellidn  joko
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tarkoituksenmukaisen ammattilaisen tekeméan arvion avulla tai ammattilaisen
ja vanhemman kiaymain keskustelun pohjalta. Oikean koulupaikan valintaan
saattaa osallistua esimerkiksi kunnan koulutussuunnittelija tai vastaava
ammattilainen. Kuntien tarjoamien palveluiden lisidksi useat potilasyhdistykset
ja vertaistukiryhmat tarjoavat monenlaisia palveluita, kuten luentoja, kursseja,
leireja ja vertaistukitapaamisia. Tassa tutkimuksessa kasitan palveluntuottajilla
yhteiskunnan julkiset toimijat (palvelujirjestelmi), joiden tehtdva on tuottaa
ja/tai jarjestda palveluita. Palveluntuottajiin sisallytin lisdksi yksityiset ja
kolmannen sektorin toimijat, jotka tuottavat perheiden kayttamia palveluita.

Palvelut runsaasti palveluita tarvitsevien asiakkaiden
nikokulmasta

Palvelujarjestelmidn vahva puoli on se, ettdi Suomessa on Kkattavat ja
monipuoliset palvelut. Asiakkaiden ndkokulmasta palveluiden saavutettavuus
on mielenkiintoinen tarkastelun kohde. Eli se, miten hyvin ja missd méaarin
tarjolla oleva palvelu on ensinnikin saatavilla, mutta myos saavutettavissa seka
helposti kiytettavissid (Kananoja, Niiranen & Jokiranta 2008, 156). Jokaisella
hallinnonalalla on omat maaritelmansa tuen tai palvelun tarpeesta, jotka
vaikuttavat palveluiden saavutettavuuteen. Palvelutarpeen maarittelyyn
vaikuttavat esimerkiksi eri lait (esim. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785, Sosiaalihuoltolaki 1301/2014) sekd Kelan toimialaan ja
toimintaan liittyvit keskeiset siddokset sekd muut asiakirjat (Kela 2019a).

Osa palveluiden miiritelmisti tai kriteereistd on “porrastettu” eli palveluilla
on erilaisiin kriteereihin perustuvia tasoja (Urponen 1989; Walden 2006, 35),
jotka voivat tehdd palveluiden hakemisesta ongelmallista. Ensinnédkin, jos
palvelut myonnetdan vain niille, jotka pystyvdat ongelmat kuvaamaan ja
tarvittaessa vaatimaan, niin heikommat saattavat jaada palveluiden
ulkopuolelle omien taitojensa ja kykyjensa vuoksi (Muuri ym. 2008; Valkama
2012). Toiseksi eri sektoreita edustavilla ammattilaisilla on oikeus (ja
velvollisuus) kayttdd omaa harkintaansa siitd, tayttyvatko kriteerit.
Kaytdnnossi tdma tarkoittaa sitd, ettd ammattilaisilla on portinvartijan rooli eli
palveluiden saaminen perustuu viranomaisen omaan tulkintaan ja harkintaan
(Pajukoski 2004, 193; Valkama 2012, 72, 84; Maitta & Keskitalo 2014). Koska
lainsdadanto on usein suuntaa-antava ja osittain epamairiinen (Valkama 2012,
76, 127), jaa portinvartijalle laajasti tulkinnan ja harkinnan varaa. Tdma voi
johtaa tilanteisiin, joissa useita palveluita tarvitseva asiakas kokee oman
tilanteen ymmartdmisen ja tarpeen maarittimisen jadvin epamaariisen
byrokratian jalkoihin.

Kun asiakas on suhteessa moneen eri palveluun, joissa jokaisessa on eri
henkilo tulkitsemassa asiakkuutta eri perusteilla (Walden 2006, 157-158),
muodostuu palveluiden hallinnasta tyolds ja vaikeasti ymmarrettava
kokonaisuus asiakkaalle itselleen. Harvalla asiakkaalla on aiempaa tietoa
palveluista, saati niitd ohjaavasta lainsdadannosti ja palveluihin oikeuttavista
kriteereisti, jolloin palveluiden todellinen saavutettavuus voi olla haasteellista.
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Julkisten  palveluiden asiakkuuden ristiriitaisuuksia  tarkastelevassa
tutkimuksessa todetaankin, ettd “asiakkaista puhuminen Iluo illuusion
asiakasldhtoisyydestd”, koska monitoimijaisuus ja organisaatioiden vilisen
tyGjaon epiaselvyys tuottaa rikkonaisuutta palvelupolkuihin (Valkama 2012, 77).

Sote-palveluiden asiakasldaht6isyytta hankaloittava tekija on myds runsaasti
palveluita tarvitsevien asiakkaiden tunnistaminen, silld heista ei ole olemassa
yleisesti hyviksyttyd maiaritelmaa (Kiveld, Elo & Kiiridinen 2018; Ylitalo-
Katajisto 2019). Yhteistd monille méaaritelmille on lisdantynyt tai korostunut
tarve erilaisille palveluille (esim. Hujala ja Lammintakanen 2018; Kiveld, Elo &
Kairidinen 2018; Ylitalo-Katajisto 2019). Oululaisten sosiaali- ja
terveyspalvelujen kiyttoon liittyvan tutkimuksen (Leskeld ym. 2013) perusteella
10 prosenttia asukkaista vastaa 81 prosentista kunnan sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannuksista. Kallein kymmenesosa kayttda keskimaarin
neljada kunnan palvelukokonaisuutta (mt.). Erityisperheiden voidaan todeta
kuuluvan tdhan ryhmaain, silld perheet ovat yleensa yhtiaikaisesti monen eri
palveluntuottajan asiakas (Sandberg 2016, 196). Heiddn palvelutarpeensa
lapdisevit organisatoriset rajat useissa eri palvelujarjestelman kohdissa. Vaikka
monialainen yhteisty6 on kirjoitettu lainsdddant6on esimerkiksi perusopetus-
ja lastensuojelulaissa, yhteistyé eri palveluntuottajien vélilldi on edelleen
sattumanvaraista (Sandberg 2016, 35). Talloin on vaarana, ettd
hyvinvointiyhteiskunnan huolenpito jda vain retoriseksi puheeksi osalle
perheiti, kun vaikeasti tunnistettavien tai diagnosoitavien — ei selkedsti mistdan
alkavien eikd mihinkdan paittyvien “ilkeiden ongelmien” - hoitaminen on
vaikeaa (Murto 2006; Muuri ym. 2008; Maitta & Keskitalo 2014), eikd mikidan
taho ota keskitetysti ja kokonaisvaltaisesti asiakkaan tilannetta haltuun.

Voidaan perustellusti olettaa, ettd koska palvelut ovat erityisperheiden
hyvinvoinnin kannalta merkittdvassd roolissa ja perheet puolestaan
palvelujarjestelmian nakokulmasta merkittavia asiakkaita, palvelujarjestelmin
kehityksessd kannattaisi panostaa heille tarjolla olevien palveluiden haun ja
kidyton kehittimiseen sekd arjen toiminnan helpottamiseen. Ellei
palvelujarjestelma pysty tukemaan perheiden arjen toimintaa, vaarana on, etta
lopputuloksena perheen arki ja lapsen kehitys hiiriintyy vadradnlaisten
ratkaisujen vuoksi (DeGrace 2004) ja palveluiden tarkoitus — eli hyvinvoinnin
tukeminen — voikin muuttua arkea kuormittavaksi tekijaksi. Huomioitavaa on
myo0s se, ettei tavoitteeksi voi asettaa sitd, ettd “ratkaistaan ongelma ja paastdan
eroon asiakkaasta”, silld perheiden haasteet saattavat jatkua jopa loppuelaman
ajan (Hujala & Lammintakanen 2018, 54).

1.3 TUTKIMUKSEN KYSYMYKSENASETTELU JA
RAKENNE

Tutkimukseni ldhtokohtana on ollut halu ymmartad runsaasti sosiaali- ja
terveyspalveluita kayttdvien erityisperheiden kokemuksia. Kiinnostuksen
kohteena on erityisesti perheiden palveluiden kayttoon liittyva toiminta seka
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palveluiden kiyton ja erityislapsen tuen ja hoidon tarpeisiin liittyvan toiminnan
ja ajankdyton rytmimuutos. Tutkimuksen tulkinnalliset resurssit pohjaavat
palvelututkimuksen sekd kulutus- ja kotitaloustutkimuksen perinteisiin.
Palvelututkimuksen keskusteluissa noussut asiakasldhtéinen toimintalogiikka
(Heinonen ym. 2010; Heinonen & Strandvik 2015) mahdollistaa palveluiden
kayton tarkastelun asiakkaan arjen toiminnan nakokulmasta. Toiminnan toisen
ulottuvuuden eli ajankayton ja sithen linkittyvien arjen rytmien tarkastelu
rytmihdirion (Lefebvre 2004; Pantzar 2011; Thorpe 2015) avulla syventaa
puolestaan sekd palveluiden arjen merkityksen ettd erityisperheiden arjen
sujuvuuden ymmarrysta. Tulkinnallisten resurssien tukena hyodynnén tulosten
raportoinnissa aiempaa, etenkin sosiaali-, terveys- ja kasvatustieteiden
nakokulmista tehtyd tutkimustietoa (esim. Betz ym. 2004: Tonttila 2006;
Walden 2006; Ylikauma 2007).

Tutkimuksessa painottuu tilanteet, joissa perheet kiyttavat useita, jopa
kymmenid palveluja useiden vuosien ajan. Pitkidkestoinen tarve ja kaytto
tekeviat palveluiden roolista merkittdvan tekijain osana perheiden arjen
toimintaa ja sujuvuuden kokemusta. Erityslapsen vaatima hoiva ja tuki
aiheuttavat jo lahtokohtaisesti perheen arkeen toiminnan ja ajankiyton
muutoksia, joita palvelut voivat parhaimmillaan tukea. Ep#onnistuessaan
palveluihin liittyva kokemus voi olla kielteinen.

Viitoskirjan tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten erityisperheet kokevat palveluiden pitkdkestoisen kayton
arjessaan ja millaista toimintaa se tuottaa?

2. Millaisia toiminnan ja ajankayton rytmimuutoksia on tunnistettavissa
pitkakestoisesti palveluita kiyttavien erityisperheiden arjessa?

Tutkin erityisperheen arjen toimintaa palveluntuottajien ja perheen vilista
vuorovaikutusta laajemmin, jolloin tutkimus kattaa myos sellaisen toiminnan,
joka on palveluntuottajalle nakymatonta tai vaikeasti tunnistettavaa, mutta
perheen arjessa merkittdvda toimintaa. Lihestyn palveluiden kayttoa
toiminnan systemaattisen tarkastelun seki arjessa tapahtuvan toiminnan ja
ajankdyton rytmimuutosten kautta. Lihtokohtana on ymmartda millaista
toimintaa palveluiden kaytt6 perheeltd edellyttda seka tarkastella toiminnan
ajallisen jarjestdytymisen taustalta tunnistettavia tekijoitd. Esitettavan
toiminnan- ja ajankdyttéanalyysin tarkoitus on tehdd nakyviksi usein
nakymaton palveluiden kayttoon liittyvd monimuotoinen toiminta sekd kuvailla
ja tulkita perheiden arjessa esiintyvid ajan rytmien riitasointuja. Tulkinta
synnyttdda uudenlaisia kysymyksia erityisperheiden kaytossd olevien
palveluiden kyvysta tukea ja palvella arjen toimintaa ja hallintaa, ja sitd kautta
perheen hyvinvointia.

Tutkimus keskittyy tarkastelemaan eri lailla toimivien palveluiden
hakemista ja kiyttod osana arjen toimintaa, jittden vihemmaille huomiolle
yksittdisten palveluiden sisillollisen merkityksen. Tutkin toimintaa hajallaan
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toimivien sosiaali- ja terveyspalveluiden kokonaiskokemuksen niakokulmasta.
Talloin se ei sulje ulkopuolelle yksityisten palveluntuottajien osallisuutta.
Yksityisten palveluntuottajien rooli on tirked etenkin silloin kun palvelu on
ulkoistettu julkisen palvelujarjestelmén ulkopuolelle. Tutkimus huomioi myos
kolmannen sektorin tarjoamat palvelut sekd varhaiskasvatus- ja
opetuspalveluiden kanssa toimimisen niiltd osin kuin ne ovat osa perheen
kokemusmaailmaa.

Otan tarkastelussa huomioon myo6s teknologian kehityksen erityisesti osana
palveluiden kayttoon liittyvaa toimintaa. Palveluiden digitalisoituminen on osa
laajaa yhteiskunnallista muutosta, joka koskettaa myds sote-palveluja.
Digitaalisten palveluiden avulla on mahdollista muun muassa parantaa tiedon
saavutettavuutta sekd mahdollistaa asiakkaille kattavampi ymmarrys
sairaudesta ja sen itsendisestd hoitamisesta (McColl-Kennedy ym. 2017; ks.
myo6s Tian ym. 2014).

Tutkimus rakentuu sisallollisesti siten, ettd johdannon jilkeen esittelen
tutkimuksen viitekehykseni toimineet teoreettiset 1ihtokohdat. Tamén jialkeen
avaan tutkimuksen tulkinnallisen otteen. Sen jidlkeen siirryn aineiston
hankintaan, esittelen analyysin etenemisen sekd pohdin tutkimuksen
luotettavuutta, eettisyytta ja omaa tutkijapositiota. Ndiden jilkeen seuraa kolme
tuloslukua, joissa esittelen tutkimuksen tulokset ja pohdin niitd aiemman
tutkimustiedon valossa. Lopussa esittelen tutkimuksen johtopaitokset,
kaytdnnon merkityksen sekid jatkotutkimukseen liittyvit ajatukseni. Pohdin
my0s, miten palveluntuottajat voisivat toimia yhdessd asiakkaan kanssa ja
luoda lisdarvoa tuottavia digitaalisia ympéristoja ja toimintamalleja.

Tutkimuksen pyrkimyksend on tehdd ndkyviksi erityisperheiden arjen
toiminnan  monimuotoisuutta ja  haasteellisuutta  yhteiskunnallisen
paatoksenteon tueksi. Tavoitteena on ymmartaa ja jisentda palveluiden kayton
merkitystid osana arjen toimintaa niiden perheiden kohdalla, jotka tarvitsevat
arjen tueksi useita erilaisia palveluita. Terveyteen ja hyvinvointiin liittyvin
tutkimuksen tekoa kannustetaan sekid palvelututkimuksen ettd yhteiskunnan
paittdjien taholla (Berry & Bendapudi 2007; McColl-Kennedy ym. 2012).
Keskustelu aiheesta onkin ajankohtaista meneilldan olevan palvelujarjestelmaa
koskevan uudistuksen nidkokulmasta. Paattdjat ja muut toimijat tarvitsevat
syvallistd asiakasymmarryst4, tietoa asiakkaan toiminnan luonteesta seka siita,
miten palvelut voivat olla aidosti mukana asiakkaan arjessa ja vaikuttaa
positiivisesti arjen toimintaan.

22



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET
NAKOKULMAT

Tutkimuksen keskiossd on erityisperheiden arjessa tapahtuva toiminta seka
toimintaan sidoksissa oleva ajankidytt ja sen rytmittyminen. Tutkimuksessa
vhdistyy kaksi tutkimussuuntaa eli palvelututkimus sekd kulutus- ja
kotitaloustutkimuksen perinne, joiden yhdistivana tekijand toimii arjen
toiminta. Avaan tdssi luvussa tutkimuksen teoreettisia tarkastelukulmia seka
esittelen tutkimuksen keskeiset kasitteet.

Luvun sisilléllinen rakenne muodostuu siten, etti esittelen aluksi arjen ja
arkielaman tutkimusta sekd kasilldi olevan tutkimuksen asemoitumisen
teoreettisten kasitteiden avulla. Seuraavat kaksi alalukua esittelevit asiakkaan
aktiivisuutta ja toimintaa palvelututkimuksen nikokulmasta. Tdmén jialkeen
siirran  katseen ajankayttotutkimukseen, esittelen arjen toiminnan
jarjestdytymistd tarkastelevan rytmianalyysin sekd kuvaan erityisperheiden
arkeen liittyvaa tutkimusta. Viimeisessa alaluvussa esittelen arjen toiminnan ja
ajankayton muutosta tulkitsevan rytmihairio -ajattelun.

2.1 ARJEN RAKENTUMINEN

Mielenkiinnon kohdistaminen arkielamaéin tarkoittaa huomion kiinnittdmista
tavanomaisiin, arkisiin ja jopa naenniisesti vihdmerkityksellisiin asioihin seka
toiminnan ajallisuuteen, rutiineihin ja rytmeihin (Back 2015, 820-822). Yksi
tunnetuimpia arkieliman maéaritelmid on marxilaista sosiologiaa edustavan
ranskalaisen filosofin Henri Lefebvren (1901-1991) tulkinta:

Arkielami on kaiken toiminnan perusta. Erilaiset aktiviteetit ovat
16ydettavissa siitd, samoin toimintojen konfliktit. Se on kaiken toiminnan
kohtauspaikka, yhdistéva tekija ja niiden yhteinen perusta. (Lefebvre
1991, 97; kddnnos Tuomi-Gréhn 2009.)

Sosiologi Rita Felskin (1999/2000) mukaan arkea on mahdollista ldhestya
kolmen ulottuvuuden - ajallisuuden, tilan tunnun ja olemisen tavan - kautta.
Ajallisuudella hin viittaa toistoon eli asioihin, jotka tapahtuvat 'piiva toisensa
jilkeen’, kuten nukkuminen, syominen ja tyonteko. Toiminnan toistumisen
avulla organisoimme ja ymmarramme ymparilld olevaa maailmaa. Toinen
ulottuvuus on tila, joka voi tarkoittaa konkreettista paikkaa kuten koti. Tilaa voi
tarkastella my0s vertauskuvallisesti, jolloin arjen voi késittda olevan muuallakin
kuin kotona. Tiloihin liittyy saumattomasti myos liikkuminen paikkojen vililla.
Etenkin teknologia on vaikuttanut viime vuosina tilan kokemukseen: voimme
virtuaalisesti ymmartaa kaukaisenkin tilan vaikkemme ole fyysisesti paikan
pailld. Kolmas ulottuvuus on olemisen tapa tai muoto, jolla Felski viittaa
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ihmisten tapaan suorittaa puoliautomaattisesti joku toiminta. Mikili arjen
toimintaan ei ilmesty mitdian erityistd huomiota vaativaa tilannetta, emme
juurikaan pysdhdy pohtimaan rutinoituneita tapojamme. Toisaalta, jos ihminen
revitdan irti henkil6kohtaisesta rutinisoituneesta arjesta esimerkiksi sairaalaan
tai vankilaan, se voi aiheuttaa syvillistd ahdinkoa. (Felski 1999/2000.)

Arkea ilmentévistd toiminnan toistumisista ja tavoista huolimatta arkea on
vaikea tunnistaa ja asettaa sille erityisia rajauksia (Felski 1999/2000).
Suomenkielessd tehddin usein ero arkipdivan ja pyhapaivan vililla, kun taas
arjen englanninkielinen vastine “everyday life” viittaa jokapaivdiseen elamaian
(Heinonen 2012, 60). Tassd tutkimuksessa kisitdn arjeksi ja arkielamiksi
perheiden jokapiivdisen elamin korostamatta eroa arjen ja pyhian valilla.
Vaikka arjessa yhdistyy elamén eri osa-alueet, se ei ole pelkka viitekehys tai
tekemisen konteksti vaan arkea luodaan ja rakennetaan jatkuvasti (Ronki &
Korvela 2009; ks. myos Salmi & Kiviméki 1997 ja Bech-Jorgensen 1991). Niin
ollen sitd ei tulisi kasitteellistdd yhteniiseksi ja ennustettavaksi asiaksi vaan
huomioida rikkindiset kaavat, eparationaalinen toiminta ja odottamattomat
tilanteet (Silverstone 1994; Felski 1999/2000, 29). Arjessa tapahtuva toiminta
ja perheen Kkaytinnét muodostavatkin monimutkaisen ja vuorovaiku-
tuksellisen kokonaisuuden (Pantzar 2011, 13).

Arjen koetaan olevan hallinnassa, kun voimme tehda valintoja ja vaikuttaa
omaan toimintaamme, elimdimme ja ymparistoomme (Korvela & Nordlund
2015, 194). Liisa Haverinen (1996) on kehittdnyt kotitaloustieteen niko-
kulmasta arjen hallinta —Kkéisitteen ja kiteyttdnyt sen kotitalouden toiminnan
tavoitteeksi. Arjen hallintaa voidaankin kiyttda erddnlaisena sateenvarjo-
kisitteend, joka koordinoi toiminnan padmaaiarad, tietoa, taitoa ja
vuorovaikutusta (Korvela & Nordlund 2015, 195). Kun arjen toimintaa
tarkastellaan perheen nidkokulmasta, sen keskeiseksi tavoitteeksi voidaan
asettaa perheen jisenten ja erityisesti lasten tarpeiden tyydyttiminen (Raijas &
Sailio 2012). Niin ollen perheenjisenten oletetaan arjen toimintaa suunnitel-
lessaan ja toteuttaessaan pyrkivdn sopeuttamaan toimintaansa eri jisenten
tilanteen vaatimalla tavalla (Haverinen 1996, 110; Raijas & Sailio 2012, 317).

Koska arkitodellisuuden voidaan ndhda sisdltavian kaikki arjen toiminnan
prosessit, toiminta ei rajoitu vaan kotiymparist6on vaan sisiltad myos julkisen
elaméan alueen (Burkitt 2004; Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 17). Yhteiskunnal-
liset rakenteet ja instituutiot vaikuttavat siihen, miten erityisperheet rakentavat
— muiden perheiden tavoin — arkeaan ympariston tarjoamien mahdollisuuksien
kanssa (Salmi 2004; Repo 2009, 28; Raijas & Sailio 2012, 318). Virtuaalisen
vuorovaikutuksen syvempi tarkastelu mahdollistaisi toiminnan tarkastelun
jopa globaalilla tasolla (Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 20; katso myos Ronka &
Korvela 2009), mutta tissa tutkimuksessa se nayttdytyy ldhinna yksittdisten
esimerkkien seka digitaalisia palveluita koskevan pohdinnan kautta.

Sosiaali- ja terveyspalveluiden keskeiseni tavoitteena on yllapitaa ja edistaa
vdeston terveyttd sekd yksilon, perheen ja yhteisén toimintakykya ja
hyvinvointia (STM 2019a, b). Koska erityisperheet tarvitsevat paljon palveluita
monilta eri tahoilta, kuten erikoissairaanhoidosta, sosiaalitoimesta seka
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varhaiskasvatus- ja opetuspalveluilta, arjen toimintaan yhdistyy vuorovaikutus
erilaisten instituutioiden kanssa. Kiytdnnossa vuorovaikutus konkretisoituu
palveluiden kéyttoon liittyvdn toiminnan muodossa. Se, mihin toimintaan
perhe kayttdd aikaansa ja miten se vaikuttaa arjen hallintaan, on keskeinen
kysymys perheen hyvinvoinnin kannalta (Paakkonen 2010, 13; Raijas 2014,
106). Niin ollen palveluntuottajien olisi hyva tietdd, millaista toimintaa
palveluiden kaytto vaatii, miten palveluiden kaytté rytmittyy osaksi perheen
muuta toimintaa ja ajankayttod sekd miten kdytto vaikuttaa arjen sujuvuuden
kokemukseen. Sitad kautta palveluntuottajilla on mahdollisuus rakentaa aidosti
arkea tukevia palveluita ja parantaa koko perheen hyvinvointia.

Erityislapsia ja —perheitd on tarkasteltu erityisesti sosiaali- ja
terveystieteiden seki kasvatustieteen ndkokulmista. Hy6dynnin tata aiempaa
tutkimustietoa pasosin tutkimustulosten analyysissi ja raportoinnissa. TAman
tutkimuksen tulkinnalliset resurssit pohjaavat kuitenkin yhtaalta
palvelututkimuksen perinteeseen ja toisaalta ajankayton tutkimusperinteeseen
erityisesti  kulutus- ja kotitaloustutkimusten nidkokulmasta. Koska
tarkastelunakokulma asettuu tutkimussuuntien risteyskohtaan, jai tutkimuksen
alkuvaiheessa teoreettinen viitekehys avoimeksi ja joustavaksi. Kuvio 1 kuvaa
yksinkertaistetusti tutkimuksessa kiytetyt teoreettiset ja kisitteelliset taustat.

Tutkimus-

— | Palvelututkimus | | Kulutus- ja kotitaloustutkimus |
Tarkastel "
ar u- : T T : T T T .
nikélalma | Asiakasldhtdinen toimintamalli | | Ajankiyttd ja arjen rytmit |
Teoreetti :
kg‘girt;':;‘tm Asiakkaan toiminnan | Arjen toiminta ja rytmihéiiridt |
konsepti
W

Empiria Palveluiden kiyttdtn | .| Arjen toiminnan ja

P liittyvii toiminta |~ 7|  ajankdytin muutos

Kuvio 1. Tutkimuksen teoreettiset ja késitteelliset taustat

Tutkimuksessa hyodynnetty liahestymistapa ei ole ollut ongelmatonta.
Esimerkiksi palvelututkimus ja terveyspalveluita koskevat tutkimukset ovat
aiemmin olleet erillisid tutkimusalueita, vaikkakin palveluntutkimuksen
tutkijat ovat alkaneet tarkastella kasvavassa mairin terveyspalveluiden kayttoa
(McColl-Kennedy ym. 2017; katso myos esim. McColl-Kennedy ym. 2012, 2016;
Sweeney, Danaher & McColl-Kennedy 2015). Késitteet ovat olleet paillekkaisia
ja olen joutunut tekemian kompromisseja niiden kdyton suhteen. Vaikka arki
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on vaikea tunnistaa ja maiiritelld, se on kuitenkin toiminut eri tutkimusaloja
yvhdistdvana tekijina. Eri tieteenalojen nidkemyksid hyodyntivillad otteella
pystyn nostamaan uusia ulottuvuuksia aiempiin teoreettisiin nakemyksiin.

Kasilli  oleva  tutkimus  tuottaa  uutta  ymmaérrystd  arjen
ajankayttotutkimukseen palveluiden kulutuksen kontekstissa. Palveluiden
kayton ja kulutuksen seka perheen arjen toiminnan nakokulmaa yhdistavilla
otteella tutkimus kontribuoi myo6s palvelututkimukseen, jossa asiakkaiden
arkeen liittyvd ymmaéarrys on painottunut kasitteelliselle tasolle.
Jalkiteollistuneessa palveluyhteiskunnassa palveluiden mikrotason vaikutukset
kuluttajien arkeen ovat jaaneet vihemmalle huomiolle (Urrila 2011, 7) eika
Suomessa ole my6skddn riittavasti tutkittu perheiden toimintaa kontekstissa,
“jossa arjen hallinta on yhteydessd perheiden hyvinvointiin” (Sekki 2018, 20).
Tama tutkimus pyrkii tekemaan niakyviksi erityisperheiden arjen toiminnan ja
ajankdyton haasteita, joihin palvelujarjestelmd néyttdisi olevan osaltaan
syyllinen.

Tutkimuksen hyvinvointia painottava nikemys linkittda tutkimuksen myos
viime vuosina kasvavassa méiirin huomiota saaneisiin ja yha kehittyviin
transformatiivisiin ~ kuluttaja- ja palvelututkimuksiin (Transformative
Consumer Research, TCR ja Transformative Service Research, TSR).
Tutkimussuuntia edustavat hyvinvoinnin eri ulottuvuuksien ongelmia ja
mahdollisuuksia tarkastelevat tutkimukset, jotka keskittyvat hyvinvoinnin

parantamisen rinnalla vahvistamaan esimerkiksi sosiaalista
oikeudenmukaisuutta ja palveluiden saavutettavuutta (Ostrom ym. 2010; Mick
ym. 2012).

Tarkastelen seuraavaksi aiemman Kkirjallisuuden valossa asiakkaan
toimintaa palvelututkimuksen perinteeseen nojautuen ja kuvaan kuinka
asiakkaan arjen toiminnan ymmaérrys on alkanut kiinnostaa my6s
palvelututkijoita. Teoreettisen tarkastelun yhteydessd esittelen perusteet
valituille tulkinnallisille resursseille.

2.2 PALVELUIDEN KAYTTO ASIAKKAAN
TOIMINNAN NAKOKULMASTA

Asiakkaan roolin muuttuminen palveluiden passiivisesta kohteesta aktiiviseksi
toimijaksi on yksi palvelututkimuksen keskeisistd keskusteluista. Roolin
muutosta on tarkasteltu useista eri nakokulmista, jonka vuoksi myos asiakkaan
aktiivisuus nayttaytyy eri muotoisena ja eri lailla maariteltyna. Kaytan tassa
tutkimuksessa rinnakkain asiakkaan ja perheen késitteita. Palvelututkimukseen
keskittyviassa tarkastelussa nojaudun asiakkaan kasitteeseen. Kisite on
vakiintunut osaksi sote-palveluiden arkipaivdd (Valkama 2012, 43).
Asiakkaaksi tulkitsen perheen jisenten muodostaman yksikon, joka kayttia ja
kuluttaa palveluita yhdessd ja jolla voi olla asiakassuhde moneen eri
palveluntuottajaan. Ajankayttod ja rytmeja tarkastelevissa osuuksissa nojaudun
puolestaan perheen késitteeseen.
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Asiakkaan aktiivisuutta on tarkasteltu esimerkiksi asiakkaan osallistumisen
(participation) nédkokulmasta, jolloin asiakkaan rooli nihdain palveluiden
tuotantoresurssina, palvelun laatuun ja arvoon vaikuttavana tekijinid mutta
myo0s palveluntuottajan kilpailijana (Bitner ym. 1997). Brodie kumppaneineen
(2011) ehdottavat, ettd asiakkaan sitoutuminen (customer engagement) on
osallistumista laajempi maaritelmi, joka ottaa kattavammin huomioon muun
muassa yhteisluonnin kokemuksen. Asiakkaan aktiivisuus nousee esiin myos
resurssien yhdistimisen (resource integration, Arnould 2008; Vargo ja Lusch
2008a) nikokulmasta. Siind asiakas nidhdddn yrityksen tavoin yhdistdvéan
erilaisia resursseja hyotyad saadakseen. Resurssien integroinnin yhteydessi
asiakkaiden nidhdaan osallistuvan arvon yhteisluontiin (cocreation, Prahalad &
Ramaswamy 2004; Vargo & Lusch 2008). Asiakasta on myos tarkasteltu
palvelun innovoijana. Silloin asiakkaan ndhdaan tarjoavan arvokkaita ajatuksia
ja ideoita siitd, miten uusia tai olemassa olevia palveluita voidaan kehittda ja
hyodyntaa yrityksen liiketoiminnassa (Hippel, Ogava & Jong 2011).

Dong ja Sivakumar (2017) ovat pyrkineet sekd yhdistimiidn ettd
tarkentamaan asiakkaan aktiivisen osallistumisen maiiritelmida aiempien
tutkimuksien pohjalta. He ovat jakaneet asiakkaan toiminnan pakolliseen,
korvattavaan ja vapaaehtoiseen toimintaan. Niistd pakollinen ja korvattava
toiminta ovat valttdimattomid palvelun onnistumisen kannalta. Vapaaehtoista
toimintaa, kuten esimerkiksi asiakaskokemusten lukemista internetistd, ei
nahda merkityksellisend palvelutuotannon nidkoékulmasta vaikkakin silla voi
olla vaikutus asiakkaan palvelukokemukseen.

Asiakkaan aktiivista roolia on tarkasteltu myds tiiviimpéana osana palvelun
tuotantoa eli asiakas ndhdaidn jopa tyotd tekevissa roolissa. Tyoskentelevan
kuluttajan (working consumer) kisitteessd kuluttajan ndhdidan tuottavan
omalla toiminnallaan palveluihin kulttuurista ja affektiivista arvoa (Cova & Dalli
2009). Tyoskentelevian asiakkaan (working customer) roolissa asiakkaan
ndhdddn tuottavan omilla taidoillaan taloudellista arvoa ja olevan osa
organisaation rakenteita, vaikkakaan he eivit saa tyOstddn taloudellista
korvausta (Rieder & VoB 2010). Asiakkaiden nidhdéén olevan myos osittaisia tai
tilapaisid tyontekijoitd (Mills & Morris 1986; Manolis ym. 2001; Namasivayam
2003) heiddn osallistuessaan palvelun tuotannon prosessiin. Naissd
keskusteluissa asiakas ndhdadn yrityksen viliaikaisena jdsenend tai
osallistujana, joka vaikuttaa my0s organisaation tuottavuuteen (Mills, Chase &
Margulies 1983; Bitner ym. 1997). Mills ja Morris (1986) korostavat sita, etta
pystydkseen toimimaan osittaisena tyontekijand, asiakkaan tdytyy saada
riittavit tiedolliset ja taidolliset kyvyt selviytydkseen siita.

Ylld kuvattuja konsepteja ja keskusteluita yhdistdd muutos asiakkaan
roolissa ja toiminnassa sekd palveluntuottajan ja asiakaan véilisen tyonjaon
muuttuminen. Asiakkaan rooli ja toiminnan tarkeys osana palveluiden
tuotantoa ymmairretddn, mutta tarkastelu on etupdidssid palvelu- tai
tuotantokeskeinen. Viahemmalle huomiolle on jadnyt roolin muutoksen
merkitys asiakkaiden arjen toiminnassa, heiddn omien tavoitteiden ja elimin
kontekstissa. Kulutustutkijat Minna Autio, Jaakko Autio ja Eliisa Kylkilahti
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(2018, 28) osuvasti toteavatkin, ettd yritysten tulisi "ankkuroitua asiakkaan
elamintilanteeseen ja tarjota ratkaisuja hinen ongelmiinsa, tarpeisiinsa,
haluihinsa ja toiveisiinsa”. TAma edellyttiisi sitd, ettd yritykset kykenisivat
tulevaisuudessa nykyistd paremmin tunnistamaan kuluttajan arjen tilanteet ja
kaytanteet (mt. 33-34).

Asiakkaan rooli ja aktiivisuus ovat my0s sosiaali- ja terveyspalveluihin
liittyvissa tutkimuksissa ja keskusteluissa keskeisid teemoja (Autio, Helovuori
& Autio 2012; Gallan ym. 2013; Jarvikoski ym. 2013; Sweeney, Danaher &
McColl-Kennedy 2015; Frow, McColl-Kennedy & Payne 2016; McColl-Kennedy
ym. 2017). Asiakkaan ndhdain ja jopa oletetaan ottavan yhd enemmaén vastuuta
omasta ja ldheistensa hyvinvoinnin yllapidosta. Hibbardin ja Mahoney’n (2010)
esittelemissd kuluttajan/potilaan aktivoinnin ajattelumallissa tavoitteena on
ymmartia, miten yksilé nikee oman aktiivisuuden asteensa oman terveyden ja
terveyden hoidon suhteen. Lisdksi siind tarkastellaan, kuinka hyvin potilas
kokee pystyvansa tayttimaian tamén roolin.

Frow, McColl-Kennedy ja Payne (2016) ovat tarkastelleet terveyspalveluiden
arvon yhteisluontiin liittyvid asiakkaan kaytantoja terveyspalveluissa. He ovat
kehittdneet yhteisluontiin liittyvid kaytdnnon luokkia, joiden avulla voidaan
tarkastella palveluekosysteemin toimivuutta tai hyvinvointia. Kéaytdnt6ja
luonnehditaan niiden vaikutuksen luonteen mukaan eli onko vaikutus
palveluiden muodostamaan ekosysteemiin myo6nteinen vai kielteinen. My0s
Sweeney, Danaher & McColl-Kennedy (2015) ovat tarkastelleet krooniseen
sairauteen liittyvid terveydenhuollon palveluita ja asiakkaan toiminnan
hierarkiaa yhteisluonnin niakékulmasta. He luokittelevat toimintaa asiakkaan
nakeman vaivan (helppo vai vaikea suorittaa) ndkokulmasta. Vaikka molemmat
tutkimukset ottavat osittain huomioon my6s palveluntuottajan ja asiakkaan
valisen vuorovaikutuksen ulkopuolista toimintaa, kuten potilaiden kaymat
verkkokeskustelut ja muiden palveluiden kiyton, ndkokulmat nojautuvat
padosin palveluldhtbiseen toimintamalliin ja arvon yhteisluontiin. Asiakkaan
arjen toiminnan ymmarrys ja palveluiden rooli osana arjen toimintaa jaa
viahidisemmalle huomiolle. Tutkimukset kuitenkin osoittavat toiminnan ja
kaytantojen tarkeyden ja kiinnostavuuden tutkimuksen kohteena.

Terveyspalvelut ovat moniin muihin palveluin verrattuna erityisen
riippuvaisia asiakkaan osallistumisesta. Asiakkaan odotetaan olevan fyysisesti
paikalla ja tarjoavan tietoa tilanteestaan, jonka vuoksi asiakkaan aktiivisuuden
kasvaessa todennékoéisyys palveluiden sopivuus paranee (Bitner ym. 1997, 197-
198; Gallan ym. 2013, 338). My0s asiakkaan arkea tukevien sosiaalipalveluiden
tuottaminen edellyttda asiakkaan tilanteen syvillistd ymmartamysts, jonka
vuoksi systemaattiselle ja kattavalle sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytt66n
liittyvadn toiminnan tutkimukselle on tarvetta.

Kuluttajan ja asiakkaan arkielamén tiedon ja ymmarryksen tuominen osaksi
palveluiden tuotantoa ja liiketoimintaa on osoittautunut haastavaksi (Autio,
Autio & Kylkilahti 2018, 29). Voidaan argumentoida, ettd monet
palvelututkimuksen lahestymistavat ovat olleet yritys- tai tuotantoldhtoisia ja
asiakas ndhdaan padasiallisesti arvon yhteisluojana (Heinonen, Strandvik &
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Voima 2013; Heinonen & Strandvik 2017). Kuluttaja tai asiakas voidaan nahda
myo0s vaikeasti “manageroitavissa” olevana toimijana (Gabriel & Lang 2006),
jolla ei ole tarvetta sitoutua palveluiden tuotantoon yrityksen maarittelemalla
tavalla (Autio, Autio, Kylkilahti 2018, 29). Palvelututkimuksen kentilld
kiinnostus asiakkaan arjen toimintaa kohtaan on kuitenkin kasvanut. Esittelen
seuraavaksi asiakasldhtOoisen toimintamallin (customer-dominant logic,
Heinonen ym. 2010) seki asiakkaan toiminnan konseptin (Mickelsson 2013,
2014), joissa tarkastelu ldhtee liikkeelle asiakkaan elamasta ja asiakkaan tavasta
tai logiikasta ymmartdd omaa elaméainsa ja palveluiden roolia siina.

Palvelulihtoisyydestia kohti asiakaslihtéistd toimintamallia

Palvelututkimuksen perinteessi on viime vuosikymmenind noussut esiin
liiketoimintaa ohjaavat toimintamallit tai —logiikat. Na&illd tarkoitetaan
ajattelutapaa, nakokulmaa tai liiketoiminnan Kkaisitteellistamistd, jonka
perusteella liiketoiminnalle asetetaan tavoitteita ja tehddin toimintaa koskevia
padtoksia (Prahalad & Bettis 1986; Strandvik, Holmlund & Gronroos 2014;
Heinonen & Strandvik 2015). Keskusteluista nousevien uusien nakékulmien
tavoitteena on auttaa palveluntuottajia kehittim#&in toimintaansa alati
muuttuvassa ymparistossi, jossa ne joutuvat huomioimaan teknologian
kehittymisen, asiakkaiden roolimuutoksen passiivisesta kohteesta aktiiviseksi
toimijaksi sekd kasvaneen huolen ihmisten hyvinvoinnista (Anderson ym. 2013;
Ostrom ym. 2015; Heinonen & Strandvik 2015).

Kolme keskeistd toimintamallin ndkokulmaa ovat palveluldhtéinen
toimintamalli (service-dominant logic, SDL, Vargo & Lusch 2004, Lusch &
Vargo 2004, 2006, 2014), palvelumalli (service logic, SD, Grénroos 2006;
Gronroos & Gummerus 2014) ja asiakasldhtéinen toimintamalli (CDL,
Heinonen ym. 2010). Yksi yhdistivd ja keskeinen ajatus palveluldahtoistia
toimintamallia ja palvelumallia esitellessd on ollut se, ettd niilld on haluttu
korvata aiemmin vallitseva tuotekeskeinen toimintamalli (goods-dominant
logic). Siind yritys ndhd&din tuotteita tuottavana toimijana ja asiakas tuotteiden
vastaanottajina. Tuoteldhtoisessd ~ toimintamallissa ~ vuorovaikutusta
tarkastellaan pidasiassa taloudellisesta vaihtoarvon nikokulmasta.

Palvelunikokulmaa korostavissa malleissa palvelun mairitelmd laajenee
palveluntuottajan yksittdisen toiminnon maéairitelmésti prosessiksi. Siind
toimija, esimerkiksi yritys, hyodyntda resursseja tuottaakseen hyotya toiselle
toimijalle, esimerkiksi asiakkaalle (Vargo & Lusch 2008a; Gronroos 2008).
Niin palvelun maaritelma sisillyttda tuotteet osaksi palveluprosessia ja olettaa
kaiken liiketoiminnan olevan palveluliiketoimintaa (Gronroos 2008; Greer,
Lusch & Vargo 2016). Asiakkaan ndkokulmasta seka tuotteita ettd palveluita
ostetaan samasta syysti ja tuotteet osallistuvat palvelun arvonluontiprosessiin
(Gronroos 2008). Esimerkiksi kotiin ostettavat keittiokaapit ovat vain osa
palvelua, kun asiakkaalle tarjottava kokonaispalvelu sisdltaa keittion
suunnittelun sekd kaappien asennuspalvelun. Palveluiden kaytté ja kulutus
ndhdiin usein positiivisena ja molempia osapuolia hyodyntdvani tilanteena,
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jossa asiakas saa haluamansa palvelun ja palveluntuottaja korvauksen
tuottamastaan palvelusta.

Palveluldhtoiseen toimintamalliin (SDL) liittyvissd keskusteluissa painottuu
palvelun ympérilld toimivan ekosysteemin tarkastelu sekid eri toimijoiden
vilisen arvon yhteisluominen (Lusch & Vargo 2004, 2006, 2014; Heinonen &
Strandvik 2015). Palvelumallissa (SL) tarkastelun kohteena on tuottajan ja
asiakkaan vilinen vuorovaikutus ja palveluprosessi, jossa tuottajan tavoitteena
on auttaa asiakkaita jokapdiviisessd toiminnassaan (Gronroos 2006). Naistd
kahdesta mallista pyrkii erottautumaan asiakasldhtdinen toimintamalli
(Heinonen ym. 2010, Heinonen & Strandvik 2015). Heinonen ja Strandvik
(2015) toteavat, ettd toimintamallin keskitssd on liiketoiminnan keskeinen
toimija eli asiakas sekd se, miten asiakkaan sisillyttdvat tai sulauttavat
palveluita omiin prosesseihinsa. Sen sijaan etti tarkasteltaisiin yritysten tapaa
tarjota palveluitaan asiakkaille. Niin toimintamallissa otetaan huomioon
asiakkaan tapa kisittdd arjen toiminta sekd se, miten asiakas itse nikee
palveluntuottajien roolin osana omaa elimidi ja toimintaa. Ndkokulma
mahdollistaa tuottajan ja asiakkaan vilisen vuorovaikutuksen lisdksi
palveluntuottajalle nidkymattoman, mutta asiakkaalle merkityksellisen
toiminnan tarkastelun (Mickelsson 2013).

Asiakaslahtoisen mallin tavoitteena on ymmartda, mitd asiakkaat yrittavat
toiminnallaan saavuttaa ja mikd on palveluiden rooli toiminnan kontekstissa
(Heinonen ym. 2010). Kun palveluntuottaja ymmartaa asiakkaan toiminnan,
kaytannot ja kontekstin, se pystyy saavutetun tiedon ja ymmarryksen avulla
tukemaan ja osallistumaan asiakkaan omiin prosesseihin (Heinonen ym. 2010;
Mickelsson 2013). Asiakasldhtoisyys viittaakin siihen, ettd palveluntuottaja
keskittyy toiminnassaan asiakkaaseen liittyviin ndkokulmiin palvelulaht6isessa
ajattelussa korostuvien asioiden, kuten tuotteen, palvelun, kustannusten tai
kasvun sijaan (Heinonen & Strandvik 2015).

Kun asiakkaan toimintaa tarkastellaan palveluprosessia ja vuorovaikutusta
laajemmin, tarkastelussa otetaan huomioon sekid asiakkaan aiempi ettd
palvelun jilkeinen toiminta mutta my6s palvelun kayttoon liittyva,
vuorovaikutuksen ulkopuolella tapahtuva toiminta (Heinonen ym. 2010;
Mickelsson 2013; Heinonen & Strandvik 2015; Strandvik & Heinonen 2015).
Siirtdmalld ndkokulma asiakkaan toiminnan tarkasteluun muuttuu myos
toiminnan konteksti ja luonne. Toimintaa ei enia tarkastella palveluntuottajan
tavoitteiden tai vuorovaikutuksen nikokulmasta. Sen sijaan keskioon asetetaan
asiakkaan oman toiminnan padmaidra ja tavoite sekd se, miten ja missd
palveluiden kulutus tapahtuu osana muuta asiakkaan toimintaa. Asettumalla
asiakkaan ”saappaisiin” on mahdollista tarkastella myos toimintaa, jota asiakas
itse ohjaa ja miirittelee.

Kun palveluntuottaja pyrkii ensisijaisesti ymmartiméaan asiakkaan tapaa
ajatella ja ymmartda asioita, pitdd tuottajan saada kokonaisvaltainen kuva
asiakkaan ajattelumallista. Toisin sanoen siitd, miten asiakkaan tapa yhdistaa
pyrkimyksidan, unelmiaan, resurssejaan sekd aiempia kokemuksiaan johtaa
tietynlaiseen toimintaan ja palveluiden valintaan (Heinonen ym. 2010;
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Strandvik, Heinonen & Vollmer 2019). Heinonen ja Strandvik (2015) ovat
luoneet viitekehyksen, jossa asiakkaan ajattelumallia on mahdollista tarkastella
asiakkaan toiminnan ja kokemusten ndakokulmasta. Toiminnan ja kokemuksen
taustalla vaikuttavia tekijoitd ovat kommunikointi palveluntuottajan kanssa,
vuorovaikutuksellinen toiminta ja tiedon hankinta. Nama tekijiat ovat vahvasti
linkittyneitd vuorovaikutukseen palveluntuottajan kanssa. Niiden lisdksi
taustalla vaikuttavia tekijoitd ovat asiakkaan omat tavoitteet ja tehtivit,
aiemmat kokemukset sekd muut palvelun kayttoon liittyvit kokemukset.
(Heinonen & Strandvik 2015.) Koska nama tekijat eivit ole niin ldheisesti
linkittyneiti asiakkaan ja palveluntuottajan viliseen vuorovaikutukseen, niiden
tunnistaminen vuorovaikutukseen tai yhteisluontiin keskittyvien ajattelu- tai
toimintamallinen avulla voi olla haastavaa tai jopa mahdotonta.

Asiakasldhtoisen toimintamallin ydinajatukseksi voisi tulkita sen, ettd
asiakkaiden tarpeiden huomioiminen ei ole riittavaa. Sen sijaan tulisi ymmartaa
mitd asiakas tavoittelee ja millainen ajattelu ohjaa asiakkaan valintoja ja
padtoksia (Heinonen & Strandvik 2015). Esimerkiksi vanhemman p#atos siita,
haluaako hén lapsen hoitoon kodin ulkopuolelle vai tuoda hoitajan kotiin voi
olla riippuvainen useammasta tekijasti. Lapsi voi kuormittua ulkopuolisessa
hoidossa, jolloin kotona tapahtuva hoito voi olla edellytys. Tai vanhempi haluaa
itse levita rauhassa kotona, jolloin kodin ulkopuolinen hoito on soveltuvampi.
On myos tilanteita, jolloin molemmat seikat vaikuttavat ja vanhempi tekee
tilannekohtaisesti ratkaisun siitd, kumpi soveltuu hinelle paremmin.
Syvemmain ja kontekstuaalisemman ymmairryksen pohjalta tuottajan on
mahdollista pohtia, miten erilaiset palvelut tulisi integroida osaksi asiakkaan
omaa arkea ja toimintaa (Heinonen & Strandvik 2015). Sitd kautta palveluilla
on aito mahdollisuus vaikuttaa arjen sujuvuuteen ja hyvinvoinnin
kokemukseen. Samalla palveluntuottajien on my6s mahdollista reagoida
nopeammin asiakkaiden muuttuvaan rooliin sekd heiddn tarpeisiinsa,
tilanteisiin ja kayttaytymiseen. (Heinonen & Strandvik 2015.)

Sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakasldahtGisyyttd edustaa esimerkiksi
potilas- tai perheldhtoinen tyoskentelyote, jolla tarkoitetaan kokonaiskuvan
hahmottamista asiakkaasta, hinen eldmaintilanteestaan ja ymparistosta
(Mattus 2001; Dempsey & Keen 2008; Frow, McColl-Kennedy & Payne 2016).
Siind korostuu potilaan tai perheen tasavertainen rooli ammattilaisten rinnalla
sekd se, ettd perhe nihddidn oman elaminsi parhaana asiantuntijana (Dunst
ym. 1991; Maittd 1999). Sen liséksi, ettd ammattilaisia kannustetaan kysyméaan
vanhemmilta arjen toiminnasta ja hallinnasta, heitd kannustetaan myos
kohtelemaan perheitd kunnioittavasti ja tarjoamaan resursseja ja tukea, jotka
mahdollistavat perheen kannalta optimaalisen tuloksen (Bernheimer & Weisner
2007).

Perheldhtoisessd toimintamallissa pyritdan asiakasldht6isen toimintamallin
mukaisesti ymmartamaidn perheiden arkea ja toimintaa. Mutta kuten
Bernheimer ja Weisner (2007) toteavat, niin perheldhtoiseen ldhestymistapaan
pohjautuvien kaytdntdjen implementointi edellyttdd palveluntuottajilta
uudenlaista asennoitumista ja kokonaisvaltaisempaa ymmarrystd perheiden
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arjen toiminnasta. Berry ja Bendapudi (2007, 121) toteavatkin, ettd
terveydenhoidon tarkastelu tarjoaa monia mielenkiintoisia kysymyksia
palvelututkijoiden ratkaistavaksi. Palvelu- ja tutkimusten tarjoaman tiedon
avulla on mahdollista tarjota sote-palveluiden tuottajille aiempaa syvempai
ymmarrystd siitd, miten perheet kayttdviat palveluita ja miten esimerkiksi
monen palvelun kaytt6 vaikuttaa perheen arjen toimintaan.

Asiakaslahtoisen toimintamallin valinta yhdeksi tutkimuksen nakékulmaksi
perustuu kahteen asiaan. Ensinnikin, asiakkaan toiminnan ymmartdmisen
merkitys on kasvanut asiakkaan roolin muuttuessa yha aktiivisemmaksi hanen
ottaessaan aiemmin yrityksen palveluprosessiin kuuluvia toimintoja itselleen.
Tatd on vauhdittanut esimerkiksi teknologian mahdollistama ajasta ja paikasta
riippumaton itsepalvelu. Toimintamalli tarjoaa viitekehyksen palveluiden
kayton ja siihen liittyvan toiminnan tarkasteluun niin yhden kuin useamman
palvelun osalta. Lisdksi siind huomioidaan palveluiden kiytto rajaamatta sita
mihinkdin tiettyyn hetkeen tai vuorovaikutustilanteeseen vaan tarkastelussa
katsotaan toimintaa ennen ja jilkeen kayton. Toiseksi, sote-palveluiden
tavoitteena on asiakkaan arjen toiminnan tukeminen ja parantaminen.
Asiakasldhtoinen nikokulma lahtee liikkeelle asiakkaan elaméstd ja palveluiden
integroitumisesta osaksi arjen toimintaa Niin malli soveltuu hyodynnettaviksi
arkea tukevien sote-palveluiden kayton tarkasteluun.

Tiassa tutkimuksessa kisitdan termilld “palveluntuottaja” tai “tuottaja” mita
tahansa palvelun toimittajaa, yritystd, yhdistystd, organisaatiota tai itsendista
palvelunharjoittajaa, joka tarjoaa sosiaali- ja terveyspalveluiden tai
varhaiskasvatuksen tai opetustoimen, kuten koulujen erityisen tuen, palveluita.
Sisillytdn palveluntuottajiin seka palvelun jarjestamis- etta tuottamisvastuussa
olevat julkiset toimijat, kuten Kelan ja kunnat. On syyta ottaa my6s huomioon,
ettd esimerkiksi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS:n) voi nahda
yksittdisend palvelutuottajana. Koska sen jokainen yksikkd/osasto tuottaa omia
palveluitaan, joihin asiakas luo oman suhteensa, tarkastelen niiden tuottamia
palveluita erillisina palveluinaan.

Arvon muodostuminen ja toiminnan merkitys

Edella kuvattuihin toimintamalleihin liittyy ldheisesti arvon muodostumiseen
liittyvait keskustelut. Vaikka arvon muodostuminen ei ole timéan tutkimuksen
keskiossd, niin tutkimus tuottaa lisdd ymmarrystd asiakkaan toiminnasta.
Asiakasldhtoisen toimintamallin mukaisesti arvon n#hdddn muodostuvan
asiakkaan kokemuksissa, toiminnassa ja kaytdnnoissd (Heinonen ym. 2010,
Strandvik, Heinonen & Vollmer 2019) ja asiakkaan toiminta on yksi arvon
muodostumiseen vaikuttavista tekijoista (Heinonen, Strandvik & Voima 2013;
Mickelsson 2013).

Nykyinen arvokeskustelu perustuu tuotanto- ja palvelukeskeisten mallien ja
konseptien kehitykseen, joka alkoi jo 1970-luvulla (Eiglier & Langeard 1976;
Gronroos 1978, 1982; Gummesson 1979, 1991) keskustelun siirtyessa tuotteiden
vaihtoarvon  maidrittelystd  tuotteiden ja  palveluiden Kkayttdarvon
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madarittdimiseen (Heinonen, Strandvik & Voima 2013). Kiyttéarvon
nakokulmasta palvelun arvoa tuotetaan, kun palvelua hyédynnetaian asiakkaan
omassa toiminnassa (Normann 2001; Holbrook 1994; Grénroos 2008).

Palveluldhtoinen toimintamalli tarkastelee arvontuotantoa
palveluekosysteemin ndkékulmasta ja ldhtokohtana on, ettd arvoa luodaan eri
toimijoiden vilisessd vuorovaikutuksessa ja jokainen toimija (esimerkiksi
asiakas) nihdaan arvon yhteisluojana (Vargo & Lusch 2004, 2006; Greer, Lusch
& Vargo 2016). Vaikkakin mallissa esitetdén, ettd arvon madrittelee toimija itse
omassa kontekstissaan, niin arvon ndhddin muodostuvan yhteistuotannon
kautta (Vargo & Lusch 2008a; Edvardsson, Tronvoll & Gruber 2011; Greer,
Lusch & Vargo 2016). Tillaisessa systeemisessi tarkastelussa kaikkia toimijoita
tarkastellaan yleiselld tasolla, jolloin menetetddn asiakaskohtainen ja
syvallisempi ndkemys asiakkaaseen ja hédnen toimintaansa (Heinonen &
Strandvik 2017).

Palvelumallissa tarkastellaan palveluntuottajan ja asiakkaan vilistd suhdetta
palveluldhtoistd toimintamallia laajemmin. Mallin mukaan arvonluontia
voidaan tarkastella kolmesta nikokulmasta: palveluntuottajan, asiakkaan ja
tuottajan valilla tapahtuvan vuorovaikutuksen tai asiakkaan nikokulmasta
(Gronroos 2006, 2008; Heinonen & Strandvik 2015). Mallissa palveluntuottaja
niahddadan arvon mahdollistajana ja asiakas arvon luojana, ja
vuorovaikutustilanteissa asiakas voi olla joko arvon luoja tai yhteisluoja
(Gronroos & Voima 2012). Palvelun tuottajalle on tarkeda ymmartia asiakkaan
arjen toiminnassa tapahtuva arvon luominen ja rakentaa timin ymmarryksen
pohjalta vuorovaikutusprosessit niin, ettd tuottaja voi olla mukana asiakkaan
arvon luontiprosessissa (Gronroos 2008; Gronroos & Voima 2012).

Arvon yhteisluonnin tarkastelussa mielenkiintoista on huomion
kiinnittyminen negatiiviseen arvon yhteisluontiin (P1é & Caceres 2010). Julkista
liikennetta tarkastelleet Echeverri ja Skilen (2011) toteavat, ettei negatiivista
arvonluontia ole tarkasteltu tarpeeksi systemaattisesti ja nostavat esiin arvon
vhteistuhoamisen (co-destruction) mahdollisuuden. Yhteistuhoamisella he
viittaavat palveluntuottajan ja asiakkaan vilisessi vuorovaikutuksessa
tapahtuvaan arvon vihenemiseen tai tuhoutumiseen, joka tulisi ottaa huomioon
arvon yhteisluontia tarkastellessa. Toisin sanoen, jos palveluntuottajan
osallistuminen vuorovaikutukseen ei tapahdu asiakkaan toivomalla tai
haluamalla tavalla tuloksena voi olla arvon yhteisluonnin epaonnistuminen
(Gronroos & Voima 2012).

Yrityksen tai organisaation tulisi ymmartaa palvelun rooli osana asiakkaan
oman arvonluonnin prosessia voidakseen tukea palvelun arvon muodostumista
tai luomista (Gronroos & Ravald 2011; Mickelsson 2014, 16). Tassa
asiakasldhtoinen toimintamalli poikkeaa aiemmista malleista pyrkiessdan
syventaimian  ymmarrysta  palveluiden  merkityksestd  asiakkaalle.
Asiakaslahtoisessd mallissa korostetaan arvon muodostumista sen luomisen
sijaan: arvo ei valttamattd ole aktiivisen luomisprosessin tulos, vaan arvo
muodostuu asiakkaan dynaamisessa ja moniulotteisessa arjessa oman
toiminnan ja mentaalisen prosessin kautta (Heinonen, Strandvik & Voima 2013;
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Heinonen & Strandvik 2015). Asiakkaan toimintaa ohjaa hinen oma
niakemyksensd maailmasta ja tilanteesta, joka pohjautuu halujen, unelmien,
resurssien ja kokemusten kokonaisuuteen (Heinonen ym. 2010).

Arvoa ei ndin ollen luoda vain vuorovaikutuksessa, vaan se perustuu
asiakkaan kokemukseen toiminnasta, kdytdnnoista ja valinnoista (Heinonen
ym. 2010; Mickelsson 2013). Asiakasldhtoinen toimintamalli pohjautuu
kokemuksellis-fenomenologiseen nikokulmaan (esim. Holbrook & Hirschman
1982; Schembri 2006), jossa arvon nahdadn rakentuvan ja muodostuvan
asiakkaan jokapaivdisessd elaméassa (Addis & Holmbrook 2001; Heinonen,
Strandvik & Voima 2013). Asiakas ei koe ympardivid maailmaa vain
subjektiivisesti (Addis & Holbrook 2001) vaan myo0s kokemuksellisesti
suhteessa tdhdn muuttuvaan ja moniulotteiseen maailmaan (Heinonen,
Strandvik & Voima 2013). Esimerkiksi lapsen toimintaterapian arvon
muodostumiseen voi vaikuttaa se, miten virked tai kuormittunut lapsi on
perheen aamutoimintojen jalkeen, miten taksikyyti terapiaan sujui ja miten
hyvin toimintaterapiassa tehdyt harjoitteet onnistutaan vieméaan arkeen. Niin
arvon muodostumiseen vaikuttavat tilannekohtaiset tekijat, muut toimijat ja
palvelun merkitys arjen hallinnassa. Arvoa ei muodostu pelkistdan palvelun
kaytossa tai vuorovaikutuksessa palveluntuottajan kanssa vaan eldman tai arjen
kokemuksessa, joka tapahtuu usein palvelun tuottajan ja asiakkaan vilisen
suhteen ulkopuolella nakymattomissa (Heinonen ym. 2010; Heinonen, Epp and
Price 2011; Voima ym. 2011; Gronroos & Ravald 2011; Strandvik & Voima 2013;
Strandvik, Heinonen & Vollmer 2019).

Asiakasldhtoinen toimintamalli esittelee 'ldsndolon’ (presence) kasitteen,
jolla tarkoitetaan sitd palvelun arvoa, jonka asiakas kokee olevan lisna omassa
elaméassadn (Heinonen & Strandvik 2015). Jos ajatellaan esimerkiksi lapsen
toimintaterapiaa, niin arvo ei tdmidn mallin mukaan muodostu pelkista
toimintaterapiakdynnista ja sielld opituista asioista. Arvon muodostumiseen
vaikuttaa my0s se, miten opittu asia helpottaa arjen toimintaa ja sitd kautta
kasvattaa lapsen — ja vilillisesti koko perheen — hyvinvointia. Talloin
nakokulma on arvon luomisen sijaan arvon muodostumisessa, joka tapahtuu
asiakkaan eldméassd osittain nakymattomaisti palveluntuottajan “katseen
ulkopuolella” (Heinonen ym. 2010; Heinonen, Strandvik & Voima 2013,
Medberg & Heinonen 2014; Heinonen & Strandvik 2017).

Niin sanottua ndakymatonta arvonmuodostumista tapahtuu ennen palvelun
kayttoa tai vuorovaikutuksen jalkeen, jonka vuoksi arvonmuodostumista ei
voida tarkastella vain vuorovaikutuksen kautta (Heinonen ym. 2010).
Omaishoidon tuen arvon muodostumiseen vaikuttaa myds siihen liittyva tiedon
saaminen sekd kriteereiden ymmairtiminen. Lisdksi asiakas kokee arvon
omassa kontekstissaan ja toiminnoissaan ja tima kokemus poikkeaa usein
tuottajan nidkemyksestd ja ymmarryksestd (Heinonen ym. 2010).
Vammaispalveluiden tuottaja voi ajatella  askartelukerhon sopivan
kehitysvammaiselle lapselle, koska sielld on mahdollista ilmaista itseddn kuvin
ja toiminnoin. Vanhemmat voivat olla eri mieltd, koska heiddn mielestdin
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lapsella ei ole viela tarvittavia taitoja askarteluun tai itsensi ilmaisemiseen eika
kerhossa ole tarvittavaa erityisosaamista lapsen oppimisen tueksi.

Arvon muodostumiseen vaikuttaa myos asiakkaan aiemmat kokemukset,
joita palveluntuottajan on lihes mahdotonta ndhda. Erityisperheen hyvit tai
huonot kokemukset aiemmista hoitopaikoista voivat vaikuttaa siihen, millaisia
odotuksia tai vaatimuksia heilli on uuden hoitopaikan suhteen. Siksi arvon
muodostumista tulisi tarkastella kahdesta nidkokulmasta: miten palvelun
kdyton kautta muodostuva arvo parantaa asiakkaan hyvinvointia (Gronroos
2008) ja/tai miten palveluntuottajan toiminta heikentida asiakkaan tilannetta
(Echeverri & Skélen 2011), jos koettu arvo on negatiivinen (Gronroos & Voima
2012).

Ylld mainitut tekijat pakottavat palveluntuottajat pohtimaan, miten he
voisivat olla 1asni ja mukana asiakkaan elimaissi ja millaisia — my0s tuottajalle
nakymattomia — toimintoja ja tekijoita liittyy asiakkaan arvon muodostumiseen
(Heinonen, Strandvik & Voima 2013; Mickelsson 2013; Heinonen & Strandvik
2015). Eli keskittymilld asiakkaan arjessa tapahtuvaan toimintaan,
tarkastelemalla toiminnan rakenteellista muodostumista sekid ottamalla
huomioon palveluun liittyvd toiminta voidaan saavuttaa aidosti
asiakaslahtoinen ndkemys palveluiden arkisesta kaytostd sekd kayton
vaikutuksesta esimerkiksi asiakkaan ajankaytt6on.

Palveluiden digitalisoituminen asiakkaan aktiivisuuden
nikokulmasta

Palveluiden digitalisoituminen on osa laajaa yhteiskunnallista muutosta, joka
koskettaa my0Os sote-palveluita. Etenkin terveyspalveluiden puolella
digitalisaatiosta johtuvan muutoksen odotetaan olevan yhtd lailla alaa
muokkaava kuin muillakin aloilla (Herrmann ym. 2018, ks. myds Valenduc &
Vendramin 2017).

Digitaalisen teknologian avulla on mahdollista parantaa tiedon tuottamista
ja jakelua sekd kehittdd palveluiden tuotantoa ja saatavuutta. Sosiaali- ja
terveyspalveluilla on kuitenkin omat erityispiirteensi, jotka asettavat omat
haasteensa palveluiden digitalisoitumiselle. Esimerkiksi tarkasti sdannelty
toimiala ja palveluntuotanto voivat toimia palveluiden digitalisoitumisen
esteend tai hidastajana (Herrmann ym. 2018). Monet teknologiset innovaatiot
ovat myo0s keskittyneet edullisemman ja paremmin saavutettavan palvelun
sijaan sairaaloiden ja lddkareiden kompleksisten ongelmien ratkomiseen
(Hwang & Christensen 2008).

Palveluiden digitalisoitumisen myota terveyteen liittyvaa tietoa on saatavilla
ja jaettavissa verkon kautta ja myos itsepalvelu- ja omahoitopalveluiden maara
lisdantyy kasvattaen vaatimuksia omatoimisen terveyden yllapitoon ja
edistimiseen (Tuorila 2012; Autio, Helovuori & Autio 2012, 28).
Erityisperheissi ~ vanhemmat hakevat tietoa etenkin erityislapsen
vanhemmuuteen liittyvistd asioista kuten palveluista ja laidketieteellisesta
terveydentilasta (Blackburn & Reid 2005). Ladkarit voivat antaa puolestaan
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asiakkaille mobiilisovelluksia ehkidisevdn lddkinndn ja  itsehoidon
suorittamiseen ja osa asiakkaista kayttdd itsendisesti terveyden seurantaan
suunniteltuja laitteita ja sovelluksia (Lupton 2013). Niin asiakkaan
aktiivisuutta tukee myos asiakkaiden oma halukkuus digitaalisten tyckalujen
kayttoon (Jung & Loria 2010, 55-56; Autio, Helovuori & Autio 2012).

Digitaaliset palvelut tarjoavat siis periaatteessa asiakkaille paremman tiedon
saavutettavuuden sekd mahdollistaa kattavamman ymmarryksen sairaudesta ja
sen itsendisestd hoitamisesta (McColl-Kennedy ym. 2017, ks. my6s Tian ym.
2014). Internetin kautta saatavan tiedon ja vertaistuen myo6ta vuorovaikutus
palveluntuottajan ja asiakkaan kesken voi tehostua ja vaikuttaa positiivisesti
palveluntuottajan toimintaan lyhentden esimerkiksi asiakaskdynnin kestoa.
Asiakkaan nidkokulmasta positiivisia vaikutuksia voivat olla esimerkiksi
helpompi suhtautuminen omaan terveydentilaan. Negatiivisia vaikutuksia voi
muodostua, mikili verkon kautta saatu tieto on huonolaatuista tai jopa
virheellistd. (Wald, Dube & Anthony 2007.)

Suomessa on tehty ja parhaillaan my0s kehitetddn monia uudentyyppisia
digitaalisia palveluita niin kansallisesti, alueellisesti kuin paikallisestikin.
Kansallisesti toteutettuja palveluita ovat esimerkiksi kansallinen terveysarkisto
Kanta terveydenhuollon organisaatioille ja Omakanta terveydenhuollon
asiakkaille (Junnila & Whellams 2016). Niiden rinnalla toimivia esimerkkeja
ovat esimerkiksi erikoissairaanhoidon verkkopalvelu Terveyskyla.fi, joka
tarjoaa tietoa ja tukea kansalaisille, hoitoa potilaille ja tyokaluja ammattilaisille
(Terveyskyla 2019) ja Mielenterveystalo.fi —palvelu eri ikdryhmien
mielenterveyteen liittyvdn tiedon ja asiantuntija-avun tarjoamiseen verkossa
(Mielenterveystalo 2019) sekd SoteDigi Oy:n toteuttama omaolo.fi, josta
kansalaiset voivat arvioida omaa tilaansa ja l0ytdd omahoito-ohjeita seka
erilaisia sosiaali- ja terveyspalveluita (Omaolo 2019). Digitaalisten palveluiden
kehittimisessd on kuitenkin omat haasteensa. Julkisten sote-palveluiden
toimijoiden kayttamit erilliset tietojarjestelmit koetaan vaikeuttavan ja jopa
estdvin eri sektorien, organisaatioiden ja ammattilaisten vilista yhteistyota, ja
ongelmat néyttdisivit Kkarjistyvin runsaasti sote-palveluja tarvitsevien
asiakkaiden kohdalla (Hujala & Lammintakanen 2018, 26). Esimerkiksi Kanta-
palvelu ndhddan ammattilaisten keskuudessa tietoarkistoksi, ei jokapaiviisen
tyon apuvilineeksi, saati tiedon vaihdon vilineeksi (mt.). Jos ammattilaisen on
vaikea etsid ja hyodyntda tietoa, palvelu on todennikoisesti vaikeasti
kaytettavissa myos asiakkaalle.

Terveyden seurantaan kehitetyt teknologiat luovat mahdollisuuksia myos
yksilollisen tiedon vilittimisen erilaisten ohjelmistojen, langattoman verkon ja
“pilvipalveluiden” kautta (Lupton 2016). Tamid mahdollistaa esimerkiksi
puettavan laitteen hyddyntdmisen kroonisen sairauden kuten diabeteksen
seurannassa. Talloin asiakkaalta poistuu tarve tehda aktiivista toimintaa oman
terveyden seurantaan ja vapauttaa hinelti aikaa ja henkistd kapasiteettia
muuhun toimintaan. Yhdysvalloissa osa sairaaloista on jo rakentamassa
teknisid integraatioita, joiden avulla asiakkaan omasta seurantalaitteesta
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kerdtty tieto olisi mahdollista yhdistdd asiakkaan muihin terveystietoihin
(Lupton 2016).

Palveluteknologia on edelleen nuori ja nopeasti kasvava alue, jonka vuoksi
tarvitaan lisdd ymmarrystd kasvun potentiaalista ja tulevaisuuden
mahdollisuuksista (Kunz, Heinonen & Lemmink 2019). Edelld kuvatut palvelut
ovat vain esimerkkeja palveluiden digitalisoitumisesta. Kun palveluita
kehitetddn ja tarkastellaan, niin etenkin sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla
tulisi kiinnittdd huomio asiakkaan kykyyn olla aktiivinen sekd halukkuus
kiyttad palveluita (Berry & Bendapudi 2007). Terveet ja omasta
hyvinvoinnistaan kiinnostuneet asiakkaat ovat kyvykkiitd hakemaan tietoa ja
halukkaita kokeilemaan uusia digitaalisia palveluita ja teknisid innovaatioita.
Sen sijaan erilaisia palveluita pitkdkestoisesti tarvitsevat ja kayttavat asiakkaat
voivat joutua tilanteeseen, jossa heiltd vaaditaan enemman kuin miti he ovat
halukkaita ja kyvykkiita tekeméaan. Asiakkailla voi myos olla kdytdnnon esteita
kayttaa digitaalisia palveluita. Heilld voi olla teknisid ongelmia laitteiden
kanssa, taloudellisia rajoitteita laitteiden hankintaan (Blackburn & Read 2005).
Lisdksi tiedon hankita verkon kautta koetaan tytladksi, johon esimerkiksi
erityisperheilld ei valttamatta ole aikaa (mt.).

2.3 ASIAKKAAN TOIMINNAN TUTKIMUS

Kuten taméin luvun alussa kerroin, asiakkaan toimintaa on tutkittu esimerkiksi
asiakkaan roolin ja arvon luonnin n&kokulmasta, mutta toiminnan
systemaattinen  tarkastelu = asiakkaan  ndkokulmasta on  jddnyt
palvelututkimuksen keskuudessa vahdiseksi. Asiakkaan toiminta ymmarretdan
usein yrityksen toimintaan tai viestintddn reagoivana toimintana ja sitd
tarkastellaan  ostopadidtokseen ja  vaihtoehtojen valintaan liittyvdn
kayttaytymisen nidkokulmasta (Bettman 1971; Kotler & Armstrong 2006;
Mickelsson 2014, 10). Silloin palveluntuottaja pyrkii vaikuttamaan asiakkaan
toimintaan sekd hallitsemaan asiakasta (Mickelsson 2014, 10.) Asiakkaan
toiminnan syvillisemmastda ymmartdmisestd on kiinnostuttu etenkin yritysten
valisen markkinoinnin keskusteluissa (Hikansson 1982; Hikansson & Snehota
1995), palveluratkaisuihin keskittyvissa keskusteluissa (Sawhney 2006) seka
yhteisluonnin (Prahalad & Ramaswamy 2004) kisitteen kautta (Mickelsson
2014, 10-11). Yksi yhteisluonnin monista mairitelmistd on se, ettd silld
kisitetddn asiakkaan ja palveluntuottajan yhteistd ongelman maéarittelya ja
ratkaisua, jossa asiakas toimii aktiivisena toimijana osana palveluprosessia
(Prahalad & Ramaswamy 2004; Gronroos & Voima 2012; Arantola-Hattab
2013).

Tarkasteltaessa péddosin julkisin verorahoin jirjestettyjen sosiaali- ja
terveyspalveluiden kaytt64, on syyta ottaa huomioon palveluiden erityispiirteet.
Ensinnikin, asiakkaat eivat valttimatta halua kayttiaa kyseisid palveluita, mutta
niille on aito tarve (Berry & Bendapudi 2007). Sairaalassa tapahtuva leikkaus
voi olla elamin pelastava palvelu. Ne ovat usein my6s henkilokohtaisia ja niilla
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voi olla merkittdvd vaikutus ihmisten eldméinlaatuun (Berry & Bendapudi
2007), jonka vuoksi niiden eteen nihdaan vaivaa ja niitd kaytetddn, vaikka ne
kasvattaisivat tai hankaloittaisivat muuta toimintaa. Toiseksi, palveluilla voi
olla kriteerit, jotka asiakkaan on tdytettdvd palvelun saadakseen. Talloin
palveluiden saavutettavuus on monimutkaisempi kuin puhtaasti rahalla
korvattavat yksityiset palvelut. Julkisten palveluiden kohdalla asiakas ei edes
tiedd palvelusta maksettavaa hintaa (Berry & Bendapudi 2007). Sote-
palveluiden kohdalla palveluiden myontdmisen kriteerit liittyvdt usein
asiakkaiden tilanteeseen: heidén tulee olla riittdvin sairaita tai vammaisia tai
riittdvan heikossa sosioekonomisessa asemassa palvelun saadakseen. Niin ollen
asiakkaan toiminnan n#kokulmasta sote-palveluiden luonne ja niiden kaytto
poikkeaa monista kaupallisista palveluista, joiden tavoitteena on esimerkiksi
viihdyttda ja  tarjota  hetkellisia = eldmyksid.  Lisdksi  yksittdisen
palvelukokemuksen sijaan sote-palveluista voi tulla kiinted osa asiakkaan arkea
jaolla sita kautta merkityksellisessa roolissa osana arjen toimintaa.

Palvelututkija Karl-Jacob Mickelssonin (2013, 2014) esittelemi asiakkaan
toiminnan konsepti eroaa aiemmista palvelututkimuksen keskuudessa
tehdyistd toiminnan tarkasteluista siten, ettd siinid toimintaa tarkastellaan
systemaattisesti asiakkaan oman eldmidn kontekstista késin. Esittelen
seuraavaksi  tdmidn  asiakasldhtGiseen  toimintamalliin  pohjautuvan
nakemyksen: sen taustaa, maarittelya seka sitd, miten sitd voidaan hy6dyntaa
monen palvelun kayton tarkastelussa.

Mickelsson (2013) madrittelee asiakkaan toiminnan ’erillisini, asiakkaan
ohjaamina kayttaytymisen sarjoina, joiden tuloksena on pyrkimys luoda arvoa
asiakkaan eldmain ja joissa palveluntuottajien panos voi olla ldsnd’ [vapaa
kddnnos]. Madritelmd mahdollistaa tarkastelun keskittdmisen asiakkaan
omaan toimintaan seki siihen, ettd palvelut huomioidaan osana asiakkaan
toimintaa eikd painvastoin. Konseptissa asiakkaat ndhddin toimijoina, jotka
yhdisteleviat luovasti ja omaperidisesti omaa toimintaansa. Toiminnoista
muodostuu toimijan elam&in tai liiketoiminnan arvonmuodostukseen liittyvia
toiminnan systeemeitd. Toiminnan systeemisessd ajattelussa asiakkaan
katsotaan toimivan miten haluaa ja/tai tilanteen mukaan, joten se poikkeaa
esimerkiksi toimintaketjuun (Seybold 2001; Patricio ym. 2011) pohjautuvasta
ajattelusta, jossa yksi toiminta jatkuu loogisesti seuraavaan toimintaan.

Mickelsson (2014, 90) on esittinyt asiakkaan toiminnan konseptiin liittyen
kolme erilaista periaatetta, joiden avulla toimintaa voi yhdistelld samaan
systeemiin kuuluviksi: 1) kronologisesti eteneva toiminta, 2) kontekstuaalisesti
yhdistyvd toiminta ja 3) kaytdnto-temaattisesti yhdistyvd toiminta.
Kronologisessa ajattelussa toimintaa yhdistia ajallinen eteneminen, jolloin yksi
toiminta seuraa toista toimintaa tietyn tapahtuman suhteen. Kontekstuaalisessa
ajattelussa toiminta ei tapahdu tietyssa jarjestyksessid vaan toiminnat liittyvat
tietyn kontekstin mukaan toisiinsa. Viimeisessi periaatteessa hajallaan olevia
yhteniisia kaytantoja (esimerkiksi tervehtiminen) tapahtuu sielld taalla, mutta
ne ovat osa muuta kiyttaytymista, kaytantoa tai tapaa.
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Kontekstuaalinen periaate edellyttda toiminnan tarkastelussa kontekstin eli
ympdariston, kayttoyhteyden, tilanneyhteyden tai kulttuurisen taustan
madrittelyd (ks. Tieteen termipankki 2019). Fyysinen paikka siséltda erilaisia
tekijoitd, kuten valaistus, melu, liikenne ja lampdétila, kun taas ajalla voidaan
viitata esimerkiksi péivdan, viikkoon tai kuukauteen (Chen & Kotz 2000;
Gummerus & Pihlstrom 2011). Aikaan liittyen voidaan tunnistaa myos
muuttuvat tilanteet, kuten hetkelliset tapahtumat (Gummerus & Pihlstrom
2011). Heinonen ym. (2010) ehdottavat laajaa kontekstuaalista tarkastelua,
jolloin palvelun kontekstiksi ymmarretdan asiakkaan arkinen toiminta.

Kisitin tassa tutkimuksessa palveluiden kayton kontekstiksi perheen arjessa
tapahtuvan toiminnan seki siihen liittyvin pAamairin eli perheen jasenten ja
erityisesti lasten tarpeiden tyydyttiminen (Raijas & Sailio 2012).
Perheenjisenten oletetaan arjen toimintaa suunnitellessaan ja toteuttaessaan
pyrkivin sopeuttamaan toimintaansa eri jasenten tilanteen vaatimalla tavalla
(Haverinen 1996, 110; Raijas & Sailio 2012, 317). Erityisperheet tarvitsevat arjen
toiminnan tueksi erilaisia sote-palveluita. T4ll6in palveluiden kuluttaminen ja
niihin liittyvdn toiminnan pyrkimys on tuottaa "hyvaa elamdi” (Laaksonen
2005, 7).

Esittelen seuraavaksi kaksi toiminnan luokittelun mallia, joita Mickelsson
(2013; 2014) on hyodyntinyt asiakkaan toimintaa tarkastellessaan.
Luokittelutavat antavat mahdollisuuden tarkastella ja analysoida hyvinkin
systemaattisesti asiakkaan toimintaa. Samalla ne syventidvit asiakkaan
toiminnan ymmarrystd. Lisdksi luokittelumallit tarjoavat mahdollisuuden
tarkastella palveluiden elementtien roolia tai merkitystd asiakkaan arjessa
(Mickelsson 2014, 119). Ensimmainen eli palvelun kiyttoon liittyvat toiminnan
luokat mahdollistavat toiminnan jaottelun luokkiin sen mukaan, miten
samanlaisia tai erilaisia ne ovat. Toiminnan luokkia on sen jilkeen mahdollista
arvioida sen mukaan, kuinka nédhtavissd olevia tai nakymittomid ne ovat
esimerkiksi palveluntuottajien ndkokulmasta ja kuka ohjaa padsdantGisesti
toiminnan luonnetta. Toinen luokittelu eli asiakkaan toiminnan tasot
mahdollistavat yksittdisen toiminnan pilkkomisen pienempiin yksikéihin eli
abstraktiotasoihin. Pilkkomisen kautta toiminnan sisidlt6d ja luonnetta on
mahdollista tarkastella pienen teon tasolla, miiritelld toiminnan rajoitteita
sekd tehda toiminnan muodosta tulkintaa.

Palveluiden kiayttoon liittyvit toiminnan luokat

Inhimillisen toiminnan analyysi on harvoin helppo ja yksinkertainen tehtiva,
koska toiminnalla ei ole mitdan universaalia ja mitattavaa yksikkod. Sen vuoksi
analyysi on aina jollakin tasolla keinotekoista (Hékansson & Snehota 1995, 52).
Asiakasldhtoiseen toimintamalliin perustuen asiakkaan toiminta maaritelldan
erillisind toiminnan sarjoina tai ryppéina, joiden tavoitteena on luoda tai tukea
jonkinlaista arvonmuodostusta asiakkaan elamassi (Mickelsson 2014, 39).
Asiakkaan toiminta voidaan jakaa kolmeen eri luokkaan: ydintoimintaan,
litttyvddn toimintaan ja muuhun toimintaan (Kuvio 2). Asiakaskokemus tai
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arvon muodostuminen on riippuvainen siitd, mitd kaikilla niailld eri tasoilla
tapahtuu (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013, 538).

Muu toiminta
Muu toiminta, joka vaikuttaa
asiakkaan arvon luonnin
prosessiin

Ydintoiminta
Vuorovaikutus
palveluntuottajan
elementtien
kanssa

Liittywvii toiminta
*  Vuorovaikutus muiden tuottajien kanssa
+  Palvelukontekstin oppiminen

+ Palvelukontekstista kommunikointi
+  Muu liittyvi toiminta

W

=
€

Helposti tunnistettavaa Vaikeasti tunnistettavaa
toimintaa toimintaa
palveluntucttajalle palveluntucttajalle

Kuvio 2. Asiakkaan toiminnan luokat (Mickelsson 2013).

Ydintoiminnaksi (core activity) katsotaan toiminta, joka on usein
palveluntuottajalle nédkyvad tai ainakin helposti huomioitavissa ja
tunnistettavissa. Toiminta liittyy palvelun elementtien kaytt6on ja/tai
vuorovaikutukseen palveluntuottajan kanssa, jolloin palveluntuottaja padosin
ohjaa ja hallitsee toimintaa. (Mickelsson 2013, 538.) Palvelututkimuksen
perinteessd keskitytdan usein tutkimaan tidtd palveluntuottajan ja asiakkaan
valistd vuorovaikutusta esimerkiksi palvelumuotoilun tai palvelukohtaamisten
suunnittelun  (Patricio ym. 2011; Bitner & Wang 2014) tai
asiakassuhdemarkkinoinnin (Gronroos 2000; Storbacka & Lehtinen 2001)
ndkokulmasta. My6s keskustelu arvon yhteisluonnista ja siihen liittyvasta
asiakkaan aktiivisesta roolista palveluprosessissa (Prahalad & Ramaswamy
2004; Vargo & Lusch 2014) keskittyy etupaissa vuorovaikutuksessa tapahtuvan
toiminnan tarkasteluun.

Sote-palveluita tarkasteltaessa vuorovaikutukselliseen toimintaan kuuluu
esimerkiksi monet sairaala- tai terapiakdynnit. Silloin asiakas on fyysisesti
palveluntuottajan tilassa ja palveluntuottaja voi halutessaan hyvinkin
tdsmaillisesti maaritelld palveluntuotannon ja tunnistaa siihen liittyvan
toiminnan. Talloin asiakkaan toiminta ohjautuu palveluntuottajan
toimintamallien mukaiseksi. Mickelsson (2013, 538) korostaa kuitenkin, ettd
toiminta ei ole automaattisesti nikyvaa palveluntuottajalle, mutta helpommin
tunnistettavissa kuin muissa luokissa. Heinonen ja kumppanit (2010)
ehdottavat, ettd tarkastelu tulisi siirtda vuorovaikutuksellisesta ja
palveluntuottajan nidkokulmasta asiakkaan nidkokulmaan. Ymmartamalla
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miten asiakkaat kdyttavit palveluita ja hyodyntavit niitd omassa toiminnassaan
antaa yrityksille mahdollisuuden ottaa huomioon aiemmin tarkastelun
ulkopuolelle jaanyt mutta palveluiden kayttoon liittyva toiminta.

Liittyva toiminta (related activity) kuuluu samaan
arvonmuodostusprosessiin — eli esimerkiksi arjen tasapainon yllapitoon — kuin
ydintoiminta, mutta se on padsddntoisesti asiakkaan ohjaamaa, sisiltda
vihemmain vuorovaikutusta palveluntuottajan kanssa ja on usein nakymatonta
palveluntuottajalle tai sitd ei ole huomioitu palvelutuotantoprosessissa
(Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013). Merkittivaa tassa luokassa on se, ettda
vaikka toiminta on palveluntuottajalle ydintoimintaa vaikeammin
identifioitavissa, silld voi olla suuri merkitys asiakkaalle sekid palvelun arvon
muodostumiseen (Mickelsson 2013, 538-539). Toiminnan nahd&in liittyvan
laheisesti palvelun kaytt6on. Sote-palveluita tarkasteltaessa liittyvai toimintaa
voi olla toisen palvelun kaytto, kuten lastenhoitajan hankkiminen yhdelle
lapselle vanhemman mennessi toisen lapsen kanssa sairaalaan. Koska tassi
tutkimuksessa tarkastellaan monien erilaisten sosiaali- ja terveyspalveluiden
pitkaaikaista kaytt6a, liittyvdn toiminnan maéarittelyssd korostuu asiakkaan
vahva rooli toiminnan ohjaamisessa ja hallitsemisessa tilanteissa, joissa
asiakkaalla on monta eri palvelua ymparillaan.

Muu toiminta (other activity) sisdltdd toiminnan, joka ei valttimatta vaikuta
suoraan asiakkaan arvon muodostumiseen, mutta se voi vaikuttaa epdsuorasti
esimerkiksi palvelun kayton ajankohtaan (Heinonen ym. 2010; Mickelsson
2013, 539). Muuhun toimintaan voidaan luokitella esimerkiksi vanhempien tyd,
joka rajoittaa lapsen toimintaterapian aikataulullista toteutumista. Toiminnalla
voidaan nidhdi olevan episuora vaikutus palveluiden kayttoon (Mickelsson
2012, 539) ja/tai ne voidaan ndhdd kontekstisidonnaisena toimintana.
Kontekstisidonnainen toiminta voi olla esimerkiksi perheen muiden lasten
tarvitsema hoito, joka my6s vaikuttaa vanhempien jaksamiseen ja
palvelutarpeen kasvamiseen vanhemman uupuessa. Mitd ‘kauemmaksi’
palveluiden ydintoiminnasta mennian, sitd todennidkoisempidd on se, ettd
toiminnan tunnistaminen on palveluntuottajalle vaikeampaa. Tassa
tutkimuksessa 'muu toiminta’-luokkaan kuuluvaa toimintaa on analysoitu ja
tulkittu luvussa 6 ajankiyton ja rytmimuutosten ndkokulmasta.

Mickelsson (2014, 39) nostaa toiminnan tarkastelussa esiin toiminnan
samankeskisen luonteen (Kuvio 2). Eli ydintoiminta on osa liittyvaa toimintaa,
joka on puolestaan osa muuta toimintaa. Jos tarkastelundkokulma siirretdan
toiseen palveluun tai palvelukokonaisuuteen, toimintojen luonne voi muuttua.
TAmA on osoitus toiminnan dynaamisesta luonteesta eli riippuen
tarkastelundkokulmasta ja toiminnan abstraktitasosta, toiminta voidaan tulkita
kuuluvan eri luokkaan tai tasoon. Toiminnan tarkastelussa tulisi myos
kiinnittdd huomiota toiminnan kontekstiin tai teemaan eikd niinkd4dn
kuvauksiin palveluntuottajasta tai brandista (Mickelsson 2014, 118). Tdm4i on
mielestani tarked osa tarkastelua, silld tarkasteltaessa toimintaa monen
palvelun kiyton nidkokulmasta, asiakas ei vilttdméattd muista tai ole edes
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tietoinen palvelun takana toimivasta palveluntuottajasta. Hénelle voi olla
merkityksellista vain toiminta, jota han suorittaa.

Toiminnan luokittelu edelld kuvatun mukaisesti ei vield mahdollista
yksittdisen toiminnan hierarkista ja rakenteellista tarkastelua. Seuraavaksi
esittelen toiminnan tasojen tarkastelun mahdollistavan luokittelun, jota voi
hyodyntdd  tyokaluna  yksittdisen toiminnan jirjestelmaillisessa ja
rakenteellisessa analyysissa.

Asiakkaan toiminnan tasot

Asiakkaan toiminnan luokat mahdollistavat erilaisten toiminnan muotojen
tunnistamisen palveluiden arkisessa kiytossa. Se tarjoaa ndkokulman, jossa
painottuvat toiminnan nakyvyys palveluntuottajalle, toiminnan ohjaajan rooli,
vuorovaikutuksen ldsnidolo sekd osittain my0s palvelun elementtien
hyodyntdminen. Toiminnan tasojen tarkastelussa tavoitteena on sen sijaan
tehda yksittdisen toiminnan ‘ruumiinavaus’ eli avata toimintaa sen sisidltiméan
pienempien yksikéiden kautta.

Asiakkaan toiminnan tarkastelussa Mickelsson (2014) nojautuu psykologian
tieteenalan kulttuuris-historiallisesta koulukunnasta syntyneeseen
toimintateoriaan (Holt & Morris 1993; Yasnitsky 2011). Toimintateorian yksi
keskeisista henkil6istd oli psykologi Lev Vygotskyn (1896-1934) oppilas A.N.
Leontjev (tai Leontyev tai Leont’ev, 1903-1979), joka mairitteli ja tarkensi
teorian keskeisid ajatuksia ja kasitteitd. Yksi niistd on nimensd mukaisesti
“toiminta” (activity), joka yhdistid subjektin objektiin (Leontjev 1978; Blunden
2010). Ajattelun taustalla on kisitys siitd, ettd toimintaa ohjaa motiivit ja se
koostuu erilaisista tavoiteorientoituneista teoista ja olosuhteista riippuvista
operaatioista (Leontjev 1978; Engestrom 1999, 2000; Wilson 2009; Mickelsson
2014, 78). Tama hierarkinen ajatusmalli mahdollistaa toiminnan kasittimisen
erillisina kayttdytymisen yksikoini, joiden rajat voidaan maaritelld inhimillisen
ymmarryksen avulla (Mickelsson 2014, 78). Koska toimintaa ohjaavat motiivit
muodostuvat sosiaalisessa kontekstissa, toiminta on aina riippuvainen myos
ulkopuolisesta maailmasta (Leontjev 1978). Niin ollen toiminnan tarkastelussa
otetaan huomioon myos olosuhteet, kuten sosiaaliset ja tilannekohtaiset tekijat
(Engestrom 2000; Mickelsson 2014, 22).

Leontjev (1978) on esitellyt kaksi toiminnan analyysin ldht6kohtaa: 1)
toimintasysteemin analyysi ja 2) toiminnan yksikoiden ja tasojen analyysi.
Toimintasysteemissd subjekti kayttda tyovalineita tavoitteen saavuttamiseksi
erityisessd kontekstissa, jossa yhteisolld on maéaritellyt saannot ja tyonjako
(Engestrom 1987; Mickelsson 2014, 78). Toiminnan yksikk6on ja sen tasoihin
keskittyvd  ldhtokohta keskittyy puolestaan toiminnan ’anatomian’
ymmartdmiseen (Mickelsson 2014, 78). Esittelen tarkemmin tdmaéan
vksikkokeskeisen ja hierarkisen tasojen analyysin, joka mahdollistaa toiminnan
rakenteellisen tarkastelun ja sitd kautta toiminnan kuvailun, tunnistamisen ja
madrittelyn. Kun toiminnan pienid yksikoitd tarkastellaan, ne voivat olla
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merkityksettomid itsessddn, mutta merkityksellisia toiminnan tapahtuman
kontekstissa (Blunden 2010).

Toiminnan tasojen mallissa (Kuvio 3) toiminta jaetaan erilaisiin toiminnan
komponentteihin tai yksik6ihin. Toiminnan (activity) voidaan ndhda koostuvan
sarjasta tai ryhmaista tekoja (action), jotka voidaan jakaa edelleen pienempiin
kaytdnnon operaatiothin (operations). Toimintaa ei kuitenkaan analysoida
suljettuna tai staattisena systeemind, vaan toimintaa tarkastellaan prosessina,
jota luonnehtivat jatkuvat transformaatiot (Leontjev 1977, 97). Esimerkiksi teot
voidaan ensin jakaa pienemmiksi operaatioiksi, joista sitten osa tai rykelma
operaatioita voidaan tulkinnan kautta abstrahoida omaksi teon tasoksi. Koska
tasoja tarkastellaan samana ilmionia eri abstraktitason nikokulmasta, niiden
madrittely ei perustu mihinkaén yksiselitteiseen tai suoraviivaiseen paattelyyn
vaan inhimilliseen ymmarrykseen (Mickelsson 2014, 81-82).

~

Tolminta w =

Igl{vg‘ -

/

Kuvio 3. Toiminta, teko ja operaatio (Leontjev 1977, 1978; Holmlund 2004;
Mickelsson 2014)

Mickelsson (2014, 82) argumentoi, etti kuviossa esiteltyji tasoja tarkasteltaessa
emme tarkastele niinkdin itse kayttaytymistd vaan tutkijan ymmarrysta siita.
Toiminnan tasot riippuvat siitd, minka abstraktion tasolla tutkija valitsee
tarkastelun kohteeksi (mt. 81). Toisin sanoen tutkija tekee oman analyyttisen
arvion siitd, mikd on toiminnan motivaatio ja tavoite, ja millaisia samaan
ilmioon liittyvid tekoja ja operaatioita voidaan luotettavasti aineiston kautta
tunnistaa. Esimerkiksi useamman tunnin kestiva ja useamman ammattilaisen
arvioinnin sisaltava sairaalakdynti voidaan nihda yksittdisena toimintana. On
my6s mahdollista tulkita, ettd samaan kdyntiin sisdltyvat yksittiiset
ladkaritutkimukset ovat jokainen erillisid toimintoja. Niin ollen tarkastelu
riippuu tutkimuksen analyysitasosta.

Kasilli oleva tutkimus kohdistaa katseensa erityisperheen arjessa
tapahtuvien toimintojen tarkasteluun. YIld kuvattu toimintateoreettiseen
tutkimusperinteeseen perustuva luokittelu antaa tyokalut toiminnan
tarkasteluun, kuten analyysiyksikoiden tunnistamiseen, jaotteluun seka
tulkintaan. Tutkimus hyodyntaa ja vie eteenpdin Mickelssonin (2014) tapaa
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kayttda luokittelua palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan analysoinnissa
tutkimalla yksittdisen palvelun sijaan monen palvelun Kkiyttod seka
syventamalld toiminnan ymmarrystd siihen linkittyneen ajankayton
nakokulmasta. Tdssd vaiheessa on syytid todeta, ettd toiminnan jaottelua on
hy6dynnetty pddasiassa aineiston jasentdmisessa ja luokittelussa. Tutkimuksen
teoreettiset lahtokohdat asettuvat palvelututkimuksen sekd kulutus- ja
kotitaloustutkimusten perinteisiin.

Kiinnostus toimintaan olisi mahdollistanut my6s palvelu- ja
kulutustutkimuksissa jalansijaa saaneen kaytantoteoreettisen lahestymistavan!
(ks. esim. Warde 2005; Reckwitz 2002; Schatzki 2002) hy6dyntdmisen.
Kisitteend kaytanto on ldhelld ajankayttotutkimuksissa esiintyvdd toiminnon
kisitettd (Aalto & Varjonen 2014). KiytidntGteoreettisissa tutkimuksissa
tarkastellaan erityisesti sosiokulttuurisia merkityksii, rutinoituneita kaytantoja
ja/tai erilaisia sosiaalisia olosuhteita, joissa kdaytdnnot rakentuvat (Halkier ym.
2011; Mickelsson 2014, 89). Kisilld olevan tutkimuksen kiinnostus kohdistuu
kuitenkin nididen yhteisesti ymmarrettyjen sosiaalisten kaytintojen
muodostumisen  ja/tai  jaettujen  merkitysten sijaan  toiminnan
yksityiskohtaiseen analyysiin seka subjektiivisten merkitysten tulkintaan.

Asiakasldhtoisen toimintamallin kehittyminen osoittaa, ettd asiakkaan arjen
toiminnan ymmarrys on noussut kiinnostuksen kohteeksi palvelututkimuksen
puolella. Heinosen ja Strandvikin (2017) mukaan on tarked ymmartas, miten
asiakkaat rakentavat omaa elaméansa ja kayttavit ja kuluttavat palveluita oman
eliminsd rakentamisen ndkokulmasta. Kuluttaminen on harvoin ihmisen
muusta eldimistd irrallinen tapahtuma (O6rni 2012, 12) ja sote-palveluiden
kohdalla tuskin koskaan. Asiakasldhtoinen toimintamalli ldhestyy arjen
toiminnan  tarkastelussaan  kulutustutkimuksen ja  kotitaloustieteen
kiasitemaailmaa, jossa arjen toiminnan ja kiytdntojen myotd mielenkiinnon
kohteeksi nousevat myoGs ajanhallinta ja arjen rytmi. Arkieldmaista
kiinnostuminen ja siihen keskittyminen tarkoittaa arkisen ja tavanomaisen
toiminnan vakavasti ottamista ja huomion kiinnittdmistd toiminnan lisdksi
ajallisuuteen (Sekki 2018, 63). Esittelenkin seuraavaksi ajankaytto-
tutkimuksen perinnettd sekid arjen rytmien ja rytmittomyyden tutkimuksia.
Yhdistimillda palvelututkimuksen perinteestd ldhtevdn asiakasldhtGisen
toimintamallin arjen rytmien ndkokulmaan pyrin rakentamaan ”siltaa” ja
vuoropuhelua ndiden kahden ndkokulman vilille. Ajankdyton ja rytmien
nakokulma tarjoaa uudenlaisia kisitteellisid elementteja (Pantzar 2011, 37),

1 Kaytantoteoriassa tarkastelun kohteena on kiytannot (practice), joissa perakkaisia, yhteen liittyneita
tai toisiinsa lomittuneita toimintoja suoritetaan tietyssi jirjestyksessd ja niihin liittyy oletus
toistuvuudesta (Aalto & Varjonen 2014; ks. myos Reckwitz 2002; Warde 2005; Shove, Pantzar & Watson
2012). Warde (2005) nostaa esiin Schatzkiin (1996) viitaten kiytantGjen luonteen: ne muodostavat
toimintojen verkoston (nexus of practical activities) seki niiden esitysmuodot (doings and sayings), joita
yhdistdd ymmarrys, toimintatavat ja sitoutuminen (understanding, procedures & engagement) (Halkier &
Jensen 2011). Kiytantdja voi ndin ollen luonnehtia vakiintuneiksi, sosiaalisiksi ja yhdessi jaetuiksi (Sekki
2018, 69).
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joiden avulla on mahdollista syventdd asiakasldhtoistd toimintamallia.
Vastavuoroisesti  asiakasldhtéinen toimintamalli syventdd palveluiden
kulutukseen liittyvan arjen toiminnan ymmarrysta.

2.4 ARJEN TOIMINNAN AJALLINEN JA
RYTMILLINEN TARKASTELU

Kahdessa seuraavassa alaluvussa siirrdn nidkokulmani kulutus- ja
kotitaloustutkimuksen perinteeseen. Arjen toiminta pysyy kantavana késitteena
ja tarkastelen sitd ajankidyton sekid erityisesti arjen rytmien ja niiden
hairiintymisen nakokulmasta. Perheen arjen toimintaa tarkastelen etupaissa
kotitaloustieteen toiminnan nakokulmasta, jossa se on melko viljasti maaritelty
ylakasite. Se pitdd sisdlldan taloudellisen ja teknologisen toiminnan lisdksi
sosiaalisesti ja kulttuurisesti painottuneen kiytdnnéllisen toiminnan. (Korvela
2003, 20.) Toimintaan kytkeytyy tavoite luoda jasenilleen mahdollisuus
henkisten, fyysisten ja sosiaalisten tarpeiden tyydyttimiseen (Grohn & Palojoki
1992, 11; ks. myOs Hallman 1988). Tissd tutkimuksessa arjen toiminta
konkretisoituu palveluiden kayttoon sekid erityislapsen tukeen ja hoitoon
liittyvadn toimintaan, jota tarkastelen ajankayton ja rytmien nikokulmasta.

Esittelen aluksi ajankayttotutkimuksen perinnettd. Arjen toiminnan
tarkastelu ajankayton nakokulmasta on kiinnostavaa siksi, ettid kaikkeen arjen
toimintaan liittyy ajankaytt6 ja meillda kaikilla on sama rajattu aika
kaytossaimme. Aika on arvokasta ja katoavaista, eiki sitd saa takaisin. Vaikka
ajalla on samoja ominaisuuksia kuin rahalla, sitd ei voi tallentaa kuten rahaa
(Kreitzman 1999, 86). Se on niukka ja tavoiteltu resurssi, joka koetaan usein
riittimattomaksi (Cross 1993). Kun toiminta muuttuu, my6s ajankaytto
muuttuu. Perheeseen syntyvé lapsi muuttaa koko perheen ajankayttoa. Lapsen
hoito ja muu pakollinen toiminta vie aikaa muulta toiminnalta, ja samalla
tekemisen ja olemisen rytmi muuttuu (Raijas & Sailio 2012, 318).

Kun perheen toiminnot jarjestyvit ajallisessa suhteessa toisiinsa ja tiettyyn
toistuvaan jarjestykseen, voidaan puhua rytmien muodostumisesta (Korvela &
Tuomi-Gréhn 2014, 15). Tatd toimintojen ajallista jirjestdytymistd on
mahdollista tarkastella rytmianalyysin avulla, jonka esittelen tamén alaluvun
loppupuolella. Rytmien tarkastelu ajankdyton rinnalla syventdd ymmarrysta
perheiden arjesta toiminnasta ja sen sujuvuudesta (Korvela & Tuomi-Grohn
2014, 15).

Ajankayttotutkimuksen perinne

Ajankayttoda on tutkittu yli sadan vuoden ajan ja nykyidan tutkimuksia
hy6dynnetdan monilla eri tieteenaloilla ja monenlaisten ilmididen tutkimiseen
(Southerton 2006, 436; Paidkkonen 2010, 13). Aikaa ovat Kkaisitelleet
sosiologisesta nikokulmasta muun muassa Karl Marx, Max Weber ja Emile
Durkheim sekd nykyteoreetikoista Anthony Giddens, Eviatar Zerubavel ja
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Barbara Adam, jotka ovat tosin sosiologi William Michelsonin (2005, 3-8)
mukaan Kkisitelleet aihetta ldhinnd teoreettisesti, olettaen, etti empiiristid
tutkimusta tehdddn heiddn ajatteluaan soveltaen (Padkkénen 2010, 19).
Suomessa teoreettista tutkimusta on tehnyt muun muassa Jorma Pohjanen
(2002) pohtiessaan  viitoskirjassaan kellon merkitystd modernissa
yhteiskunnassa. Kotitaloustieteessd empiiristd tutkimusta ovat tehneet Elli
Saurio (1947) tutkiessaan viitoskirjassaan maalaiseméntien ajankayttod seka
Johanna Varjonen (1991) tarkastellessaan kotitoiden paallekkiisid toimintoja.
Hannu Paakkonen (2010) tarkastelee viitoskirjassaan kokonaistybaikaa,
vapaaehtoistyota sekd lasten ajankayttod. Arkipdivan ja rytmien kiytidntGjen
muuttuminen ovat puolestaan tarkastelun kohteena Pirjo Korvelan ja Terttu
Tuomi-Grohnin (2014) perhe-elamén kriittisid siirtyméavaiheita tutkivassa
monitieteisessa teoksessa.

Aikaa voidaan ldhestya eri aikakésityksien — syklinen aika, lineaarinen aika,
sosiaalinen aika ja ajaton aika — kautta (Gronmo 1989, 339-345; Castells 1996,
461). Syklinen aika oli tyypillistd maatalousvaltaisessa yhteiskunnassa, jossa
aikakisite perustui luonnon kiertokulkuun ja rytmeihin (Zerubavel 1981, 1;
Gronmo 1989). Felski (1999/2000, 19) tulkitsee syklisen ajan olevan
feminiinistd aikaa johtuen naisten eldmiidn kuuluvista biorytmeistd seka
sosiaalisen uusintamisen tehtdvistd, kuten ruoan valmistuksesta ja lasten
hoidosta. Lineaarinen eli mekaaninen aika perustuu kelloihin ja kalentereihin
ja sen soveltaminen ja noudattaminen on hyvin kulttuurisidonnaista (Scott
2009, 72). Felski (1999/2000, 19) tulkitsee tdmaén aikakésitteen olevan
luonteeltaan maskuliinista, jota luonnehtii eteenpdin suuntautuneisuus ja
modernin teollisuusyhteiskunnan abstraktisuus. Sosiaalinen aikakasitys
perustuu sosiaalisen elamin rytmeihin ja muutoksiin, johon kulttuuri myéskin
vaikuttaa (Zerubavel 1981, 1). Ndmid kolme edelld kuvattua aikakisitysta
nihdddn yleensd rinnakkaisina, jolloin ne eivit sulje toisiaan pois.
Huomionarvoista on kuitenkin se, ettd ihmiselle on tyypillista kokea aika omien
toimintojen kautta huolimatta siitd, ettd toiminta on yhteydessa sosiaaliseen
ymparistoon (Gronmo 1989). Verkostoyhteiskunnan mahdollistama ajasta ja
paikasta riippumattoman toiminnan myo6td edellisten aikakéasitystyyppien
rinnalle on esitetty my0s niin sanottua “ajatonta aikaa” (timeless time), jolloin
ollaan markkinoiden kéytettdvissd mihin aikaan vuorokaudesta tahansa
esimerkiksi tyOtehtdviin, terveyspalveluihin ja julkiseen sektoriin liittyen
(Castells 1996, 424-461). Tasta vallalla olevasta aikakasityksestd kiytetdan
my0s nimitystd informaatioaika, jota kuvataan tehtdvien samanaikaistumisella
ja kontrolloimattomuudella (Padkkonen 2010, 21) seka aikataulujen ja kellojen
merkityksen vihenemiselld (Julkunen, Natti & Anttila 2004, 24).

Ajankaytt6a on empiirisesti tutkittu etenkin tilastollisin menetelmin ja
teemat ovat kohdistuneet markkinoiden ulkopuolisen, esimerkiksi kotityon
sukupuolittuneisuuden tai arjen toiminnan tutkimiseen (Michelson 2005, 13-
15). Ajankayton kansainvilisii vertailuja on tehty 1960-luvulta ldhtien ja koko
Suomen Kkattavia tutkimuksia vuodesta 1979 alkaen (Padkkonen 2010, 13).
Tyypilliseen kuluttajan arjen ajankayton jaotteluun sisiltyy kuusi osa-aluetta:
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nukkuminen, ruokailu, henkilokohtaiset tarpeet, ansiotyd, opiskelu, kotityo ja
vapaa-aika (Padkkonen & Hanifi 2011, 8). Piddkkosen ja Hanifin (2011)
suomalaiseen ajankayttoon liittyva tutkimus kertoo, ettd kotitoihin kaytettiin
vuonna 2009 keskiméarin 3 tuntia 8 minuuttia vuorokaudessa. Naiset kayttivat
aikaa noin 3 tuntia 41 minuuttia ja miehet 2 tuntia 33 minuuttia. Vaikka naisten
kotity0hon kiytetty aika on vdhentynyt vuosien myo6td, méadrd on edelleen
suurempi kuin miesten. Yksi taustalla vaikuttava tekijd perinteisen tyonjaon
rinnalla voi olla miesten ja naisten erilaiset ajankayttorationaliteetit.
Maskuliiniselle aikarationaliteetille on ominaista ohjelmointi, delegointi ja kyky
ostaa aikaa, kun taas naisrationaliteettiin kuuluu tehd4 monia asioita yhta aikaa
(Julkunen 1985; Paakkonen 2010, 22).

Tilastolliset menetelméat ovat yksi ldhtokohta téllaiselle toimintaa
luokittelevan ja lajittelevan ajankayton tutkimiselle. Tilastot tarjoavatkin paljon
tietoa yksittdisten toimintojen kestosta ja mahdollisesta muutoksesta.
Tilastollisista tutkimuksista on ollut merkittavd hyoty esimerkiksi
yhteiskuntapoliittisessa suunnittelussa ja padtoksenteossa (Padkkonen 2010,
31). Niilld on kuitenkin omat haasteensa. Tutkittavat kategoriat ovat ennalta
asetettuja ja teoreettisesti johdettuja (Pantzar 2013, 43), jolloin tarkastelu
keskittyy jo tiedettyihin kategorioihin. Tall6in tunnistamattomat toiminnat
voivat jadda tutkimuksen ulkopuolelle. Esimerkiksi ihmisille “kotiintulo” voi
olla oma selked erillinen toimintakategoria, mutta sitd ei 16ydy valmiista
lomakepohjista (Ellegard 1999, 171). Lisdksi ihmiset saattavat nihda kategoriat
erilaisina, millaiseksi ne ovat teoreettisesti maiiritelty (Pantzar 2013, 44).
Esimerkiksi standardoidut kategoriat kuten ’syOominen’ eivit valttamatta
merkitse samaa ajankiyton mittaajalle kuin mitattavalle (Michelson 2005).
Ajankayttotutkimuksissa on myos ollut vaikea erotella simultaanista tekemista
eli mitata samanaikaista toimintaa (Pantzar 2013, 44), joka on tyypillistd
etenkin naisten tekemissd kotityossd. Tarkkaan tuntien ja minuuttien
kirjaamiseen keskittyvd ajankiayton tutkimus ei myoOskdan huomioi, kuinka
vapaasti maardytyvaa ajankaytté on (Pantzar 2011, 56). Toisin sanoen, onko
ihmiselld mahdollisuus itse mairiatd ajankaytt6a vai ohjaako toimintaa joku
ulkopuolinen taho.

Anu Valtonen (2004) on tutkinut vapaa-aikaa kulutusantropologiseen
teoriaperinteeseen pohjautuen ja syventianyt tilastollisia menetelmii tuomalla
esiin ajankiyton kokemuksia, merkityksia ja tilannesidonnaisuutta (Zerubavel
1981, 101; Pantzar 2011, 73). Maher, Lindsay & Bardoel (2010) toteavatkin, etta
perheiden ajankiyttoa tarkasteltaessa tulisi nykyisti enemmain kiinnittda
huomiota siihen, mitd aika tarkoittaa perheen jisenille ja miten ajankaytto
nayttiaytyy perheiden elamassa.

Kun aikaa tarkastellaan resurssina, silld ndhddin olevan samantyyppisia
ominaisuuksia kuin rahalla eli sitd kaytetddn, jaetaan ja budjetoidaan eri
toimintoihin (Southerton 2003, Valtonen 2004, 29). Till6in myG6s palveluiden
kayttoon liittyva ja aikaa vaativa toiminta nousee mielenkiinnon kohteeksi.
Esimerkiksi suomalaisten kuluttajien tekemén vahittdiskaupan jakelutyon — eli
se, ettd asiakkaat hakevat tavarat kauempaa suurista ostoskeskuksista —
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laskettiin olevan 2000-luvulla arvoltaan lihes samaa mittaluokkaa kuin
sosiaali- ja terveysmenot eli lahes 12 miljardia euroa (Pantzar 2011, 21; Varjonen
& Aalto 2013). Palveluyhteiskunnassa asiakkaan ajalla ei yleensd ole
hintalappua, vaan palvelut maiiritellidn ja niiden kayttéa tarkastellaan
enemmian tehokkaan tuotannon kuin joustavan, asiakkaan ajankdyton
huomioivan palvelusuunnittelun ehdoilla (Pantzar 2013,18).

Ajan rajallisuus ja kiireen tuntu nousevat esiin erilaisissa ajankayttoa ja
arkea tarkastelevissa tutkimuksissa. Yhteiskunnassa on monia toimintoja,
kuten kuluttaminen, aktiivinen kansalaisuus ja sosiaalisten suhteiden yllapito,
jotka edellyttavit osallistumista ja ajan jakamista toisten kanssa (Jalas 2011,
105). Kotitalouden keskuudessa tehdddn myos paljon tuottavaa tyotd, kuten
hoiva- ja vapaaehtoisty6td (Autio, Autio & Kylkilahti 2018, 25). Perheissi
jokaisen jasenen on ajankidytOossddn otettava huomioon perheen muut jasenet
(Raijas 2014, 106). Samalla ajan hallinnasta muodostuu yhteinen toiminta ja
kokemus. Lasten kanssa oleminen ja heiddn hoitamisensa vaatii aikaa.
Vanhemmat joutuvat pohtimaan, miten aika riittda suomalaisille tyypilliseen
eldman muotoon eli molempien vanhempien tyossdkayntiin (Lammi-Taskula &
Salmi 2004b, 31).

Tahan  tutkimukseen sovelletun ajankdyttonakokulman  kannalta
kiinnostavimpia analyyseji on tehty erityisperheiden arkeen liittyvissa
tutkimuksissa. Esimerkiksi Schaaf kumppaneineen (2011) tarkastelevat
autististen lasten perheiden arjen rutiineja, Crowe ja Michael (2011) vertailevat
teini-ikdisten vammaisten ja normaalin kehityksen lasten ditien ajankayttod, ja
McCann, Bull ja Winzenberg (2012) tarkastelevat monihaasteisten lasten
vanhempien ajankaytt6d. Kaikki mainitut tutkimukset nostavat esiin
erityislapsen hoitoon ja tukeen liittyvén ajankayton haasteen, joita tarkastelen
myOhemmin tissa alaluvussa.

Ajan rajallisuuden ongelmia on ryhdytty ratkaisemaan uudenlaisten
tuotteiden ja teknologisten ratkaisujen avulla (Southerton 2009, 49; Jalas 2011,
105). Monet tuotteet ja palvelut, kuten kinnykkalippu ja mobiilikalenteri, onkin
suunniteltu helpottamaan arkea (Jalas 2011, 105). Tosin, kuten tdmain
tutkimuksen aineisto osoittaa, teknologian tarjoamat mahdollisuudet ovat
joiltakin osin vield rajalliset, vaikka ihmisten halu ja kyvykkyys siihen on
olemassa.

Ajankdyton  kokonaisarkkitehtuuriin ja ajankdyton kokemukseen
keskittyvissa tarkastelussa keskitytddn tarkan ajankdyton mittaamisen sijaan
esimerkiksi rutiinien, rytmien ja niihin liittyvien rytmihairiéiden tutkimiseen,
jolloin pyritddn syventdm#an ymmairrysta arjen toiminnasta ja sen hallinnasta
(Pantzar 2011, 57). Tall6in perheiden arjen toiminnan tarkasteluun sisillytetdaan
usein my0s erilaisia yhteiskunnallisia tekijoitd, kuten tydeldmén ja koulun
viikoittaiset ja vuosittaiset rytmit (Jalas 2011, 109). Jatkankin arjen toiminnan
tarkastelua seuraavaksi rutiinien, rytmien ja rytmianalyysin ndkokulmasta.
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Arjen rutiinit ja rytmit

Yksi arjen hallinnan keskeisista keinoja ovat rutiinit. Ne vaikuttavat jarjestyksen
tunteeseen, tilanteiden ja toimintojen kontrolliin sekd vapauttavat voimavaroja
arjen toimintaan (Zerubavel 1981; Giddens 1984; Ehn & Lofgren 2009). Rutiinit
ndhdddan automatisoituneina prosesseina, jotka eivdt vaadi keskittynytta
ajattelukapasiteettia (Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 14). Kun ihmiset
suorittavat  paivdstd toiseen esimerkiksi aamutoimien yhteydessa
samanaikaisesti monia tehtdvii, kuten sijaavat vuoteen, pukeutuvat, pesevat
hampaat, toiminta muuttuu rutiiniksi (Léfgren 2007, 136; Heinonen 2012, 66).

Rutiinit ovat ihmiselle tirkeitd, koska ne mahdollistavat arkielaméin
toimivuuden. Jokapaivdinen elama olisi vaikeaa ja hankalaa ilman rutiineja ja
tapoja (Wilk 2009, 146). Rutiinien merkityksen voi huomata mennessdin
ostoksille tuntemattomaan ruokakauppaan: aikaa kuluu merkittavasti
enemmain, koska tarvikkeita joutuu etsiméin eika tuttuja tuotemerkkeji tai -
ryhmid loydd kuten tutussa kaupassa rutinoituneessa ostoskdynnissa.
Joudumme keskittymddn asioihin, jotka muuten hoituisivat ldhes
automaattisesti.

Rutiinien vaikutus voi olla kaksijakoinen: toisaalta ne voivat aiheuttaa
joustamattomuutta niissd pitdytymisen johdosta, toisaalta ne vapauttavat
toimintakyvyn voimavaroja muihin asioihin (Ehn & Lofgren 2009, 101). Osa
rutiineista koetaan rentouttavina, mukavina ja aikaa sdastdvind, ja osa
héiritsevini, rajoittavina ja jopa sietimattomina (Wilk 2009, 147, ks. myos
Lofgren 2007). Jokainen meistd voi pohtia, tuntuuko koiran ulkoiluttaminen
kolme kertaa pdivassd mukavalta ja vapauttavalta vai rajoittavalta ja
hairitsevalta *pakkorutiinilta’.

Kun paivittdiset rutiinitoimet suoritetaan tiettyyn aikaan paivassa,
toimintojen rakentuminen suhteessa toisiinsa muodostaa rytmeja (Zerubavel
1981, 7). Arjen rytmi onkin alkanut kiinnostaa ajankayttétutkijoita (Gershuny
2000; Southerton 2003, 2006; Pantzar 2011; 2013; Ruckenstein 2013; Pantzar,
Ruckenstein & Mustonen 2016). Rytmit ovat erottamaton osa ajan ymmarrysta
ja esimerkiksi ihmiskehojen ja yhteiskunnan rytmien tarkastelu tarjoaa
mielenkiintoisen nikékulman jokapiivdiseen elamiin (Lefebvre 2004, 2).

Rytmi kuvaa sekid arkisten kiytintGjen rutiininomaista toistuvuutta etti
erilaisten kaytdntdjen ja toimintojen etenemista (Pantzar 2013, 41). Korvela ja
Tuomi-Grohn (2014, 15) madrittelevat arjen rytmin seuraavasti: “rytmit
muodostuvat, kun toiminnot jarjestyvit ajallisesti suhteessa toisiinsa tiettyyn
toistuvaan (ja sdadnnonmukaiseen) jarjestykseen”. Ajallisesti jarjestdytymista
voidaan tarkastella esimerkiksi pdivén, viikon tai kuukauden nikokulmasta.
Yksi perheiden tarkeimpid rytmeja onkin vuorokausirytmi; se on osa biologiaa
eiki siitd voi irtaantua (O6rni 2012, 26-27).

Vuorokausirytmin lisdksi meille tuttuja rytmeja ovat esimerkiksi syddmen
syke, hengitysrytmi ja ruokailurytmi (Pantzar 2011). Rytmien hyédyntdminen
perinteisen ajankdyttotutkimuksen rinnalla kasvattaa ja syventdd arjen
ymmarrystd, kun tarkastellaan esimerkiksi herddmiseen, ruokailuun ja
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tyossidkayntiin liittyvan ajankayton lisdksi sitd, miten niistd toiminnoista ja
rutiineista muodostuu perheen arjen rytmi (Korvela & Tuomi-Gréhn 2014, 15).
Perheen arjen toiminta ja kidytdnnot muodostavat yhdessd verkostomaisen
kokonaisuuden, aivan kuten biologiset, kulttuuriset ja taloudelliset verkostot
yhteiskunnassa (Pantzar 2011, 38).

Se, miten rytmit muodostuvat, voi olla seurausta monesta asiasta: tietoisista
yksilon  valinnoista, vuosikierrosta, biologisista tarpeista, talouden
kiertokulusta tai yhteiskunnallisten rakenteiden prosesseista (Pantzar 2011, 22;
Aalto & Varjonen 2012, 35). Tai monen asian tai tekijan yhdistelmasta. Rytmien
ymmairtiminen on tirkedd myods palveluntuottajille. Thmisten arkeen tuleva
uusi toiminta sekd kaikki markkinoilla nakyvat uutuudet kuten digitaaliset
palvelut joutuvat sopeutumaan jo olemassa olevien kiaytintdjen rytmittimaan
arkeen (Pantzar 2009, 17) tai niiden on muutettava ihmisten toimintaa ja arjen
rytmeja toimiakseen siten kuin palveluntuottaja on ne suunnitellut. Biologisten
jasosiaalisten rytmien muuttaminen voi olla hidasta ja joskus jopa vakivaltaista,
silla diriesimerkkind ihmisten biologisissa rytmeissid ilmenevit pysyvit
poikkeamat saattavat merkitd patologista tilaa ja johtaa hyvinvoinnin
heikentymiseen (Pantzar 2011, 38).

Vaikka ldnsimaalaisissa maissa vapaa-ajan miidrd on vuosikymmenien
aikana kasvanut, monet ihmiset kokevat olevansa yha kiireisempia (Michelson
2005; Southerton 2006). Pantzar (2011) toteaa suomalaisten kuluttajien arjen
olevan jo niin tiiviisti aikataulutettua, ettd palveluntuottajien menestys riippuu
siitd, miten ihmiset haluavat ja pystyvit sovittamaan palvelut osaksi arkielaimaa.
Héanen mielestadn nykyisten markkinoiden tehottomuus ilmenee ajan tehokasta
kayttod mahdollistavien palveluiden vidhiisyydessd. Tehottomuutta on
esimerkiksi palveluiden tarjoaminen vaaradn aikaan (johtaa jonottamiseen ja
odottamiseen) tai vadrdssd paikassa, tai palveluita saatetaan tarjota arjen
toimintoihin ndhden liian suurissa tai pienissa erissi (Pantzar & Lammi 2017).

Runsaasti sote-palveluita tarvitsevien asiakkaiden haasteena on usein se,
ettd palvelut ovat sirpaleisia ja byrokraattisia, jolloin palveluiden haku seka
kaytto kuluttavat aikaa ja voimavaroja. Siitdkin huolimatta, ettd palveluiden
yksi tarkeimpii tavoitteita on arjen toiminnan tukeminen. Arjen toimintaa ja
rytmejia  ymmartamailld  palveluntuottajien olisi mahdollista rakentaa
palvelukokonaisuuksia, jotka tukevat asiakasta ja jotka integroituvat osaksi
arjen toimintaa (ks. Korkman & Arantola 2009, 72). Jos sote-palveluiden
tuottajat oppivat kehittdmédin ja tarjoamaan helposti arkeen integroitavia
palveluita, on mahdollista samanaikaisesti parantaa sekd asiakkaiden
hyvinvointia ettd palveluiden tehokkuutta. Esimerkkini asiakkaan kaytantjen
ja arjen rytmien onnistuneesta hyodyntidmisestd ovat sihko- ja energia-alan
yritykset, joiden hinnoittelu perustuu ihmisten toimintaan ja rytmiin (Pantzar
& Lammi 2017). Tilanteen ollessa pidinvastainen, palvelut voivat olla
pahimmillaan huonosti asiakkaan arjen toimintaan sopivia ja samalla myos
palveluntuottajien kannalta tehottomia.
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Toimintaa ja kiytintoja tarkasteleva rytmianalyysi

Thmisten arjen ja yhteiskunnan rytmeji on mahdollista tarkastella
rytmianalyyttisestd nidkokulmasta. Rytmianalyysin perusta luotiin yli sata
vuotta sitten, kun tutkijat kiinnostuivat kaupunkielimin ja tehdastyon
nopeutuvasta tahdista (Pantzar & Lammi 2017). Rytmianalyysin taustalta
voidaan tunnistaa eri teorioiden perinteita ja sitd ovat kehittdneet muun muassa
arkkitehti Le Corbusier (1929/1987) tutkiessaan liikkumisen ja modernin
arkkitehtuurin kehitystd, sosiologi Pitirim Sorokin ja yhteiskuntatieteilija
Robert Merton (1937) tutkiessaan ihmisen biologian ja kelloajan vilista
suhdetta sekd amerikkalainen historioitsija William McNeill (1995)
tarkastellessaan rytmisen liikkumisen roolia ihmisyhteis6jen muotoutumisessa.
(Pantzar 2013; Pantzar & Lammi 2017.)

Yhtend merkittivimpana rytmianalyysin kehittdjaind voidaan pitdd
ranskalaista filosofia Henri Lefebvred (1901-1991). Hinen mukaansa termi
‘rytmianalyysi’ on perdisin portugalilaisen kirjailija Lucio Alberto Pinheiro dos
Santosin La rhythmanalyse (1931) —teoksesta (Lefebvre 2004, 6). Lefebvren
mielestd rytmianalyytikko kuuntelee jotakin ilmiotd kuin yleis6 sinfoniaa:
melodia voi olla rutiinien jarjestys, joka kertoo ajallisesta etenemisestd ja
harmonia on rutiinien tahti, joka kertoo miten rytmit toimivat yhdessa (Pantzar
2010, 10). Thmisten kotiintulo oven aukaisun, riisuuntumisen ja jadkaapin
aukaisemisen kaytintojen kautta voidaan ndhdd sulautuvan yhteen
sinfoniaorkesterin tavoin, ja rytmin kuvaavan sekid kiytidntOjen etenemisen
tahtia ettd niiden rutiininomaista toisteisuutta (Pantzar 2013, 28). Rytmin
tutkija ndkee rytmeja kaikkialla yhteiskunnassa ja ihmisten eliaméissi: hin
kuuntelee ihmisten kehojen, rakennusten ja kaupunkien aantd, hyddyntia
aistejaan ja tieteen eri aloja ymmartddkseen erilaisuutta, toisteisuutta ja
jokapaivaista elamaa (Lefebvre 2004). Rytmianalyysi poikkeaa tyypillisesta
ajankiytto-tutkimuksesta siten, ettd lineaaristen ja erillisten kulutusjaksojen
tutkimisen sijaan se painottaa toimintaa ja kiytdnt6ja, jotka muodostuvat ja
ovat seurausta pdivittdisten kiytdntGjen ja toimintojen jaksottumisesta ja
niiden paikallisesta yhdistymisestd (Lefebvre 2004; Pantzar & Lammi 2017).
Rytmit ovat erottamaton osa ajan kokemusta ja etenkin toiston ymmarrysta
(Lefebvre 2004, 2).

Rytmianalyysi onkin toiminut tutkimuksen inspiraation ldhteena
esimerkiksi arjen analyysissa (Jokinen 2005), vapaa-ajan, urheilun, turismin ja
matkailun tutkimuksessa (Rantala & Valtonen 2014; Rantala 2015; Thorpe
2015), kaupunkiympariston muutoksen tai liikennepalveluiden kiyton
vaikutuksen analyysissd (Vannini 2012; Paiva 2016) sekd tyonteon rytmien ja
rytmihdirididen tarkastelussa (Aho 2019). Rytmianalyyttisti ndkékulmaa
edustavat myds kronobiologinen tutkimusote, jolloin analysoidaan esimerkiksi
vuorokausirytmin tai sosiaalisten rytmien vaikutusta ihmisen elimiston
toimintaan (Pantzar 2013, 23-24; Pantzar, Ruckenstein & Mustonen 2016).
Kulutuksen ja palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan jaksottumista sekad
palveluiden roolia osana asiakkaan toiminnan rytmiad pohditaan myos
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asiakasldhtoiseen toimintamalliin liittyvissd tutkimuksissa (Heinonen ym.
2010).

Rytmianalyysi ei ole varsinainen metodi, vaan toiminnan ja kaytdntjen
ajallisia ja rakenteita hahmottava ndkokulma. Rytmianalyysin yksi tidrked
kysymys on, ettd onko hahmottuvassa arjen rytmien muodostumisessa jokin
juoni, hierarkia tai paiarytmi (Lefebvre 2013, 43). Rytmianalyysin kautta
pyritdan kertomaan jokapdivdisestd eldmaistd eli mitd tapahtuu paivittdin.
Lefebvren mielestd rytmianalyytikko osaa kuunnella eldmén rytmeja samoin
kuin musiikkia (Elden 2013, 5). Tdima kuuntelu vaatii aikaa ja ldsnédoloa seka
keskittymista kokonaisuuteen, joka on yksityiskohtia merkittavampi.

Lefebvren (2004, 8-9) mukaan usein yksil6llisesti koetut rytmit sekoittuvat
kollektiivisiin, kulttuurisiin ja yhteiskunnallisiin prosesseihin. Han jasentda tata
rytmien sekoittumista lineaaristen ja syklisten rytmien kautta, viitaten
lineaarisella syklilla ihmisten luomiin kéiytéanteisiin, kuten aikatauluttamiseen,
ja sykliselld luonnossa esiintyviin rytmeihin, kuten vuodenaikoihin. Kun eri
ajallisuudet asettuvat sopusointuun keskenaén, Lefebvre viittaa harmoniaan.
Kun taas ajallisuuksista tunnistetaan ristiriitaisia ja toisistaan erkanevia
rytmejd, Lefebvre viittaa rytmihdirioon (arrhythmia). Arjen rytmeissd koetut
muutokset ja hiiriot koetaan usein kielteisina. Pitkdan jatkuva rytmihairio voi
aiheuttaa voimakasta stressii tai epdjarjestyksen kokemusta (Lefebvre 2004,
16; Southerton 2006; Pantzar, Ruckenstein & Mustonen 2016). Toisaalta
muutokseen voidaan myos tottua ja se mikd aiemmin koettiin héiritsevina,
voidaan huomenna kokea osana normaalia arjen rytmia (Pantzar 2013, 32-33;
ks. my6s Attali 1985).

Kuvaan seuraavaksi aiempiin tutkimuksiin nojautuen erityisperheiden arjen
toimintaa, ajankayttoa sekd rytmeja. Taman jilkeen palaan rytmih&irioon ja
esittelen professori ja kulutustutkija Mika Pantzarin (2011; 2013)
kasitteellistaiman rytmihairioluokittelun.

Erityisperheen arjen toiminta ja ajankéaytto

Kun perheeseen syntyy lapsi tai lapsia, perheen ajankaytté ja piivittdinen
toiminta muuttuvat (Raijas 2014, 107). Etenkin pikkulapsivaiheen sanotaan
muuttavan perheen arkea, koska perheen aikuisille tulee uusia ja aikaa vaativia
tehtavia (Viala 2011, 74; Raijas 2014, 109). Ajankdytto muuttuu, kun arkeen
pitda varata aikaa lapsen mukanaan tuomiin uusiin toimintoihin (Raijas & Sailio
2012, 318). Vanhemmat joutuvat hallinnoimaan monimuotoista arjen
aikataulua, kun lasten hoidon tarpeet eivit ole ajallisesti jarjestaytyneitd vaan
osa niista syntyy akillisesti, osa ylldttden, osa on vuorokausirytmiin sidonnaista
ja osa ulkopuolisten tahojen mairittelemas, kuten piivdkodin tai koulun
aikataulut (Maher, Lindsay & Franzway 2008, 554). Arjen tukirakenteena
toimivat paivittdiset rytmit hiiriintyvat ja perhe pyrkii luomaan uudet rytmit ja
toimintakaytdnnot uuden tilanteen pohjalta.

Erityisperheiden arjen toiminta ja ajankaytt6 ovat kiinnostaneet tutkijoita jo
1970-luvulta ldhtien. Esimerkiksi McAndrew’n (1976) tutkimuksessa todettiin,
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ettd erityislapsen hoitaminen edellyttdd vanhemmilta ylim#ardistd tyota
esimerkiksi pukeutumisessa ja hygienian hoidossa sekd lapsen toiminnan
tarkkailussa ja valvonnassa. Myts myohemmissd tutkimuksissa on todettu
erityislasten tarvitsevan normaalin kehityksen lapsiin verrattuna merkittavasti
enemman huomiota, huolenpitoa ja tukea (Crowe 1993; Lollar, Hartzell & Evans
2012; McCann, Bull & Winzenberg 2012). Vanhemmat kokevat olevansa
fyysisesti visyneitd, henkisesti ahdistuneita ja sosiaalisesti eristdytyneita
(Caicedo 2014). Erityislasten hoidon siirtyminen laitoshoidosta koteihin onkin
johtanut merkittaviin aika- ja resurssivaatimuksiin niin vanhempien kuin koko
perheen kohdalla. Aitien rooli piiasiallisena erityislapsen hoitajana niytti
sdilyneen 2000-luvulle saakka (Leiter 2004; Brehaut ym. 2004; Bourke-Taylor,
Howie & Law 2010). Erityislapsiin liittyvin hoivan ja tuen vuoksi aidit
kokevatkin elamén laadun olevan huonompi kuin normaalisti kehittyvien lasten
aideilla (Crowe & Flores 2006).

Erityislapset  tarvitsevat  pitkidkestoisesti  erilaisia  sosiaali- ja
terveyspalveluita kasvun ja kehityksen tueksi (Caicedo 2014). Koska lapsen
tilanne vaikuttaa koko perheeseen, voi muillakin perheen jasenilla muodostua
tarve arjen toimintaa tukeville palveluille. Kun perhe ldhtee hakemaan sosiaali-
jaterveysalan palveluja, hajallaan oleva ja vaikeasti hallittava palvelujarjestelma
alkaa vaatia uutta toimintaa ja viedd aikaa. Lisdksi perheenjisenille tulee
erityislapsen ja palveluiden my6ta uusia tehtavia ja rooleja, kuten kuntouttajana
ja sairaanhoitajana toimiminen seka lapsen etujen valvojan rooli (Walden 2006,
138). Lapsia ei vilttamatta koskaan saada “kuntoon”, vaan lapsi saattaa pysya
vuosien — tai koko loppueldmin ajan - hoidollisesti pienen lapsen tasoisena
(DeGrace 2004). Niin perheista tulee palveluiden pitkiaikaisia asiakkaita.
Palveluiden kaytostda muodostuu osa arjen toimintaa, jolloin niiden
toimivuudella on merkitys perheiden arjen sujuvuuden kokemukseen.

Ajankdyton erityispiireet

Erityisperheiden toimintaa ja ajankdyttod tarkastelevien tutkimusten
teoreettinen viitekehys, aikajinne, kohderyhmi ja metodologia vaihtelevat
tutkimuksesta riippuen. Niin ollen toiminnan ja ajankayton vertailu ja tulkinta
eri tutkimusten vililld on haastavaa ja osittain mahdotonta (Graig & Mullan
2010, Crettenden 2008, McCann, Bull & Winzenberg 2012). Yksi mahdollinen
tulkinta on se, ettd mitd enemmain lapsella on haasteita tai mita
monimuotoisemmat hédnen tarpeensa ovat sitd suurempi vaikutus silld on
perheen ja vanhempien toimintaan. Esimerkiksi Caicedon (2014)
tutkimuksessa, johon otettiin mukaan vain monihaasteisia lapsia, vanhempien
todettiin kiyttavan yli 30 tuntia viikossa lasten hoitoon. Sen sijaan vihemman
haastavien lasten vanhempien on tutkittu kayttavan hoitoon vain 11-20 tuntia
viikossa (Kuo ym. 2011).

Erityislasten perheiden ajankiyttoon ja rutiineihin liittyvia tutkimuksia on
tehty muun muassa autististen lasten ja kehitysviiveisten lasten perheiden
keskuudessa (DeGrace 2004; Larson 2006; Bernheimerin & Weisnerin 2007;
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Schaaf ym. 2011) sekd diagnoosiriippumattomasti keskittyen perheisiin, joissa
on monimuotoisen vamman tai sairauden omaava lapsi (Crowe & Michael 2011;
McCann, Bull & Winzenberg 2012; Caicedo 2014). Osa tutkimuksista keskittyy
tarkastelemaan vain &ditien ajankiyttod ja/tai rutiineja (Kellegrew 2000;
Brandon 2007; Crowe & Michael 2011), osassa otetaan huomioon vanhemmat
(Ray 2002; Crettenden 2008; Bernheimer & Weisner 2007; McCann, Bull &
Winzenberg 2012) ja osassa kiinnostuksen kohteena on koko perheen tilanne
(DeGrace 2004; Larson 2006; Caiceido 2014).

Caicedon (2014, 404) tutkimuksessa yli 80 prosenttia vanhemmista koki
ongelmia arjen toiminnoissa. Piivittdiset tehtdvit, kuten lapsen kasvatus,
lapsen turvallisuudesta huolehtiminen ja etenkin haastavan kidytoksen omaavan
tai runsaasti ladkinnallistd apua tarvitsevan lapsen kanssa toimiminen
mainitaan haastaviksi toiminnoiksi (Milgram & Atzil 1998; Kellegrew 2000,
253; Schaaf ym. 2011). Ndiden toimintojen kroonisuus voi olla syyna siihen, etti
etenkin autististen lasten didit kokevat viettdvdnsa 50 prosenttia enemmain
aikaa lastensa kanssa kuin tyypillisen perheen vanhemmat (Tunali & Power,
2002; Larson 2006). Autististen lasten vanhempien ajankayttoa tarkastelevassa
tutkimuksessa tuli esiin my6s vanhempien kokemus siité, ettd lapsi vie kaiken
kaytettavissi olevan ajan (Jarbrink, Fombonne & Knapp 2003).

Erityislasten ditien ajankaytt6on liittyvat tutkimukset osoittavat myos, etta
aidit kayttavat vahemman aikaa palkkatyohon kuin normaalin kasvun lasten
vanhemmat huolimatta siitd, ettd &didit haluaisivat tehda t6itd (Gordon,
Rosenman & Cuskelly 2007; Crettenden 2008). Tama vahvistaa nikemysti
naisten hallitsevasta roolista erityislasten ensisijaisena hoitajana eli
vanhempana, joka kayttdad enemmain aikaa seki lapsesta huolehtimiseen etta
esimerkiksi terapiakaynteihin ja muihin tapaamisiin (Crettenden 2008, 228).
Osa erityisperheiden vanhemmista joutuu vahentam&din palkkatyota
samanaikaisesti kulujen lisdéntyessd, joka osaltaan luo niin taloudellista kuin
henkista stressid (Walden 2006; Lampinen 2007, 40-41; Caicedo 2014, 402).
Jarbrinkin ja kumppaneiden (2003) tutkimuksessa autististen lasten
vanhemmat arvioivat, ettd he olisivat kiyttidneet keskimédarin 22 viikkotuntia
tyontekoon ilman lapsen diagnoosia ja siita aiheutuvaa ylimaariista tyota.

Aiempien tutkimusten valossa voidaan todeta, ettd erityisperheen arjen
toiminta ja ajanhallinta nayttiviat poikkeavan keskivertoperheen arjesta.
Erityislapsi vaatii arjen toiminnassa paljon vanhempien aikaa ja tukea, mutta
my0s palveluiden kaytto vaatii oman aikansa. Miten arkeen tulevat uudet ja
aikaa vaativat toiminnat vaikuttavat perheen ajankiyton haasteisiin ja arjen
rytmiin, kun aikaa ei kuitenkaan ole enempiai kuin 24 tuntia vuorokaudessa?
Silla toimintojen vélinen kilpailu on 'nollasummapelid’, jossa kaikki toiminta
kilpailee keskenaian (Shove 2009, 18). Koska vanhemman oma Kkisitys ja
kokemus ajankdyttoon liittyvdstd paineesta ja hallinnasta vaikuttaa
hyvinvointiin enemman kuin esimerkiksi lapsen hoitoon kéaytetyn kokonaisajan
maara tai intensiteetti, nousee arjen hallinnan ja koetun rytmin kokemuksen
tarkastelu mielenkiintoiseksi tutkimuskohteeksi (ks. Crettenden 2008, 372).

54



Erityinen arki rutiinien ja rytmin ndkokulmasta

Rutiinit ovat lapsille ja etenkin erityislapsille tarkeitd. Ne tuovat tuttuutta ja
turvallisuutta eldmidan sekd mahdollistavat jatkuvien toistojen avulla
tapahtuvan arjen toimintojen oppimisen, joka on monille erityislapsille
lahtokohtaisesti haastavaa. Esimerkiksi autismiin liittyvin diagnoosin saaneilla
lapsilla pienetkin keskeytykset ja rutiineista poikkeaminen voivat aiheuttaa
turhautumista ja henkisen tasapainon jarkkymista (Larson 2006; Schaaf ym.
2011). Toisaalta, joillakin erityislapsen perheilld arjen ja arjen hallinta voi olla
haastavaa juuri siksi, ettd rutiineja ei pidse muodostumaan, ne puuttuvat tai
niiden yllapito vaatii erityisen paljon voimavaroja.

Eritysperheiltd vaaditaankin normaalin kehityksen lapsen perhettd
suurempaa sopeutumista arjen rutiineihin. Vanhemmat saattavat tehda
sopeuttamista paivittdin ja muokata toimintaa sen mukaan, mikd on lapsen
kyvykkyys toimia sina paivana (Kellegrew 2000). Esimerkiksi autististen lasten
omaishoitajat kokevat, ettd perheen tiytyy olla koko ajan joustava ja sopeutua
erityislapsen aistimuksellisiin tarpeisiin (Schaaf ym. 2011). Perheet saattavat
joutua arjen hallinnassa ristiriitaiseen tilanteeseen. Toisaalta perheiden on
muokattava arjen rutiineita pystydkseen tarjoamaan lapselle héanen
tarvitsemaansa ylimaariista tukea ja ohjausta (Schaaf ym. 2011). Tdma voi
sisdltdd esimerkiksi useita tutkimus- ja terapiakidynteji. Mutta toisaalta
joustavien ja perheen omien arvojen mukaisten rutiinien ja toimintojen
ylldpitiminen on toimivan arjen edellytys, jota perheet tavoittelevat
erityislapsesta johtuvasta uudesta tilanteesta huolimatta.

Erityislapset aiheuttavat monenlaisia toiminnan ja ajankdyton hairioita tai
muutoksia perheen elamaan. Sen lisdksi, ettd lapsen erityinen hoito ja tuki
kuluttavat aikaa, niin esimerkiksi autististen lasten perheiden arjessa toistuvat
rytmimuutokset, kuten siirtymiset arkipdivdstd viikonloppuun ja takaisin,
aiheuttavat lapselle paineita ja vaativat vanhempien vahvaa toiminnan ohjausta
(Larson 2006). My0s koulurytmistd lomarytmiin siirtymiset tai aamu- ja
iltarutiinit voivat olla haasteellisia. Schaafn ym. (2011) tutkimuksessa
perheiden aamurutiinit ovat haasteellisia, koska perheessd on silloin paine
toteuttaa aamutoimet rajatussa ajassa. Jopa rutiininomaiset kauppakaynnit
saattavat vaatia tdsmallistd suunnittelua (Diehl ym. 1991).

Bernheimerin ja  Weisnerin (2007) tutkimukseen osallistuneet
kehitysviiveisten lasten vanhemmat kayttivit sanaa ‘héssikkid’ (hassle)
kuvatessaan paivittdistd toimintaansa. DeGracen (2004) tutkimuksessa
autististen lasten vanhemmat kuvasivat arkea *jarjettomiksi tai hektiseksi”
(insane/hectic). Hassdkkaa ja hektisyyttd aiheuttavat lapsen haastava kaytos,
ladkinnallinen hoito, kommunikaation liittyvit seikat, sosiaalisen
kayttaytymisen haasteet, lapsen voimakas aktiivisuus ja toisaalta lapsen
reagoimattomuus (Bernheimer & Weisner 2007).

Erityisperheiden toiminnan ja ajankidyton muutokset ovat myos lasten
kehittyessd erilaiset kuin keskiverto —kasitteen mukaisilla perheilla.
Normaalisti kehittyvit lapset oppivat viettdimiidn aikaa kavereidensa kanssa
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viikonloppuisin, mutta erityislapset vaativat vapaa-ajallakin vanhemmiltaan
toiminnan keksimistd, aikatauluttamista ja toiminnassa mukana olemista.
Aikuisten aikaan liittyvat vaatimukset eividt vdhene, vaikka toiminta voi
sisdllollisesti muuttua pienen lapsen hoivasta esimerkiksi teini-ikdisen lapsen
ohjaukseen ja neuvontaa (Bourke-Taylor, Howie & Law 2010; Crowe & Michael
2011; McCann, Bull & Winzenberg 2012). Haasteet voivat muuttua myos
fyysisesti raskaammaksi (Tonttila 2006, 48). Erityisperheilld voi my6s olla
vaikeaa saada tukea sukulaisilta esimerkiksi lastenhoidon tai arjen askareiden
rytmittdmisessa (Bourke-Taylor, Howie & Law 2010).

Vaikka useimmat tutkimukset osoittavat, ettd erityislasten vanhemmat
kayttdvat enemméin aikaa lasten hoitoon, niin tulosta ei voida sellaisenaan
yleistid (Crettenden 2008). Esimerkiksi Luccan ja Settlesn (1981)
tutkimuksessa ei 10ydetty eroja erityislasten ditien ja normaalin kehityksen
aitien ajankayttoon liittyen lapsen fyysiseen hoitoon. He kuitenkin toteavat, etti
vammaisten lasten dideilld on vahemmain aikaa oman hyvinvoinnin ylldpitoon
ja perheen yhteisiin toimintoihin verrattuna normaalisti kehittyvien lasten
diteihin. MyOs Crowen (1993) tutkimuksen mukaan erityislasten #ideilld on
vihemmain aikaa osallistua muuhun toimintaan. Nayttda siltd, ettd lapsen
hoitoon liittyvd ajankaytté kasvaa, kun lapsen fyysisessd hoidossa (muun
muassa kylvettiminen ja pukeminen) huomioidaan muitakin toimintoja, kuten
auttaminen ja opettaminen seki tarkastellaan vanhemman aktiivista hoitoa
passiivisen eli muun tyon ohessa tehdyn lapsen “tarkkailun” sijaan (Crettenden
2008). Yksi raskaimmista toiminnoista on &ditien mielesta jatkuva ja aktiivinen
silmilldpito ja valvonta, jota monet erityislapset edellyttaviat (Dupont 1980;
Crowe & Michael 2011). Niin ollen ajankaytt6a tarkasteltaessa on erityisen
tdrkedd ymmartas, minkalaista toimintaa erityisperheiden arki sisiltaa, koska
toiminta voi poiketa merkittavasti normaalisti kehittyvin lapsen perheesta.

Rytmianalyyttisestd ndkokulmasta on mielenkiintoista analysoida, miten
perheet sopeutuvat erilaisiin toiminnan ja ajankdyton muutospaineisiin. Jos
oletuksena on, ettid arjen rytmit yleensi sopeutuvat niihin (Pantzar 2009, 18),
niin kayko niin erityisperheille ja miten se tapahtuu? Esimerkiksi pikkulasten
vanhemmat ndyttaviat sopeutuvan lapsen aiheuttamaan ajankayton ja rytmin
muutokseen. Aallon ja Varjosen (2012, 54) lapsiperheiden rytmeja
tarkastelevassa tutkimuksessa nousi esiin, ettd pikkulasten vanhempien
joukossa on enemmain pareja, jotka eivdt kokeneet kiirettd juuri lainkaan
verrattuna lapsettomiin pareihin. Erityisperheiden arjen melodian syntymiseen
vaikuttavat kuitenkin “keskivertoperheiden” kohtaamien aikapaineiden lisdksi
ylla kuvatut erityislapsen tarvitsema tuki ja hoito sekd palveluiden kaytto
haastaen toiminnan toisteisuuden ja aikasarjojen muodostumisen. Arjen
melodiassa voi tilloin ilmeté rytmihairioita, joita esittelen seuraavaksi.
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2.5 RYTMIHAIRIO ARJEN TOIMINNAN
TULKINNASSA

Tarkastelen tidssid alaluvussa Mika Pantzarin (2011; 2013) kisitteellistimaa ja
lefebvreldiseen ajatteluun nojautuvaa rytmihairididen tulkintaa sekid siihen
liittyvda luokittelua. Esittelen hidnen muodostamat rytmih&irio-luokat
yhteiskunnan rytmeissi esiintyvien toiminnan ja ajankdyton muutosten, kuten
rytmien kiihtymisen tai hajoamisen kokemuksen, avulla. On kuitenkin hyva
ottaa huomioon, ettd rytmih&irion vaikutusta on tarkasteltu myos mikrotasolla,
kuten sen vaikutusta ihmisten elimiston toimintaan (Pantzar, Ruckenstein &
Mustonen 2016) seki rekkamiesten toimintamahdollisuuksien muodostumisiin
(Aho 2019).

Arjen toimintojen rutinoituminen osaksi pdiva-, viikko- kuukausi- tai
vuosirytmii jaksottaa arjen tapahtumat kiinteiksi palasiksi, jotka helpottavat
arjen etenemistd (Bernheimer & Weisner 2007; Korvela & Tuomi-Grohn 2014,
15). Kun arjessa on useita kiinteitd tapahtumia, niisti muodostuu tukeva
arkitoiminnan kokonaisuus, mutta sen nurjana puolena voi olla toiminnan
joustamattomuus (Jonsson 2006). Lefebvren (2002) nakemysti siitd, ettd
vastuu rutiininomaisesta arjesta on naisilla, on kritisoinut feministisosiologi
Dorothy Smith (1987, 69). Hinen mukaansa naisten yksinkertaisilta
rutiinitoiminnoilta nayttavit arkiaskareet vaativat usein perheen aikataulujen
yvhteensovittamista sekd toimintojen péaillekkiistd tekemistd (Heinonen 2012,
62). Arkitoiminta ei olekaan pelkkid rutinoituneita toimintoja, vaan sisiltavat
uusien ongelmien kohtaamisia sekd ratkaisujen hakemista ja neuvotteluja
(Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 15).

Thmisten rutiinit ja rytmit eivit olekaan koskaan pysyvid, vaan ne muuttuvat
jamuuttavat muotoaan. Osa ehki katoaa. Elama ei ole "status quo” -tilassa, vaan
niin ihmisten jokapdivdisessd eldmissd kuin yhteiskunnassa ja maailmassa
tapahtuu jatkuvia keskeytyksia tai viliintuloja sekd toiminnan kehittymista,
jotka aiheuttavat lyhytkestoisia ja/tai pysyvid muutoksia. Siksi rytmin
tarkastelu edellyttdd sopusointuisten rytmien lisdksi muidenkin ndkoékulmien
huomioimista, kuten rytmeissd tapahtuvien hairididen eli rytmillisten
riitasointujen merkitysta (Lefebvre 2004, 25). Lefebvre (2004, 16-20) nimeaa
tillaisia rytmittomia tilanteita ’arrhythmiaksi’ eli erdinlaiseksi tasapainotilan
hiiriintymiseksi (discordance of rhythms).

Pantzar (2011) nostaa esiin ihmisten aikapaineet, joita muodostuu, kun aika
alkaa hallitsemaan ihmisti enemmé&n kuin ihmiset omaa aikaansa.
Aikapaineesta johtuva koettu kiire ei valttimatta johdu siitd, ettd aikaa olisi
vahan tai koettua vihemman, vaan ajan organisointi on aiempaa vaativampaa.
Thmisten ymparilld on monenlaisia aikarakenteita, ja kiire ja aikapaine syntyvat
tarpeesta olla mukana ja mukautua toisten maarittelemiin rakenteisiin (Jalas
2011, 109). Pantzarin ja kumppaneiden (2016, 3) tutkimustulokset tukevat
nakemysta siitd, ettd stressi liittyy ymparistossa tapahtuviin ristiriitaisuuksiin
sekd elamin yllatyksiin. Nykyinen monien mahdollisuuksien yhteiskunta on
joustamattomien aikarakenteiden viidakko, johon ihmiset yrittavit arjessaan
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sopeutua. Toiminnan rutiineissa ja rytmeissd tapahtuvat hiiriot kuitenkin
vahvistavat — ja my6s aiheuttavat — kiireen ja riittimattomyyden kokemusta
(Pantzar 2011, 73). Hyvii oloa ja vapauden tunnetta tuovat ja rakentavat sen
sijaan erilaiset mahdollisuudet noudattaa "omaa rytmia” (Jokinen 2005, 22).

Pantzar (2011, 73-78) on nimennyt tdmin rutiineissa ja rytmeissa
tapahtuvan muutoksen ’'rytmih&irioksi’. Rytmih&iriot perustuvat ihmisten
kokemukseen toiminnan ja ajankdyton muutoksesta: tilanteesta kun rytmien
syntyminen héiriintyy tai rytmit ovat pakotettuja muuttumaan (mt.). Perheen
ulkopuolisia rytmimuutosta aiheuttavia tekijoitd voivat olla esimerkiksi
institutionaaliset ajallisuudet, kuten palveluntuottajien méaarittelemét
soittoajat tai asiakkaalle maariatyt kdyntiajat, joiden vuoksi perhe joutuu
muokkaamaan muuta toimintaa. Perheen sisdisid tekijoitd voivat olla
esimerkiksi perheenjisenen #killinen sairastuminen. Eri tekijoiden vuoksi
perhe joutuu muuttamaan arjen rytmia ja rutiineja.

Pantzar (2011, 73-78; 2013, 61) nostaa esiin aiempaan kirjallisuuteen nojaten
nelja rytmien kiihtymisen tai hajoamisen kokemukseen liittyvda muutosta:
ajankdyton epasadnnollistyminen, ajankdyton pirstoutuminen, ajankiyton
paiallekkdistyminen, ajankayton ja toiminnan/kaytantéjen sijoittuminen uusiin
paikkoihin.

Taulukko 1. Rytmien kiihtymisen tai hajoamisen kokemukseen liittyvat
muutokset (Pantzar 2011, 73-78; 2013, 61)

Rytmihéirioon
.. vt . Esimerkkeja muutokseen liittyvisti ilmiGista
liittyviit muutokset
Ajankaytto e tydaikojen murtuminen ja kauppojen aukioloaikojen
epasaannollistyy ja pidentymisen myo6td vapautunut asioiden hoitaminen
toisteisuus vihenee (Toffler 1971; Gleick 1999; Jalas 2011)
e ajankdyton fragmentoituminen ja jakautuminen yha
pienempiin jaksoihin, kuten esimerkiksi 30 minuutin
Ajankaytto pirstoutuu uutisten katselun lyhentyminen muutamiin
minuutteihin  (Putnam 2000; Michelson 2005;
Southerton 2006)
e Facebookin kiyttiminen, pankkiasioiden hoitaminen ja
Ajankaytto paallekkaistyy television katsominen samanaikaisesti (Jacobs &
Gerson 2004; Partridge 2005; Michelson 2005)
e lasten kanssa vietetty aika tapahtuu autossa, jolloin
Ajankaytto ja arkiset ty.... . P . !
L lasten kasvatusta tehdédédn paljon autossa (Robinson &
kaytannot sijoittuvat . X
.. IR Godbey 1997; Towers & Duxbury 2006; Orlikowski
uusiin paikkoihin 2007)

Arjen rytmit muuttuvat siis erityisesti olosuhteiden muuttuessa. Sahko- tai
vesikatkokset muuttavat tuntien tai paivien rytmin, kunnes viat saadaan
korjattua (Trentmann 2009, 68). Tietotekniikka ja informaatioteknologia ovat
puolestaan mahdollistaneet uusia tapoja tehdd asioita ja olla
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vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa (Ellegard & Vilhelmson 2004; 281;
Pantzar 2011, 28; Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 10) ja sita kautta luoneet seka
mahdollisuuksia etti painetta ajankiyton ja rytmien muutokseen. Teknologinen
kehitys on my0s pienentidnyt tyon ja vapaa-ajan raja-aitoja, kun ihmiset ovat
tavoitettavissa milloin vain (Kreitzman 1999, 36-37). Teknologia mahdollistaa
myo0s tyon teon milloin vain muualla kuin fyysisesti tyopaikalla.

Kuvaan seuraavaksi taulukoituja rytmihdiri6ihin liittyvia muutoksia
padasiassa yhteiskunnallisten muutosten tai muutospaineiden kautta. Taustalla
on monia muutostekijoitd, kuten tuottavuuden ja tehokkuuden tavoittelu,
vapaa-ajan mahdollisuuksien lisddntyminen sekd etenkin ldnsimaisten
ihmisten halu eldi intensiivisesti (Southerton 2003, 2006; Gleick, 1999,10).
Monet muutokset ndkyvit aikarakenteiden muutoksina, jotka toisaalta
poistavat rajoitteita, mutta tuhoavat samalla edelld mainittua tyon ja vapaa-ajan
tasapainoa. Thmisilld voi olla my6s kyltymiton tarve kuluttaa, joka hidastaa
lisdantyvan ajan hyodyntamista (Kreitzman 1999, 2-3.). Toisaalta, vastakkaiset
ilmi6t, kuten leppoistaminen eli elaméntyylin ja rytmien hidastaminen seki
turhan tavaran havittdmisen ’kon mari’ —ajattelu, ovat rakentamassa jalansijaa
kiireisissd ja kulutuskeskeisissd yhteiskunnissa. Nami ja vastaavat ilmiot
haastavat tehokkuuden ja kuluttamisen ihannointia, ja toimivat keinoina
aikapainetta ja rytmittomyytta vastaan.

Ajankayton epasiaidnnollistyminen

Ajankiyton epasddnnollistymiselld tarkoitetaan muun muassa sitd, ettd
toiminnan ja kaytdntojen toisteisuus vihenee (Pantzar 2011, 74) eli erityisesti
arjen rutiinit muuttuvat. TAma voi ndyttdytyd esimerkiksi anglosaksisten
perheiden ruokailurytmin pirstoutumisena, jolle on luonteenomaista "ad hoc”-
ruokailu tai “puputtaminen” (European Commission 2004; Pantzar 2013, 62-
63). Tai arjen rytmityksen muuttumisena, kun vanhemmat eivit ole enii toissa
vhdeksésta viiteen (Southerton 2006; Jalas 2010, 111), vaan viikon tyOrytmi
sisdltda esimerkiksi etdpdivid, iltat6itd tai ylit6itd. Tyoaikojen vapautumisen
johdosta osa ihmisistd pystyy entisti vapaammin maiirittelemdin oman
toimintansa — niin tyonteon kuin muun arjen toiminnan - ajoittamisen
(Southerton 2003, 7; Varjonen 2014, 79). Osa taas, riippuen tyén muodosta, on
sidotumpi tyon ailahteleviin aikavaatimuksiin (ks. Julkunen, Natti & Anttila
2004, 12).

Sosiologi Richard Sennett (1998) puhuu aikajarjestyksen lyhytjanteisyydesta
ja sen taustalla olevasta kiarsimattomasta pddomasta. Kun institutionaalisten ja
organisatoristen muutosten uskotaan synnyttavan voittoja, yrityksia hajotetaan
ja yhdistetdaan, sekd henkilost6a palkataan ja irtisanotaan (Sennett 1998;
Julkunen, Nitti & Anttila 2004, 15). Jatkuvat muutokset aiheuttavat
epavarmuutta ja -tietoisuutta sekd tyon tekemisen osalta, mutta myos
ajankdyton ja rytmin nidkokulmasta. Tyon muuttuessa episodimaisemmaksi
(Julkunen, Nitti & Anttila 2004), my0s arjen rytmit epasdannollistyvat. Kun
useampi arjen rytmi epasaannollistyy, kasvaa tarve sovitella ja neuvotella arkea
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uudelleen (Jalas 2011, 117). TAmad voi estdd tai hidastaa rutiinin ja rytmin
mahdollistaman voimavarojen vapautumisen.

Informaatioteknologinen kehitys on jo muuttanut ja muuttaa edelleen
ajankaytt6d. Kun datasiirron nopeudet kasvavat, palvelut siirtyvit verkkoon ja
monet aiemmin fyysistd kidyntid vaatineet toiminnat kuten matkojen ja
vakuutuksien ostaminen on mahdollista hoitaa milloin vain, missd vain ja
vaikka kotisohvalla (Kreitzman 1999, 1; Ellegird & Vilhelmson 2004, 281).
Asioiden hoitamiseen ei varata erikseen aikaa, vaan ne hoidetaan silloin, kun
sille tulee sopiva ajankohta muun toiminnan vilissa. Niin palveluiden kaytto
rytmittyy osaksi muuta kotona tapahtuvaa toimintaa, sen sijaan, etta se pitéisi
aikatauluttaa ja suunnitella tarkasti osaksi viikko- tai kuukausirytmia.
Esimerkiksi verkkopankkiin voi kirjautua vaikka tv-ohjelman mainostauolla ja
hoitaa laskun maksu ilman suurempaa suunnitelmallisuutta.

Kun toiminnan ymparist6 ja tekeminen muuttuu epasdannollisemmaksi, se
koetaan usein kiireisempéand. Arkielamaid ja tyota koskevissa keskusteluissa
vilahtelevat kisitteet kiire, ajan niukkuus, ajankaytto ja ajan hallinta (Julkunen,
Natti & Anttila 2004, 13). Moni saattaa kokea kiireen johtuvan yksittaisista
asioista, mutta meneillddn voi ollakin rakenteellinen ajankdytén murros.
Erilaiset aikainstituutiot kuten yhdekséstd viiteen tyOaika, pyhdpdiva ja
vuosiloma, myo6tiilivit aiemmin luonnon ja ruumiin rytmeja seki teollista
yhteiskuntaa vanhempia traditioita (Julkunen, Natti & Anttila 2004, 13). Nyt
monet yhteiskunnassa nakyviat muutokset, kuten teknologinen kehitys, kaupan
vapautuminen aikarajoitteista seki etdtyon lisddantyminen muuttavat ihmisten
ajankayttod ja arjen rytmid. Tama tuntuu ainakin muutosvaiheessa
aikapaineena ja kiireend, kunnes niihin ainakin osittain mukaudutaan ja
totutaan.

Castells (1996) ennusti parikymmentd vuotta sitten, ettd teollisesta
yhteiskunnasta tuttu ennakoitava ja lineaarinen ajan kokemus vaihtuu
hyokkaavaan ja poukkoilevaan aikaan (Julkunen, Natti & Anttila 2004, 24).
Poukkoileva aika ja ajan hyokkadvyyden kokemus vaativat uudenlaisia keinoja
— tekniikoita ja tydkaluja - ajankdyton hallitsemiseen. Kalenterit ja
muistutukset seki pientenkin toimintojen ajallinen optimointi antaa ihmiselle
ainakin tunteen oman ajan hallinnasta, vaikkakin kasvanut toiminnan vapaus
ja mahdollisuudet seki ajankdyton optimoinnin tavoite aiheuttavat stressia ja
kiireen tuntua (Darier 1998; Gleick 1999; Southerton 2009, 62). Kaikkea ei voi
myoOskdaan  hallita edes  tydkalujen avulla, jolloin ajankiyton
epasdannollistyminen voi aiheuttaa turhautumista. Esimerkiksi ihminen
saattaa hermostua toiminnan jatkuvasta keskeytymisestd muiden ihmisten
vuoksi (Bittman and Wajeman 2000; Sullivan 1997; Michelson 2005, 103-104).

Ajan rajallisuuden kokemus ja kiireen tuntu ovat nostaneet esiin erilaisia
hitaus- tai slow-liikkeitd, kuten ’slow food’ (Honore 2006) ja ’"downshifting’ eli
leppoistaminen (Elgin 2013, 71) sekd muita aikaan keskittyvid ilmentymia,
kuten aikapankit, joissa vaihdon vilineeni ei ole raha vaan aika (Jalas 2011,
114). Slow-liikkeitd yhdistda tietoisesti valittu tapa kohtuullistaa tai hidastaa
asioiden tekemistd, kuten tyotekoa tai kulutusta. Niin ihmiset itse pyrkivit
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vastustamaan kiirettd, keskeytyksid ja asioiden jatkuvaa suorittamista
painottavaa elamantyylia.

Ajankayton pirstoutuminen

Alvin Toffler ennusti jo 1970-luvulla, ettd arkipaivat tulevat koostumaan entista
lyhemmistd ja epidsadnnollisemmisti jaksoista eli toiminta tulee pilkkoutumaan
lyhytkestoisempiin patkiin. Michelson (2005, 103) toteaakin, ettd timén paivan
ihmisilla on vihemmain aikaa — ja ehka haluakin — tehda yksittdistd toimintaa
tai toiminnan jaksoa. Sen sijaan ihmiset haluavat elaa "tiytta elaimia” ja kokea
kaiken, jolloin tekemisen tempo nopeutuu ja toiminta pilkkoutuu, jotta aikaa
jaa jaettavaksi useampaan eri toimintaan (Darier 1998; Southerton 2006, 438).
Ajankayton ja toiminnan pirstaloitumisella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa
arjen toiminnan pilkkoutumista aiempaa lyhempiin jaksoihin. Ajankaytto voi
samanaikaisesti pirstaloitua aiempaa useampaan toimintaan.

Yksi tekija ajankdyton ja toiminnan pirstaloitumiseen on kulutuksen
lisdantyminen. Ensinnikin, osa ihmisistd kokee, ettd heiddn on tehtidva
enemman t6itd voidakseen kuluttaa enemmaén (Schor 1991; Gershuny 2000,
46). Molemmat vaativat aikaa. Toiseksi, kaikki ihmiset eivit lisda tyontekoa.
Osalla tyontekijoistd vapaa-ajan maira lisidntyy samalla kun vapaa-ajan vieton
vaihtoehtojen méara kasvaa ja ihmisten tekemisen méaéra kasvaa (Linder 1970;
Gershuny 2000, 46; Jalas 2011, 105). Lisddntyneen vapaa-ajan voisi ajatella
helpottavan  perheiden ajankaytt6d, mutta vapaa-ajan  kasvaneet
mahdollisuudet ja toisaalta aktiivisen elamén arvostus yhdessd rakentavat
pirstaleista arkea, kun ihmiset haluavat tehdi ja kokea kaikkea. Ja vapaa-ajan
lisdantymistd ei valttimatta endd tapahdu kehittyneissa maissa etenkéén, jos
ihmiset tekevit enemmain toitd saadakseen lisdd rahaa kuluttaa enemmaén tai
kalliimpia asioita (Gershuny 2000). Arjen aikarakenne voikin muuttua eri
maiden talouden kehittyneisyyden mukaan, mutta myos eri yhteiskuntaluokissa
eri lailla (Julkunen, Nitti & Anttila 2004, 22).

Etenkin asiantuntijoiden tekemille tietotyolle on tyypillistd ajasta ja
paikasta suhteellisen irrallinen tyo, asioiden paillekkdisyys, toiminnan
katkokset seki tilanteiden nopea muuttuminen (Niemist6, Karjalainen & Hearn
2017: katso myo0s Jett & George 2003; Julkunen, Natti & Anttila 2004).
Rikkonainen ja pirstoutunut tietotyo tunkeutuu usein vapaa-aikaan, jolloin osa
vapaa-ajasta alkaa maaraytyd tyon ehdoilla (Niemistd, Karjalainen & Hearn
2017, 165), mahdollisesti pilkkoen arjen muuta toimintaa.

Arjen adri-ilmiona voisi kuvitella olevan hyvinkin yksil6llisesti rakennetut
elamat, joissa “yksilo suunnittelee ja sovittelee omia aikataulujaan ja luo oman
aikatyylinsa 24 tuntia vuorokaudessa [...] auki olevassa yhteiskunnassa, jossa
kannettava ty6 ja digitelevisio vapauttavat yhteisistd aikatauluista” (Julkunen,
Nitti & Anttila 2004, 24). Yksilokeskeisessa kehityksessa yksilot rakentavat ja
madrittelevit omaa eliminkulkuaan ja sosiaalisesti muodostuneiden
traditioiden merkitys toimintaa suuntavina tekijoind vidhenee (Korvela &
Tuomi-Grohn 2014, 11). Tdssd visiossa perheen perustaminen voi tuntua
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aiempaa vaikeammalta, mikili vanhempien omat elamén ja toiminnan rytmit
poikkeavat huomattavasti toisistaan.

Perheen muodostamiseen ja muodostumiseen liittyva hypoteesi on se, etti
lapsiin liittyvit toiminnat pirstaloivat vapaa-ajan, etenkin &itien vapaa-ajan,
aktiviteetteja aiheuttaen ndin aikapainetta vanhemmille (Kreitzman 1999;
Michelson 2005, 104). Lapset eivit endi ole auttamassa arjen toiminnoissa,
vaan vaativat huomiota keskeyttiden vanhempien - ja etenkin &ditien —
tyoskentelyn (Kreitzman 1999, 24). Niin tehdessddn lapset pilkkovat didin
toimintaa ja rytmid aiheuttaen aikapaineen ja kiireen kokemuksia.

Sosiologi Zygmunt Bauman (2007, 2) puhuu Liquid Times -teoksessaan
ihmisten vilisten suhteiden heikkenemisestd ja lyhenemisestd, joihin
panostetaan niin pitkidan, kun niistd on hyotya. Taima voi tarkoitta sitd, ettemme
valttimattd endd muodosta eldménpituisia suhteita toistemme kanssa, vaan
lyhytkestoisempia, tilanne- tai paikkakohtaisia suhteita (ks. Toffler 1971, 90-91).
Sosiaalisten suhteiden lyheneminen ja heikkeneminen yhdessi pitkdjanteisen
suunnittelun ja toiminnan vihenemisen kassa johtavat ihmisten eldmin
koostumiseen lyhytkestoisista projekteista ja episodeista (Bauman 2007, 3).
Toisin sanoen, jos aiemmin ihmisten elami koostui toisiaan seuraavista ja
elamin myota kehittyvistd vaiheista, kuten urakehitys, niin jatkossa ihmisten
elamastd ei valttimatta enda 16ydy samalla lailla kuvattavia kehitysvaiheita,
vaan yksittdisid ja toisistaan erillisia episodeja.

Teknologian kehityksen vaikutus ajankidyton pilkkoutumiseen nakyy
esimerkiksi kaukosddtimen kaytossd. Puhutaankin “kanavapurjehtimisesta”
kun ihmiset vaihtavat ohjelmasta toiseen sekid “kolmen minuutin kulttuurin
valtakaudesta” kun yhti toimintaa ei jakseta tehdd kolmea minuuttia kauempaa
(Urry 2000; Pantzar 2011, 75). Mobiiliteknologia tulee mahdollisesti
vahvistamaan tata ilmiotd (Pantzar 2011, 75). Toisaalta teknologian avulla
voidaan myos poistaa toiminnan pilkkoutumista automatisoimalla ja sitd kautta
poistamalla jokin tietty osa toiminnasta tai kokonainen toiminta itsessdan.
Esimerkiksi jadkaappi voisi lahettdd automaattisesti kauppaan ruokahuollon
puutoslistan ja kauppa toimittaa tavarat vanhemman etukateen maarittimana
ajankohtana kotiin. Talloin vanhempien ei tarvitse huolehtia kuin tavaran
vastaanottamisesta ja laittamisesta jadkaappiin. Ellei tatdkin toimintaa anneta
palveluntuottajan vastuulle.

Ajankiyton paillekkidistyminen

Ajankayton paillekkdistyminen eli toiminnan moniajo on rytmih&iri6én
liittyvistd muutoksista ehki yleisin julkisen keskustelun aihe (multitasking,
esim. Gleick 1999). Silla tarkoitetaan toimintojen samanaikaista eli
simultaanista tekemistd (Pantzar 2013, 76). Arjessa moniajo voi ndyttaytya
esimerkiksi lasten harrastusten yhteydessd, kun vanhemmat hoitavat
tyOasioitaan kentdn laidalla puhelimitse tai kun lapset otetaan mukaan
tyomatkalle (Kreitzman 1999, 32). Mielenkiintoista tarkastelussa on
niakokulman padttaminen eli mika on se toiminto, jonka kanssa samanaikaisesti
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tai paillekkdin toiset toiminnot tapahtuvat (Varjonen 1991, 85). Lapsen
harrastamisen nidkokulmasta vanhemman tyonteko voi nayttidytya siihen
linkittyvand moniajolta kun taas vanhemman ajankiaytén ndkokulmasta hian
jatkaa tyontekoa tarjotessaan samalla vanhemman henkisti tukea ja lasndoloa
kentén laidalla.

Moniajo mainitaan etenkin tieto- ja kommunikaatiotekniikan merkityksesta
ja vaikutuksesta puhuttaessa, silld erilaiset laitteet ja palvelut mahdollistavat
monen samanaikaisen toiminnan tekemisen kotisohvalla (verkko-ostaminen,
tv:n katselu ja Whatsapp-viestittely samanaikaisesti). Tosin, esimerkiksi
verkkokeskustelun kidyminen ja television katselun yhtiaikaista tekemista ei
ehka tulevaisuudessa enai lasketa moniajoksi, jos ihmisten moniajon taidot ja
kyvyt kehittyvat, eikd normaaliin toimintaan sulautunutta yhtiaikaista
tekemistd endd koeta poikkeavaksi tai kuormittavaksi (Pantzar 2010, 8).
Moniajoa tosin rajoittaa ihmisten aistitoimintojen rajoitteet eli yhtd aistien
valittdjakanavaa ei voi kuormittaa monella tehtdvilld samanaikaisesti ilman,
ettad toiminta héiriintyy.

Yksi pohdittava asia on se, mitd muita toimintoja voi tehdi tarkasteltavan
toiminnan kanssa samanaikaisesti (Varjonen 1991, 87). Esimerkiksi
erityislapsen toiminnan tarkkaileminen tai valvominen voi vaatia aktiivista
seurantaa, kun taas ns. normaalin kehityksen lapsen vahtimiseen riittaa
lasniolo. Moniajo voi aiheuttaa toiminnan “saastumista” tai hiiriintymista kun
montaa asiaa tehdddn samanaikaisesti, eikd huomio kiinnity enii
kokonaisvaltaisesti yhteen toimintaan (Michelson 2005). Esimerkiksi television
katselu ja lapsen hoito mainitaan saastuneena toimintana, jotka tehddin muun
toiminnan ohessa (Jacobs & Gerson 2004, 30; Pantzar 2010, 7-8). Sen sijaan,
etta vanhempi keskittyisi vaikka lapsen hoitoon kokonaisvaltaisesti, han
tekeekin sen toisen toiminnan kanssa samanaikaisesti. Talloin lapsen saama
huomio on vihidisempi ja lapsen hoito toimintana voidaan n#hda
hiiriintymisena tai “saastumisena”. Perinteisilla tilastollisilla
ajankayttotutkimuksilla on vaikea mitata paallekkaistd toimintaa, joka voi olla
syy siihen, ettd esimerkiksi television katsomisen méadrd nayttdd siilyvan
korkealla tasolla (Pantzar 2013, 67). IThmiset pitavit televisiota auki, vaikka eivat
sita aktiivisesti katsoisikaan.

Moniajon sukupuolten vilisid eroja tutkineen Michelsonin (2005) mukaan
naisten ajankayttdé jakaantuu useampiin toimintoihin kuin miesten, jonka
vuoksi naiset kokevat enemmaén stressid ja ovat miehid tyytymattomampia
ajankayttoonsi (Pantzar 2013, 76). On my0s ehdotettu, ettd kahden
tyossidkayvan aikuisen perheessid naiset kokevat kaksinkertaisen aikapaineen
(dual burden) joutuessaan “sddtdmaan” (juggling) palkkatyon ja heidén
vastuullaan pysyttelevin kotityon vililla (Thompson 1996; Sullivan 1997;
Gershuny 2000; Southerton 2003, 7).

Moniajoa voi aiheuttaa esimerkiksi palvelun tuottajan vaatimus suorittaa
tietty toiminta tai palvelun kaytto heididn aikataulunsa — ei asiakkaan oman
rytmin mukaan. Esimerkiksi palvelun kaytto ty0aikana tai perheen muun
suunnitellun toiminnan aikana pakottaa asiakkaan paittiméaidn, suorittaako

63



Tutkimuksen teoreettiset ndkékulmat

useampaa toimintaa samanaikaisesti tai lopettaako edellisen toiminnan ja
siirtyy ulkopuolelta “ohjattuun” toimintaan. Etenkin tuottajakeskeisessd
maailmassa yritykset helposti olettavat, ettd heilld on omistus- ja hallintaoikeus
kuluttajien aikaan, mutta jattdvat huomioimatta, ettd heiltd pdin tuleva
“velvoite” suorittaa toiminta tiettynd aikana voi aiheuttaa kitkaa ja haasteita
kuluttajalle (Pantzar 2011, 21). Esimerkkind Pantzar (2011, 91) mainitsee
julkiset palvelut, kuten sairaalat ja verotoimistot, jotka on organisoitu erityisesti
tuotannon tehokkuuden eikd asiakkaan ajankdyton tai rytmin ndkokulmasta.
Niissd tilanteissa asiakkaan odotusaika ei ainakaan vield nayttiydy
mink&dadnlaisena kustannuksena palvelun tuottajalle itselleen. Asiakkaan
ajankayton nidkokulmasta katsottuna palvelu ei vilttaméattd nayttaydy
tehokkaana ja vaikuttavana palveluna vaikka se olisi sellaiseksi optimoitu
palveluntuottajan nidkékulmasta. Oma haasteensa moniajossa on aiemmin
mainitsemani yksilokeskeisyys eli ihmisten halu mairatd itse aikataulunsa
(Southerton 2003, 5), jolloin ulkopuolelta tulevat aikataululliset vaatimukset
tuottavat arkeen ristiriitoja ja ongelmia.

Ajankiyton ja arkisten kiytintgjen sijoittuminen uusiin paikkoihin

Viimeinen rytmih&irioén liittyvdi muutos on toiminnan ja ajankayton
siirtyminen uuteen paikkaan. Esimerkkini tisti on lasten ja aikuisten yhteisen
ajan siirtymisen ruokapoydista henkiléautoon, jossa perheet viettdvit paljon
aikaa esimerkiksi harrastuksiin viemisen my6td (Gauthier, Smeeding &
Furstenberg 2004; Pantzar 2010, 7-8). Tdll6in myos lasten kasvatus voi siirtya
ainakin osittain autoon.

Ajankdyton ja toiminnan sijoittumista uuteen paikkaan kiihdyttda myos
mobiiliteknologian kehittyminen (Pantzar 2011, 76), joka mahdollistaa muun
muassa tiedon hankinnan, palveluiden kayton ja viihteen kayton ajasta ja
paikasta riippumattomasti. Monet niistd toiminnoista tehddin kotona muun
toiminnan ohessa. Yksi tunnistettavimmista toiminnan muutoksista on
puhelimien sisilld olevan kamera kéytto, joka mahdollistaa valokuvaamisen ja
videoinnin milloin ja missa vain, koska kamera kulkee jatkuvasti mukana
(Pantzar 2013, 64). Valokuvaamisesta ja videoinnista onkin tullut osa arjen
toimintaa, jolla tuntuu olevan vahin rajoituksia. Videoita otetaan
onnettomuuspaikoilta ja autoa ajaessa huolimatta kuvaamisen mahdollisesti
aiheuttamaa mielipahaa tai jopa vaaratilannetta. Uusi teknologia ei kuitenkaan
aina tarkoita merkittdvdd mullistusta, silli esimerkiksi kénnykoiden
yleistymisestd huolimatta viikoittainen puhelimen kayton jakautuminen on
pysynyt yllattavan samanlaisena vaikkakin sen kidyton paikka on muuttunut ja
autosta on tullut merkittava paikka puhelinkeskusteluiden kdymiseen (Pantzar
2010, 13).

Ajankédyton ja toiminnan siirtymisestd uuteen paikkaan edustaa myos
tyoskentelyn siirtyminen kahviloihin tai muihin julkisiin tiloihin, kuten
kirjastoihin. Etdtyoyhteydet, nopeat mobiilidatayhteydet ja tydajan joustot
mahdollistavat tyon tekemisen toimiston tai kodin ulkopuolella. Nama
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“kolmannet paikat” tarjoavat julkisia tiloja tutkineen Ray Oldenburgin (1989)
mukaan neutraalin ja helposti saavutettavan paikan. Paikkoja yhdistaa
sosiaalisuus ja tasa-arvoisuus. Nykyajan tyotiloja tarkastellut Sytze Kingma
(2016) on nimennyt maksulliset ja usein yhteisolliset tyotilat “kolmansiksi
tyotiloiksi”. Han toteaa, ettd tyotilojen monimuotoistuminen mahdollistaa
esimerkiksi itsensa tyollistsjille tirkedn sosiaalisuuden, mutta muutos voi myos
tehdd tyOsuorituksesta vaatimattomampaa. Niin toiminnan paikan
muutoksella voi olla seka positiivisia ettd negatiivisia vaikutuksia.

Pantzar (2011, 2013) on hyoddyntanyt rytmih&irio ajattelua esimerkiksi
kuvatessaan linsimaisia yhteiskunnallisia muutoksia. Muutokset eivit kohdistu
mihinkdin tiettyyn yhteiskuntamalliin tai tietyssd kehitysvaiheessa olevaan
vhteiskuntaan, vaan ovat eri tutkijoiden nakemyksia — osin kiisteltyja sellaisia
— yhteiskunnassa olevista tai ennustettavista muutoksista. Ajattelumalli on
kuitenkin arjen toiminnan ymmartdmisen kannalta mielenkiintoinen
nakokulma, silld erilaiset toiminnan ja ajankdyton muutokset ja hairiot
vahvistavat kuluttajan kiireen ja riittdmattomyyden kokemusta, jolla on
negatiivinen vaikutus hyvinvointiin (Pantzar 2011, 73). Ajankiyton tutkijoiden
mukaan kiireeseen liittyvdssd kokemuksessa on ensisijaisesti kysymys siita,
miten arki on organisoitunut ja myods siithen, kykeneeko itse vaikuttamaan
omaan tai perheen ajankaytt6on (Southerton, 2003, 2006; Michelson 2005;
Pantzar 2011, 81). Korvela ja Tuomi-Grohn (2014) pohtivatkin, milloin voidaan
puhua tietyn viestoryhmén yhteisistda rytmeistd. Tdmad kysymys on
merkityksellinen etenkin tissd tutkimuksessa, jossa tarkastellaan erityislasten
perheita.

Olen tdssd luvussa esitellyt tutkimuksen tarkastelundkokulmat seka
hyodynnettavat kisitteet. Taulukko 2 esittelee yhteenvedon tutkimuksen
tulkinnallisten resurssien hyodyntdmistd empiirisen aineiston analyysissa ja
tulkinnassa. Lisdksi taulukko kertoo, missa luvuissa esitellddn eri resurssien
hyodyntdmiseen pohjautuvat tulokset ja tulkinnat.
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Taulukko 2. Yhteenveto tutkimuksen tulkinnallisista resursseista

Tutkittava ilmio

Tutkimuksen tulkinnalliset resurssit

Erityisperhe

Asiakas / asiakasyksikkkoé (Arantola-Hattab 2013;
Keller & Ruus 2014; Kylkilahti ym. 2016)
Perhe (Korvela 2003; Lammi-Taskula & Salmi 2004a)

Palveluiden kaytto

Asiakasldhtoinen toimintalogiikka (Heinonen ym.
2010)

Toiminnan luokat: ydintoiminta, liittyva toiminta,
muu toiminta (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013)
Toiminnan tasot: toiminta, teko, operaatio (Leontjev
1977, 1978; Mickelsson 2014)

Tutkimuksen luvut 4 ja 5

Arjen toiminnan ja .
ajankdyton muutos

Arjen toiminta ja ajankdytté6 (Haverinen 1996;
Piidkkonen 2010; Korvela & Tuomi-Grohn 2014)
Toiminnan ja ajankéyton sidoksellisuus ja rytmillisyys
(Zerubavel 1981; Southerton 2003)

Rytmihéirio (Lefebvre 2004; Pantzar 2011, 2013)
Tutkimuksen luku 6

Ylla esitettyjen tulkinnallisten resurssien lisdksi olen hyodyntanyt erityisesti
tulosten raportoinnissa erityislapsia ja -perheitid koskevaa aiempaa tutkimusta
muun muassa sosiaali ja terveystieteiden seka kasvatustieteiden nakokulmasta.
Seuraavassa luvussa esittelen tarkemmin tutkimuksessa hyodynnetyn

lahestymistavan, haastatteluaineiston kerdamisen seki aineiston analyysin.
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3 AINEISTON KERAYS JA ANALYYSI

Arkieldma on usean tieteenalan tutkimuskohde (Korvela & Tuomi-Grohn 2014,
20). Arjen toiminta voidaan ymmartda monella tavalla ja siihen kohdistuva
tutkimus voi sisdltai useita erilaisia lahestymistapoja (Sekki 2018, 63). Esittelen
tdssd  luvussa  ensiksi  tutkimuksessa  hyOodynnetyn tulkinnallisen
lahestymistavan sekd fenomenologisen nidkokulman, jossa painottuvat
tutkimusyksikon eli perheen kokemukset. Sen jidlkeen kuvaan
tutkimusaineiston sekd analyysin eri vaiheet. Luvun lopussa pohdin
tutkimuseettisia kysymyksia sekd tutkimuksen rajoitteita.

3.1 TULKITSEVA TUTKIMUSOTE

Palvelututkijat Kristina Heinonen ja Tore Strandvik (2015) esittavit, ettd
asiakasymmarryksen syventidmiseen tarvitaan uusia metodeja, kuten
asiakkaiden toiminnan ja kokemusten tutkiminen kertomusten avulla. Etenkin
tulkitsevan tutkimusotteen ndhdddn sopivan jokapidivdisen toiminnan
tarkasteluun (Moisander, Narvianen & Valtonen 2020). Kisilla oleva tutkimus
vastaa tdahan tarpeeseen tutkimalla erityislasten vanhempien kertomuksia ja
kokemuksia monenlaisten sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytostd ja siihen
liittyvasta toiminnasta. Hyodynnan tarkastelussani tulkitsevaa tutkimusotetta,
jonka juuret ovat Weberin, Winchin ja Simmelin ajattelussa, ja jonka
menetelmien katsotaan soveltuvan arkieldmin, kuten rutiinien ja rytmien,
tutkimukseen (Scott 2009, 16-17).

Tarkoituksena on ymmartda vanhempien ja perheiden arjen kokemuksia,
muodostaa niistd kokonaiskuva sekd loytdd tutkimuksen kannalta
merkitykselliset asiat. Jouni Tuomi ja Anneli Sarajarvi (2018) toteavat, ettd
“kokemuksen tutkimisessa on oletus, ettd tutkittavat ilmict ovat sellaisenaan
lasna elamismaailmassa, mutta muodossa, joka ei avaudu kasitteellistamiselle
jaymmartdmiselle suoraan”. Tallin tutkijan odotetaan tekevin aineiston avulla
tulkintaa tiettyjen sdintGjen ja periaatteiden mukaan eli toisin sanoen tehda jo
tunnettu tiedetyksi (Tuomi & Sarajarvi 2018, 41-42).

Tulkinnallisessa tutkimusotteessa on tirkedd, ettd Kkéisitteet, joita
hy6dynnetiin sosiaalisen toiminnan (esim. fyysinen toiminta) analysoinnissa
ja teorioinnissa, tunnistavat ja kuvaavat ilmion toimijoiden yksil6llisia tai
sosiaaliset merkityksia (Moisander, Narvinen & Valtonen 2020). Esimerkkina
sosiaalisesta toiminnasta Moisander kumppaneineen (2020) mainitsevat
huutokaupan, jossa kdden nostaminen tulkitaan tarjouksen antamiseksi.
Punttisalilla kiden heilautus voidaan tulkita puolestaan venyttelyksi.
Vastaavasti tassa tutkimuksissa hakemuksen tayttiminen tulkitaan kuvastavan
palveluiden hakua, eikd esimerkiksi liittyvin vanhemman tyopaikan
hakemiseen. Tdman tulkitsevan otteen avulla analysoin ja pohdin vanhempien
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kertomia kokemuksia palveluiden arkisesta kiytostd sekid kasitteellistin
tutkittavan ilmion.

Nojaudun kokemuksen tarkastelussa fenomenologiseen ndkokulmaan.
Fenomenologia voidaan ndhdd laajana filosofisena suuntauksena ja
tutkimusotteena, joka on kehittynyt ajan ja eri ajattelijoiden my6td (mm.
Husserl 1859-1938; Heidegger 1889-1976; Schiitz 1899-1959). Fenomenologista
filosofiaa ja metodologiaa on hyodynnetty monipuolisesti  seka
kuluttajatutkimuksen ettd markkinoinnin perinteessid (Goulding 2005; ks.
my6s Thompson 1996; Mick & Demoss 1990).

Fenomenologisen ajattelun mukaisesti tarkastelen sitd, miten ihmiset
kokevat jokapiiviisen arkisen elamén (Schutz 1964; Arantola-Hattab 2013, 20;
Tuomi & Sarajarvi 2018, 40). Toisin sanoen tiedon perustana on ihmisten oma
suhde maailmaan ja tarkastelu kohdistuu siihen, miki ilmenee itse koettuna ja
elettynd maailmana. Thmisen toiminnan ja hidnen suhteensa maailmaan
nahdain kuitenkin olevan intentionaalinen ja "merkityksilla ladattu”. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 40.) Thminen on aktiivinen toimija, joka tulkitsee ja hyodyntaa
ymparistonsi tarjoamaa informaatiota. Kaikki koetut asiat merkitsevat jotain
(Laine 2015, 31). Mutta merkitykset voivat muuttua ja laajentua sekéd niiden
tulkinta elaa. Lisdksi, vaikka fenomenologisessa nikokulmassa korostuu yksilon
perspektiivi, se ei kuitenkaan tarkoita yhteisen ja sosiaalisen ndkokulman
viaheksymista. Tutkittavat ihmiset ovat osa yhteisesti luotua merkitysten
perinnettd ja arkiymmarrystd, joka sisaltia perheiden kesken jaettua tietoa
asioista seka taustalla olevaa kulttuurista tietoa (Berger & Luckmann 1994, 35;
Laine 2015, 32). Tallgin yksittdisen yksilon kokemuksen tutkimus paljastaa
myos jotain yleistd (Laine 2015, 32). Nojaan edelld esitettyyn nikemykseen ja
tulkitsen myos niita kokemuksia, jotka ovat yhteisia erityislasten perheille.

Vaikka fenomenologian sisidlli on monenlaisia suuntauksista, niin sen
keskeisena ajatuksena on meidin jokaisen elimén perspektiivin koostuminen
aiemmista kokemuksista, kasityksistd ja arvoista, jonka vuoksi meitad ei voi
ymmartda irrallaan suhteestamme maailmaan (Laine 2015, 30). Esimerkiksi
kuntoutusterapeutin suhde kuntoutettavaan lapseen on erilainen kuin lapsen
vanhemmalla, koska aiemmat kokemukset, kasitykset ja arvot vaikuttavat
taustalla. Vaikka kaikki kolme olisivat ldsnd samassa kuntoutustilanteessa,
heidén suhteensa toisiinsa, tapahtumiin ja ymparoivaan tilaan on silti erilainen.
Niin ollen palveluntuottajilla voidaan olettaa olevan erilainen kokemus ja
nakemys palveluiden kaytosta kuin perheilld itselladn. Timén vuoksi perheiden
nakokulman ymmartamiselld on mahdollista syventaa palveluntuottajien omaa
ymmarrysta palvelunkayton kokemuksista.

Fenomenologisen ldahestymistavan katsotaan tuottavan kokemukseen
liittyvaa hiljaista tietoa ja syventdd ymmarrystd inhimillisen elamén ilmitsta
(Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 22) eli tissa tutkimuksessa palveluiden kayton
merkityksestd perheiden arjessa. Kun tutkimuksen tarkoituksena on lisata
ymmarrysté jostain inhimillisen eldméan ilmiosté, silld voi olla tarkea tehtava
ihmisten ongelmien selvittdmisessai tai tilanteiden muuttamisessa (Laine 2015,
50). Erityisperheiden kokemuksista saatu tieto voi ndin ollen auttaa palveluiden
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vaikuttavuuden tarkastelua ja mahdollistaa entistd paremmin arkea tukevien
palveluiden kehittamisen.

3.2 AINEISTON HANKINTA JA KUVAUS

Patton (2002) esittidi, ettd pystydkseen ymmartimain ihmisten kokemuksia
jostakin ilmi6sta tutkijan tulisi syvidhaastatella ihmisid, joilla on omakohtaista
kokemusta ilmiostd. Kokemusten kuvaukset rakentuvat tdssd tutkimuksessa
henkilokohtaisissa haastatteluissa tuotetun puheen kautta. Puhekielen
merkitysten oletetaan vastaavan todellisia ilmiGitd ja tdten kielen keskeinen
tehtdva on tuottaa tietoa ja kuvata haastateltavien todellisuutta (Goulding
2005).

Koska olin kiinnostunut runsaasti palveluita kayttdvien erityisperheiden
kokemuksista, valitsin tutkimuskohteeksi perheet, joissa vahintddan yksi lapsi
tarvitsee kehittymisen ja/tai kasvun tueksi erityisti tukea ja palveluja. Tarkalla
diagnoosilla ei tdssd tutkimuksessa ole merkittdvda roolia muuten kuin
kuvaillessa perheiden haasteita tai tulkitsemalla diagnosoitujen lasten
tilannetta suhteessa diagnosoimattomiin tapauksiin. Niin tarkasteluun on
valikoitunut monipuolisesti erilaisia diagnooseja saaneiden lasten perheita.

Asetin tutkimukseen osallistumisen kriteeriksi kiytossa olevien palveluiden
maardn, koska olin kiinnostunut usean palvelun kiytostd. Tutkimukseen
hyviksyttavilla perheilld tuli olla kokemusta vihintddn neljastda lapsen
erityisyydesta johtuvasta palvelusta. Saman tyyppistd maidraan perustuvaa
kriteerid on kaytetty myos Nordic Healthcare Groupin (2015) sote-palveluiden
suurkayttdjia kasittelevassd tutkimuksessa. Tosin kyseisessd tutkimuksessa
palvelulla  viitattiin ~ palvelukokonaisuuteen. = Tassd  tutkimuksessa
palveluntuottajaksi katsotaan sekd palveluiden jarjestdja kuten Kela ettd
palveluntuottajat kuten kunnat ja yksityiset yritykset. Yhden palveluntuottajan
kuten sairaalan jokaisen yksikon katsotaan tuottavan aina erillisen palvelun,
mikali perhe kokee muodostavansa yksikkoon oman asiakassuhteen tai kuvailee
sita yksittdisend palveluna.

Erityislapsen kriteereiksi asetin idn eli lapsen tuli olla alle 16-vuotias. Lisdksi
hénen oli asuttava kotona. Yli 16-vuotiaiden lasten perheissi voi tulla monia
muutoksia, kuten lapsen tuettu asuminen kodin ulkopuolella,
opiskelijaeldmién siirtyminen sekd Kelan myontdmien tukien muuttuminen.
Muutosten vuoksi perheiden arki, palveluiden tarpeet ja tilanteet voivat poiketa
merkittavasti alle 16-vuotiaiden arjesta. Niin ollen keskityin alle 16-vuotiaiden
lasten perheisiin.

Haastateltavat on valittu maan suurimman eli Helsingin ja Uudenmaan
Sairaanhoitopiirin (HUS) alueella asuvista perheistd. Haastattelin perheen
vanhemmista péaaasiallisesti yhteydenpitoa palveluntuottajiin hoitavaa ja
lapsen tutkimuksiin osallistuvaa aikuista. Omasta kokemuksestani tiesin, ettad
palveluiden hallinta keskittyy yleensa yhdelle vanhemmalle. Aineiston analyysi
tuki tatd oletusta. Lisdksi erityislasten perheessd arki on Kkiireistd, ja
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mahdollisuudet esimerkiksi molempien vanhempien osallistumiseen ovat
vahiiset. Erityislapset voivat puolestaan olla levottomia ja kommunikointi
heiddn kanssaan voi vaatia erityistoimenpiteiti ja monimuotoista
kommunikoinnin tukea. Erityislasten kyky kommunikoida tai kertoa omista
kokemuksistaan vaihtelee suuresti ja voi olla taysin mahdotontakin. Niin ollen
jatin myos lapset haastatteluiden ulkopuolelle.

Henkilokohtaiset haastattelut

Tiedotin tutkimuksestani kahdeksassa Facebook-ryhmaissé; sekd suljetuissa
ettd julkisissa (Liite 1). Kaikki ryhmét ovat profiloituneet erityislasten
vanhempien vertaistuki- ja/tai tiedonjakoryhmiksi. Jdsenid néissd ryhmissa oli
tiedottamisen aikaan (helmikuu 2016) yhteensi noin 9600, joista osa
todennékoisesti padillekkdisid eli yksi ihminen saattoi kuulua useampaan
ryhméin. Ilmoituksessa kerroin lyhyesti tutkimuksen tarkoituksesta,
opiskelupaikastani sekd tavoiteltavasta kohdejoukosta. Lisdksi pyysin
tutkimuksesta  kiinnostuneita ottamaan minuun suoraan yhteytta
sahkopostitse. Kannustin ryhmien jasenia jakamaan tietoa eteenpdin muihin
saman tyyppisiin, esimerkiksi jonkun diagnoosin ymparille rakennettuun
ryhméain. Nidin hyodynsin lumipallomenetelmii (Berg 2006) haastateltavien
keraamiseksi. Koska tutkimukseen osallistuakseen taytyi itse ilmoittautua
haastateltavaksi, on todennikoistd, ettd haastatteluihin osallistui aktiivisia
vanhempia, joilla oli kiinnostusta, aikaa ja voimavaroja osallistua palveluiden
kehittamiseen. Haastattelutilanteissa tulikin ilmi, ettd usealla oli huoli siita,
miten perheet, joilla ei ole osaamista, aikaa tai voimavaroja palveluiden
hankkimiseen, parjaavit.

Kerroin ilmoituksessani etsivini haastateltavia perheita, jotka kayttavat tai
joille on myo6nnetty yli nelja lapsen erityisyyteen perustuvaa palvelua. Kerroin
myos, ettd tutkimukseni rajoittuu Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
alueella asuviin perheisiin. Muutama henkil6 otti yhteyttd muista
sairaanhoitopiireistd, mutta en ottanut heitd haastateltaviksi. Minuun otti
vhteyttd myos henkil6its, joiden lapsilla oli suhteellisen vdhiisid haasteita ja
vain yksi tai kaksi palvelukontaktia. Pdadyin jattimaan myods heidiat pois
tutkimuksesta, koska tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on runsaasti
palveluita kayttavat perheet.

Sain haastateltavaksi 10 henkil6d ja jatin muutaman henkilén varalle
mahdollisia jatkohaastatteluita varten. Aineistoa kerddntyi tarpeeksi, joten
jatkohaastatteluille ei ollut tarvetta. Haastateltavia kerdtessd yksi
ilmoittautuneista oli isd, mutta hin joutui perumaan osallistumisensa lapsen
sairastumisen vuoksi. Lopulta kaikki haastateltavat olivat diteji. Walden (2006,
137) toteaakin, ettd &iti on edelleen perheessid se, joka kantaa paavastuun
sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta. Aineiston luonne on siis linjassa muiden
vastaavien tutkimusten (Leiter ym. 2004; Tonttila 2006; McCann, Bull &
Winzenberg 2012) kanssa. Lisdksi viimeaikainen tutkimus omaishoitajista
(Kalliomaa-Puha 2018) osoittaa, ettd 78 prosenttia tyoikdisistad
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sopimusomaishoitajista on naisia. Sopimusomaishoitajiin lasketaan tassi myos
muita ldheisid hoitavat vanhemmat. Euroopan laajuisessa omaishoitajiin
keskittyviassa tutkimuksessa 85 prosenttia osallistuneista oli naisia, minka
todettiin olevan yhdenmukainen yleisen trendin kanssa eli iso osa
epavirallisesta hoitotyosta on naisten tekemaa (Birtha & Holm 2017, 17).

Haastateltavat ilmoittautuivat itse vapaaehtoisesti tutkimukseen joko
sdahkopostin tai Facebook Messenger-sovelluksen kautta. Tein haastattelut
helmi-huhtikuussa 2016 joko haastateltavan kotona, haastattelijan tai
haastateltavan tyopaikalla tai haastattelijan kotona. Haastateltava sai valita
haastattelupaikan, jossa hidn koki pystyvdnsd parhaiten keskittymain
tutkimukseen hairigittd (Wattanasuwan 2012, 132). Kahdessa haastattelussa
lapsi oli osittain taustalla leikkimé&ssi tai ottamassa vilipalaa, mutta he eivit
osallistuneet itse tutkimukseen. Isd oli samassa huoneistossa yhdessi
haastattelussa, mutta teki toita toisessa huoneessa.

Kerasin  tutkimusaineiston = teemoittain rakennettuja avoimia
haastattelukysymyksia hyodyntden. Teemoja oli nelja: palveluiden piiriin
padseminen, palveluiden hallinta perheen arjessa, palveluiden suunnitteluun
osallistuminen seké digitaalisten palveluiden kaytto (Liite 2). Syventdvien tai
tarkentavien kysymysten avulla kannustin haastateltavia kertomaan tarinan tai
kuvaamaan tilanteita valituista teemoista (ks. Wattanasuwan 2012, 130).
Tavoitteeni oli saada haastateltavat kertomaan omin sanoin ja mahdollisimman
vapaasti sen, millaisia kokemuksia heille on syntynyt palveluiden hankkimisesta
ja kayttdmisestd osana arjen toimintaa. Pyysin haastateltavia esimerkiksi
kertomaan tarinan tai jonkun tilanteen siitd, miten he ovat piisseet palveluiden
piiriin. Néin sain vanhemmat kertomaan sellaisista kokemuksista, jotka olivat
merkityksellisia heille itselleen (Denzin 1989, 37).

Tuomi ja Sarajarven (2009, 73) mukaan haastattelun etu on ennen kaikkea
joustavuus; haastattelija voi toistaa kysymyksen, selventdd sanamuotoa ja kdyda
keskustelua haastateltavan kanssa. Heiddn mukaansa haastattelun hyva puoli
on myos se, ettd kysymykset voidaan esittia siina jarjestyksessd, kun halutaan.
Joustavuus oli selvisti etu myGs omissa haastattelutilanteissa. Jotkut termit —
kuten esimerkiksi palvelujirjestelma ja palvelut — vaativat joissakin tilanteissa
selvennystd ja haastateltavien tarinat saattoivat kasitelld useampaa
haastatteluteemaa samanaikaisesti. Pystyin tilanteeseen reagoiden joko
jattdmaan jatkokysymyksen esittimaétti tai palata aiemmin kerrottuun tarinaan
haastattelun edetessa.

Koska tutkimuksen aihe on henkilokohtainen eika niistd valttamatta haluta
keskustella avoimesti tai ryhméssa, toteutin haastattelut yksilohaastatteluina.
Pohdin myos interaktiotilanteen vaikutusta haastateltavan kertomuksiin. Koska
haastateltavat olivat itse ilmoittaneet halusta osallistua tutkimukseen, paittelin,
ettd he ovat valmiita keskustelemaan myos aroista aiheista. Osa haastateltavista
koki henkilokohtaisten tietojen anonymisoinnin tdrkedksi ja rentoutuivat
kuullessaan, ettd perheenjasenten tunnistetiedot (nimet ja paikkakunnat)
hiivytetdan. Osa vanhemmista olisi ollut valmis julkaisemaan myos perheensa
henkilotiedot. Lisdksi jossakin vaiheessa haastattelua tuli yleensi ilmi, etta olen
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itsekin omaishoitaja. Haastateltavat kokivat positiivisena asiana sen, ettd minun
oli helppo ymmartda heidén tilanteensa ja asiat, josta he kertovat. Kertominen
ei tuottanutkaan haastateltaville ongelmia, vaan kerronta oli sujuvaa ja
roolikseni jdi 1dhinnd haastatteluteemoissa pitaytyminen sekid tarkentavien
kysymysten esittdminen. Joissakin tilanteissa osoitin myGtituntoa ja
kannustusta, kun koin, ettd haastateltava tarvitsi rohkaisua edeta
kertomuksessaan.

Jokaisen haastattelun alussa kertasin aiemmin tiedotteen muodossa
annetut, haastatteluun liittyvat yksityiskohdat haastattelun kestosta ja tavasta
sekd selitin tarkemmin, miten aineistoa kisitellddn, anonymisoidaan ja
tallennetaan. Annoin haastateltavalle my6s muistoksi tiivistelman tutkimuksen
sisdllostd. Mikili alkukeskustelujen yhteydessd tuli tilanne, ettd koin
tarpeelliseksi kertoa olevani myo0s erityislapsen iiti, kerroin sen avoimesti. Osa
haastateltavista totesi, ettd kertominen on helpompaa, kun ei tarvitse koko ajan
selittdd palveluja tai niihin liittyvid asioita yksityiskohtaisesti vaan he voivat
keskittya olennaiseen.

Haastattelun alussa pyysin haasteltavaa ensin kertomaan lyhyesti perheen
taustatietoja kuten oman ikdnsd ja perheen rakenteen. Tamin jilkeen
hy6dynsin soveltuvin osin McCrackenin (1988) esittdmai “automaattiohjaus” -
metodia (auto-driving). Metodi auttaa pohjustamaan ja konkretisoimaan niita
kokemuksia, joita voi olla haastavaa tuoda kertomuksissa muuten esiin. Koska
toivoin haastateltavien kertovan kokemuksistaan suhteellisen pitkalta
ajanjaksolta — jopa 15 vuoden takaa — pyysin heitd piirtimaidn haastattelun
alussa kuvan perheestdidn ja listaamaan sen ymparille heiddn kayttaméansa
palvelut. Piirtiminen auttoi haastateltavia kokoamaan ajatuksiaan ja
pohtimaan palveluita koko perheen ja arjen nakokulmasta. McCracken (1988)
toteaa, ettd yleensa tutkija itse valmistelee materiaalin, jonka stimuloi
kertomuksia. Koska en halunnut ohjata vastauksia liikaa, pyysin haastateltavia
piirtiméaan tukimateriaalin itse. Piirustukset toimivatkin hyvin kertomusten
pohjana ja tukimateriaalina monimutkaisten palveluiden muistamisessa ja
nimeamisessd (McIntyre-Mills 2010, 31).

Piirtimisen aikana haastateltavat alkoivat kertoa lasten oireista,
diagnosoinnista sekd palveluiden hakemisesta ja kaytosta. Esitin samalla
syventavii tai tarkentavia kysymyksia. Piirtamisen jdlkeen pyysin haastateltavia
kuvailemaan omia ja perheen kokemuksia haastattelukysymysten teemojen
sisdlld, mikali han ei ollut kertonut teemaan liittyvistd asioista piirtdmisen
aikana. Esitin my0s tdssd vaiheessa tarkentavia kysymyksia ja pyrin ohjaamaan
keskustelua valittujen teemojen sisilld. Tarkentavat kysymykset auttoivat
erityisesti tilanteissa, joissa haastateltava ei padssyt kertomuksessaan eteenpdin
tai kun halusin tarkentaa kertomuksen sisdltod. Niin tehdessdni hyodynsin
myo0s puolistrukturoidun haastattelumenetelmin (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 87)
keinoja.

Haastatteluiden tunnelma ja luonne vaihtelivat haastateltavasta riippuen.
Haastattelut kestivit noin 1-2 tuntia ja olivat olennainen osa
tiedonmuodostuksesta. Ymmarran haastattelun vuorovaikutustilanteena, jossa
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haastateltava ja mind tutkijana osallistumme molemmat tiedon
tuottamisprosessiin (Gubrium & Holstein 1998; Mishler 1986). Vaikka minulla
on omakohtaista kokemusta tutkittavasta ilmiosta, tulkitsen kuitenkin oman
positioni ensisijaisesti eettisia periaatteita noudattavan tutkijan positioksi
(Hanninen 2004).

Nauhoitin haastattelut haastateltavien suostumuksella ja tein lyhyita
muistiinpanoja, jotka toimivat 1dhinnd haastattelun tukena, ei
tutkimusaineistona itsessdin. Osa haastateltavista suhtautui haastatteluun
luontevasti, ilman suuria tunnelatauksia, vaikkakin haastattelun edetessa myos
tunteet tulivat pintaan. Osalla oli puolestaan tunteet mukana koko haastattelun
ajan ja he kokivat haastattelut jopa terapeuttisena ja positiivisena saadessaan
kertoa omat kokemuksensa luottamuksellisesti ja omin sanoin. Haastatteluissa
tuli esiin vahvoja negatiivisia tunteita palvelujirjestelmin toimimattomuutta ja
jopa yksittdisid ammattilaisia kohtaan tilanteissa, kun haastateltava oli kokenut
palvelutilanteessa epdammattimaisuutta tai epdoikeudenmukaisuutta. Kaikki
haastattelut sujuivat kuitenkin hyvissi hengessi, osittain huumorin ja ironian
rikastamana. Joidenkin kanssa jatkoin haastattelun jilkeen vertaiskeskustelua
ja jaoimme tietoa ja kokemuksia. Osa otti minuun yhteyttd myos jalkikdteen
vertaistuen muodossa. Naitd keskusteluja ei ole otettu mukaan tutkimukseen.
Litteroin itse noin kolmasosan haastattelujen danitiedostoista ja loput ulkoistin
litterointiin erikoistuneelle yritykselle. Litteroimalla itse osan tiedostoista
padsin kiinni aineiston luonteeseen ja aloittamaan analyysin. Litteroitu
tekstiaineisto oli lopulta melko laaja, noin 260 A4-sivua.

Anonymisoinnin osalta tein paljon pohdintaa siitd, milla tasolla tiedot pitda
anonymisoida, jotta informanttien tunnistaminen on mahdollisimman vaikeaa
tai jopa mahdotonta (ks. Tuomi & Sarajarvi 2018, 156). Lihtokohtaisesti
anonymisoin kaikkien perheenjdsenten nimet ja muutin ne pseudonyymeiksi.
Asuinpaikan anonymisoin aluksi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
(HUS:n) pienempien sairaanhoitoalueiden mukaan, mutta koska haastatteluun
tuli mukaan erds harvinaisen sairauden omaavan lapsen perhe, joka asui
pienessi sairaanhoitoalueessa, paadyin anonymisoimaan kaikki HUS:n tasolle.
Lisdksi anonymisoin haastateltavat kielen perusteella, koska kielen ja
diagnoosin perusteella informanttien tunnistaminen olisi saattanut olla
merkittavasti helpompaa.

Aineiston kuvaus

Haastateltavista suurin osa oli 30-50 —vuotiaita, vain yksi yli oli yli 50-vuotias.
Haastattelut toteutettiin suomen kielelli. Neljassd perheessd oli kaksi
erityistarpeista tai erityisen tuen arvioinnin kohteena olevaa lasta. Viisi lapsista
oli alle 7 -vuotiaita ja yhdeksin 7-16 —vuotiaita. Suurimmalla osalla perheisti
erityispalveluiden kaytt6 oli kestanyt yli viisi vuotta, vain kahdessa perheessi
kokemusta oli kertynyt vihemmain. Kolme haastatelluista vanhemmista kay
taysipdivaisesti palkkatyossa. Yksi kertoi irtisanoutuneensa tdysipdivaisesta
tyostd palveluihin liittyvan hallinnoinnin kuormittavuuden vuoksi.
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Vaikka kaikissa perheissd oli suhteellisen haastava lapsi, kolme #itid ei
toiminut virallisena omaishoitajana. Huolimatta siiti, ettd he todennikoisesti
olisivat siihen oikeutettuja. Yksi heisti oli juuri laittanut hakemuksen, toinen ei
ollut aluksi ymmartanyt hakea ja tiedon saatuaan hin on ollut liian visynyt
hakeakseen. Kolmannen kohdalla syy jai episelvdksi, mutta hin toi
kertomuksessaan esiin sen, ettei halua kuormittaa palvelujirjestelmaa. Han
koki, ettd perhe on saanut hyvin palveluita. Kaksi nidisti kolmesta didista olivat
taysipdivaisessa palkkatyOssid, joka on voinut osaltaan vaikuttaa siihen, ettei
omaishoidon taloudellista tukea ole koettu tarpeelliseksi.

Taulukko 3. Haastateltavien taustatiedot.

Virallinen
Tyétilanne | omaishoita-
juus

. Vanhemman | Erityislapsen/ | Palveluiden
Taustatiedot | j5 -lasten ika kayttoaika

31-40 4
41-50 5
51-60 1
Alle 7 5
7-16 9
5 v. tai alle
6-10 V. 4
11-15 V. 4
Taysipdivianen
palkkatyo 3
Lyhennetty /
osa-aikatyo
Yrittdja /
freelance

Tyo6ton 1

Opiskelija 1

On 7
Ei 3

Tein haastatteluiden pohjalta tiivistetyt kuvaukset perheista (Liite 3). Poimin
niihin perheiden arkea ja palveluiden kaytt6a mielestdni parhaiten kuvailevat
piirteet. Kuvaukset on nimetty haastateltavan pseudonyymin mukaan ja ne ovat
oma tulkintani vanhempien kertomuksista. Ne auttavat lukijaa padsem&dan
syvemmadlle haastateltavan perheen arjen kokemukseen. Seuraavassa
taulukossa on listattuna jokaiselle haastateltavalle annettu pseudonyymi seka
Iyhyt kuvaus hinen tai hdanen perheensa tilanteesta.
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Taulukko 4. Haastateltavien pseudonyymit

Pseudonyymi Kuvaus

Camilla Koulu toimii perheen arjen tukena

Leena Tyostdan irtisanoutunut kahden erityislapsen
omaishoitaja

Veera Lyhennetyn tyoviikon kanssa tasapainoileva diti

Taina Ta.ist.eli %,5 Vuot’Fa saadflliseen lapsensa
erityissairaanhoidon piiriin

Rita Kiy jatkuvaa taistelua neliraajahalvaantuneen pojan
palveluista

Marika Ul.lpui ha'rvinaisen sairauden omaavan lapsen palveluista
taistelemiseen

Erja Oikeuden kautta oikeuksia hakeva &iti

Olivia Kahden erityislapsen hoito vaikeuttaa tyontekoa

Katri Taysipdivdinen tyonteko vaikeuttaa palveluiden hakua

Satu Perhe tarvitsi vahvempaa ja varhaisempaa tukea

Vaikka tutkimuksen haastateltavien maard on suhteellisen pieni verrattuna
maaralliseen tutkimukseen, on aineiston maéra sen sijaan laaja ja luonteeltaan
rikas. Analyysiyksikkond ovat palveluiden kaytt6on liittyvd toiminta seki
ajankdyton ja toiminnan muutoksen taustalla vaikuttavat tekijat, joita oli
riittdvasti luotettavan tulkinnan muodostamiseen. Aineiston rikkaus ja
analyysiyksikoiden méaard perustuvat siihen, ettid jokaisen haastateltavan
kokemus on erilainen, jolloin myos kertomukset ovat luonteeltaan
monimuotoisia (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 9, 115). Vanhempien
kertomukset alkoivat haastatteluiden edetessd noudatella toistuvia teemoja,
minkd vuoksi arvioin, ettd olin saanut kymmenelld haastatteluaineistolla
tutkimustehtavin kannalta olennaisen tiedon.

Aineistoon liittyy myo0s rajoitteita, jotka on hyvi tunnistaa tuloksia ja
johtopadtoksid luettaessa. Kuten aiemmin mainitsin, kaikki haastatteluun
osallistuneet ovat diteja ja tutkimukseen vapaaehtoisesti ilmoittauneita. Vaikka
aineisto on linjassa muiden vastaavien tutkimusten kanssa, olisi isien
kokemusten ymmartdminen yhta lailla mielenkiintoista, ja etenkin maarallisen
tutkimuksen kautta saatava vertailukelpoinen aineisto voisi mahdollistaa ditien
ja isien vélisten erojen ja yhteneviisyyksien tunnistamisen. Palveluntuottajille
olisi tirkedd tunnistaa ja ymmartdd myos niiden vanhempien ja perheiden
kokemuksia, joilla ei ole voimavaroja tuoda aktiivisesti esiin omia
kokemuksiaan palveluiden kaytostd niin tutkimukseen osallistumisen kuin
palveluiden kayttoon liittyvan vuorovaikutuksenkaan kautta. N&illd perheilld
palveluiden tarve on todennikoisesti erityisen korkea. Kyseisten perheiden
tutkiminen edellyttéisi aineiston hankinnan kohdalla erityistd pohdintaa siltd
osin, ettd miten niin sanotut kaikkein haavoittuvimmat perheet on mahdollista
tunnistaa ja millaisin keinoin aineisto tulisi keréta tilanteessa, kun perheella ei
ole voimavaroja osallistua tutkimukseen.
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Perheiden sosioekonominen taustaa ei ole kuvattu tarkemmin yhtaalta
haastateltavien anonymiteetin varmistamiseksi toisaalta kiinnostuksen kohteen
vuoksi. Kyseessa olevassa tutkimuksessa kiinnostus kohdistui toiminnan ja
ajankayton analyysiin ja tulkintaan sosioekonomisia taustatietoja vertailevan
tutkimuksen sijaan.

3.3 AINEISTON ANALYYSI JA TULKINNALLISTEN
RESURSSIEN HYODYNTAMINEN

Laadulliselle tutkimukselle on tyypillistd, ettd tulkintaa tapahtuu analyysin
kaikissa vaiheissa aineiston kerddmisestd lopullisten tulosten tulkintaan
(Ehrnrooth 1990, 40; Hinninen 2004, 48). Nidin tapahtui my6s tdman
tutkimuksen kohdalla. Koska litteroitu teksti oli laaja ja rikas, aineiston
lapikdynti vei alussa paljon aikaa. Aineiston ldpikdyntid ja hallintaa
tehostaakseni  tiivistin aineistoa  poistamalla  sieltd  esittdmaini
haastattelukysymykset. Jatin tarvittaessa hakasulkuihin selittdvid sanoja tai
lauseita, mikéli haastateltavien kertomuksista ei muuten ilmennyt kysymyksen
tai kertomuksen aihe. Niin pystyin tiivistim#in aineiston noin 160 A4-
kokoiseen sivuun menettimaittd tutkimuksen kannalta relevanttia aineistoa.
Tiivistiminen paransi myos tekstien tulkintaa, kun kysymykset ja epdolennaiset
sanat tai lauseet poistuivat. Tiivistaimisen avulla paisin entistd syvemmaille
haastateltavien kokemuksiin.

Aloitin aineiston jdsentamisen sisdllonanalyysin keinoja hyoddyntden.
Sisdllonanalyysi ei ole mikddn yksittdinen menetelmd, vaan sitd voi kuvailla
prosessiksi, jossa ongelman ratkaisuun pyritddn teorian ja aineiston
vuoropuhelun kautta. Analyysissd aineisto aluksi jaetaan osiin,
kasitteellistetddn ja kootaan uudella tavalla tulkinnan ja paittelyn avulla
loogiseksi kokonaisuudeksi (Tuomi & Sarajirvi 2018, 122). Alussa jdsensin
aineistoa lukemalla ja havaintoja tehden. Etsin teemoja, jotka vastasivat
alustaviin tutkimuskysymyksiin, kuten millaisia toiminnan muotoja on
mahdollista  tunnistaa. = Omakohtaiset =~ kokemukset  sosiaali- ja
terveyspalveluiden kiytostd auttoivat aineiston haltuun ottamista. Aineistosta
alkoi nousta esiin yhteneviisid, pienempia "minikertomuksia”, joiden pohjalta
ryhdyin intuitiivisesti kirjaamaan ylos erilaisia kokemuksiin liittyvid
metateemoja kuten “yhteyshenkilona toimiminen” ja "tiedon hankinta”.

Perehdyin jo aineistoa lukiessa palvelu-, kulutus- ja kotitaloustutkimusten
teorioihin sekd aiempaan erityislapsia ja —perheitd koskevaan tutkimus-
kirjallisuuteen. Kirjallisuuden ja aineiston vuorovaikutuksen myd6ta aloitin
aineiston systemaattisen koodaamisen. Otin kayttoon laadullisen tutkimuksen
avuksi suunnitellun Atlas.ti-ohjelman (versio 8.4.2). Pystyin sen avulla
jasentamidn helpommin rikasta aineistoa, ja samalla aineiston hallinta ja
luokittelu helpottuivat (Miles & Huberman 1994).

Kokosin tiettyyn luokkaan sopivat, eri haastateltavien kertomuksista
poimitut tekstikatkelmat yhteen. Systemaattinen aineiston lukeminen seka
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tutkimuskirjallisuuteen perehtyminen auttoivat erilaisten luokittelujen
rakentamista. Erilaisten asioiden ja toiminnan nimeédminen ja luokittelu tuottaa
kategorioita, joiden avulla voidaan jarjestda ympdirilla olevaa maailmaa
paremmin ymmarrettdviksi (Jokinen, Juhila & Suoninen 2012, 9-10). Niin
myo0s tdssa tutkimuksessa. Jo aineiston ensimmaisten lukukertojen kohdalla
ryhdyin tiedostamattani kategorisoimaan sielld esiintyvid mielenkiintoisia
havaintoja. Aineiston luokittelu mahdollisti oleellisen tiedon poiminnan ja
systemaattisen tarkastelun. Atlas.ti-tyokalu helpotti my0s teorian ja empirian
vuoropuhelua ilman etukéteen lukkoon lyddyn analyysikehikon rakentamista.

Kategorioiden laaja hyodyntdminen kertoo kiytinnon toimintaan
orientoitumisesta. Olin kiinnostunut siitd, mitd tapahtuu perheiden arjessa,
heiddn vuorovaikutuksessaan erilaisten palveluiden ja palveluntuottajien
kanssa ja miten he kokevat toimintaan liittyvdn ajallisuuden. Niin ollen
tutkimuksen painopiste on toiminnan, ei ihmisten tai ihmisten kiyttimien
kategorioiden tunnistamisessa ja tulkitsemisessa (Jokinen, Juhila & Suoninen
2012). Mind tutkijana tulkitsin ilmiotd ja nimesin kategoriat kaydessini
samanaikaisesti vuoropuhelua aiemman Kkirjallisuuden ja teorian kanssa.
Kiytetyt kategoriat ja kuvaukset ovat muodostuneet paikallisesti eli ne ovat
sidoksissa haastateltavien perheiden tilanteisiin (ks. Juhila, Jokinen &
Suoninen 2012, 75).

Kategorioiden sisddn asettuvien aineistositaattien maara vaihteli. Osaan tuli
runsaammin kuvauksia, osaan vihemman. Iso osa valituista kuvauksista sisalsi
toisiinsa kietoutuneita useampaan sisaltoalueeseen liittyvid merkityksid, joita
oli mahdollista tulkita eri nidkokulmista. Siksi yhteen valittuun tekstiosuuteen
saattoi tulla monta eri luokittelukoodia. Koska tavoitteena oli kuvailla ilmi6ta,
keskityin erilaisten tilanteiden ja tapahtuminen poimintaan ja tunnistamiseen
niiden méaarallisen laskennan tai vertailevan tarkastelun sijaan. Osa kuvauksista
oli yksinkertaisia viittauksia esimerkiksi ’kidyntiin’ jossakin, osassa taas
kuvailtiin varikkaasti yksittdistd toimintaa. Esimerkiksi ’kdynnin’ ajankayttoon
liittyvassa tulkinnassa oli tirkeda huomioida, etti yksittdinen kaynti on harvoin
“vain” kaynti, vaan siihen sisaltyy liikkuminen kodista palveluntuottajan luo
sekd mahdollinen aikataulullinen jarjestely koulun, terapioiden ja tyonantajan
kanssa. Niin ollen ajallinen vaikutus perheen arkeen voi olla merkittava, vaikka
itse aineistositaatti olisikin yksinkertainen ja lyhyt. Atlas.ti:n avulla tehdyn
systemaattisen luokittelun jalkeen otin kaytt6on viela MS Excel-tyokalun, jonne
nostin Atlas.ti:std mielenkiintoisimmat ja tulkinnan ja raportoinnin kannalta
tarkeimmat sitaatit. Lopulliset kategorioiden nimet ja tulosten raportoinnissa
hyodynnetyt sitaatit viimeistelin Excel-tiedostoissa.

Luokittelua ja tulkintaa ohjasi arjen toiminnan, ajankdyton ja rytmin
tarkastelu. Keskityin analysoimaan aineistoa lahiluvun (Moisander & Valtonen
2006) keinoin aikaisempien tutkimusten ja teoreettisen Kkirjallisuuden
nakokulmista. Aineiston ldhiluku painottui erityisesti tutkimusyksikéiden
yksityiskohtaiseen tarkasteluun sekd tulkintojen selkeyttamiseen ja
tarkentamiseen. Analyysissd hyodynnetyt tulkinnalliset resurssit 1oytyivit
analyysiprosessin edetessa.
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Aineiston analyysiprosessista on mahdollista erottaa kaksi erillisté, toistaan
seuraavaa analyysivaihetta. Molempia edeltda aineiston valmistelu, lukeminen
ja alustava jasentaminen. Taulukko 5 niyttda yksinkertaistetun version
analyysin etenemisesta.

Taulukko 5. Analyysin vaiheet

Vaihe Analyysiyksikko Analyysin tavoite
Aineiston Aineistosta esiin nousevat ~ Tunnistaa aineiston luonne ja tehda
valmistelu ja mielenkiintoiset tutkimuksen etenemistd koskevat
alustava jasennys havainnot paatokset.
Kasitteellistdaa, kuvata ja tulkita
1. analyysi Palveluiden kaytt6on palveluiden kéytt6a perheen arjen
liittyva toiminta toiminnan nakokulmasta. Nostaa esiin
toiminnan monimuotoisuus ja luonne.
Aineiston Aineistolahtoiset Tunnistaa perheen arjen toiminnan
uudelleenluku ja havainnot ajankéayton ja haasteita ja tehda tutkimuksen
-jasennys toiminnan haasteista etenemistd koskevat paatokset.
Ajankiyton ja toiminnan Kasitteellistad, kuvata ja tulkita
2. analyysi muutoksen taustalla erityisperheen arjen rytmia ja

vaikuttavat tekijat rytmittomyytta.

Kaytdnnossd eri vaiheet olivat vuoropuhelussa toistensa kanssa palatessani
valilld edellisiin vaiheisiin ja hahmotellessani seuraavaa vaihetta. Syvennan
seuraavaksi kahden analyysivaiheen etenemisti sekd kuvaan tulkinnallisten
resurssien l0ytymista ja hyodyntamista.

Palveluiden kdyttéon liittyvdn toiminnan analyysi

Aineiston ensimmaisten lukukertojen pohjalta loin haastatteluteemoja (Liite 2)
mukaillen ja aineistoldhtoisesti alustavat sisdlt6luokat. Kiinnitin ensin huomion
lapsen ja perheen tilanteeseen seki kiytossa oleviin palveluihin. Tdman jalkeen
keskityin tarkastelemaan palveluiden kayttoon liittyvdd toimintaa, jonka
pohjalta rakensin seuraavat luokat: tiedon hankinta, palveluiden hankinta,
palveluiden hallinta, yhteyshenkilond toimiminen ja digitaaliset palvelut.
Taman lisdksi havainnoin palveluiden kayttoon liittyvad merkityksellisyyttad ja
loin luokat: palveluiden joustavuus, palveluiden vaikutus arkeen ja vanhempien
huomioiminen palveluprosessissa. Aineistosta 16ytyi my6s muita palveluiden
kayttoon liittyvid mielenkiintoisia havaintoja, joista muodostin seuraavat
ryhmit: digitaaliset mahdollisuudet, kehitysideat, sote- ja sivistystoimen
yhteisty6 ja muut (esimerkiksi muiden kuin erityislapsen tilanteesta johtuvien
palveluiden kaytt6). Ensimmaéisen luokittelun jalkeen kaytossani oli lopulta 14
kategoriaa. Luokkia tarkastellessa huomasin, ettd palveluiden suunnitteluun
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osallistuminen ei noussut analyysissd merkittdvasti esiin ja siihen liittyvit
maininnat sijoitin muihin luokkiin.

Ensimmadisen luokittelun jilkeen keskityin tarkastelemaan millaisia
vhteneviisia ja poikkeavia "minitarinoita” tai lyhempia kuvauksia eri luokkien
sisdltd oli mahdollista 16ytda. Esitin aineistolle ‘'miksi’ ja ‘'miten” —kysymyksia ja
hy6dynsin erilaisia lukutapoja aineiston tulkintaan. Kirjasin ylés nelja
merkittdvad ja analyysid eteenpdin ohjaavaa havaintoa. Ensimmaéinen oli
erityisperheiden arkeen liittyvat toiminnat, jotka poikkeavat “normaalin” -
kisitteen mukaisen perheen arjesta, kuten pitkittynyt perustaitojen opetus,
lapsen kuntoutukseen liittyvien ohjeiden noudattaminen ja harjoittaminen,
lapsen tarvitsema jatkuva huolenpito ja valvonta. Toinen havainto nousi esiin
tarkastellessani palveluiden kiytt64 osana perheen arjen toimintaa. Kuvaukset
olivat sisillollisesti laajoja ja rikkaita ja sielti nousi esiin perheen arjen
hallintaan liittyva ajallinen sitovuus ja rajallisuus. Kolmas havainto oli se,
etteivat perheet saa riittdvasti tietoa ja sitd on itse vaikea etsid ja 16ytda.
Perheissa vallitsee merkittdva tietimattomyyden tunne arjen muuttumisen
vuoksi, ja he tarvitsevat runsaasti tietoa ymmartadkseen lapsen tilannetta ja
pystydkseen rakentamaan omaa arkeaan muuttuneessa tilanteessa. Neljas
havainto oli se, ettd digitaalisten palveluiden kayttoon liittyviat kokemukset
olivat vihaisia ja eivitka palvelut tayttdneet vanhempien odotuksia.

Nimi havainnot loivat perustan tutkimuksen etenemiselle. Otin
ensimmadiseksi tarkasteluyksikoksi toiminnan, joka liittyy joko suoraan tai
kontekstia tulkiten palveluiden hakemiseen tai kaytt6on. Haastateltavat
mainitsivat monia erilaisia tekemisen muotoja ja kuvasivat hyvinkin
yksityiskohtaisesti erilaisia yksittiisia teon tasoja tai vuorovaikutustilanteiden
tapahtumia. Huomioni kiinnittyi erityisesti perheen arjen toiminnan keskella
tapahtuvaan palveluiden kdytt66n, johon ei valttdmatta liittynyt vuorovaikutus
palveluntuottajan kanssa. Sen sijaan toiminta naytti olevan vanhempien itse
ohjaamaa ja osittain pakolliseksi koettua toimintaa.

Tassd vaiheessa perehdyin syvemmin palvelututkimuksen kirjallisuuteen.
Palvelututkija Karl-Jacob Mickelsson (2013) ehdottaa, ettd asiakkaiden
kaytannot voidaan yhdistda toisiinsa 1) kronologisesti, 2) tilannekohtaisesti eli
kontekstuaalisesti tai 3) kiytdntGtemaattisesti, jossa samanlaisia kaytant6ja voi
tunnista erilaisissa konteksteissa. Tdhan ajatteluun nojaten tulkitsin, ettad tassa
tutkimuksessa tarkasteltavien perheiden toimintoja on mahdollista yhdistaa
kontekstin eli arjen toiminnan avulla. Talld tarkoitan sitd, ettd tutkimuksen
kohteena on sellainen toiminta, jonka motivaationa on perheenjasenten arjen
toiminnan tasapaino. Nidin toiminnan tulkintaa ja jaottelua alkoi ohjata
nikemys siitd, ettd toiminnan keskeiseni tavoitteena oli pyrkimys sopeuttaa
toimintaa eri jdsenten tilanteen vaatimalla tavalla voidakseen tyydyttda
perheenjiasenten tarpeet (Haverinen 1996, Raijas & Sailio 2012).

Mickelssonin (2013) tutkimus nojautuu tarkastelussaan palvelututkimuksen
keskuudessa esiteltyyn asiakasldht6iseen toimintalogiikkaan, jonka esittelin
luvussa 2. Siind korostuu asiakkaan toiminnan ymmartamisen tirkeys
erityisesti Heinosen ja kumppanien (2010) esittelemien toiminnan luokkien
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kautta. He ovat tunnistaneet kolme eri luokkaa: ydintoiminta, liittyva toiminta
jamuu toiminta. Asiakkaan kokemus palvelun arvosta on riippuvainen kaikesta,
mitd tapahtuu niissi toiminnan eri luokissa (Heinonen ym. 2010).

Asiakkaan ydintoiminnoiksi luetaan ne, jotka liittyvat palveluntuottajan
tarjoamien elementtien kayttoon (Heinonen ym. 2010). Téaten toiminta on
sellaista, joihin palvelun tuottaja pystyy yleensd vaikuttamaan, kuten
yhteydenpito tai palvelun kaytté (Mickelsson 2013, 538). Liittyvit toiminnot
ovat puolestaan niitd, jotka liittyvdt samaan arvonluontiprosessiin kuin
ydintoiminta, mutta ne ovat palveluntuottajalle nakyméattomia tai
palveluntuotannossa huomioimattomia toimintoja (Heinonen ym. 2010;
Mickelsson 2013). Gronroos ja Voima (2012) nimedvit tdimin alueen asiakkaan
omaksi arvonluonnin prosessiksi. Merkityksellistd tdssid on se, ettd vaikka
palveluntuottajalla ei ole aina niihin toimintoihin nakyvyyttd, ne ovat tarkeita
tekijoitd asiakkaan arvon luomisessa (Mickelsson 2013, 538). Toiminta voi
sisdltdd muun muassa palveluihin liittyvin tiedon hankinnan ja
vuorovaikutuksen muiden toimijoiden kanssa. Muut asiakkaan toiminnot ovat
niitd toimintoja, jotka vaikuttavat epasuorasti arvon luontiin, joka tapahtuu
kahden edellisen toiminnon kautta. Téllainen on esimerkiksi palveluun
liittymaton tapahtuma, jonka ympirille palveluun liittyva toiminta on pakko
organisoida. Nama toiminnot eivét vaikuta suoraan arvonluonnin prosessiin,
mutta ne vaikuttavat sen rakenteeseen esimerkiksi rajoittamalla aikataulua
(Mickelsson 2013, 539). Otin niami asiakkaan toiminnan luokat aineiston
ensimmadisen systemaattisen jaottelun ja analyysin avuksi.

Asiakasldhtoinen toimintamalli mahdollistaa asiakkaan toiminnan
tarkastelun joko yhden tai useamman palvelun kayton nakokulmasta
(Heinonen & Strandvik 2015). Koska itse tarkastelin useamman palvelun
kokonaisuutta, oli mahdotonta maaritella yhta ’paapalvelua’, jonka ymparilla
asiakas toimii. Niin ollen painotin toiminnan jaottelussa vuorovaikutuksen
osuutta toiminnassa sekid toiminnan ndkyvyyttd palveluntuottajalle. Lisdksi
huomasin, ettd eri toiminnoista on mahdollista tulkita erovaisuuksia sen
suhteen, onko toiminta palveluntuottajan méaarittelemai ja ohjaamaa toimintaa
vai paattadko perhe itsendisesti toiminnan ajankohdan ja muodon. Nididen
nakokulmien ohjaamana erottelin ydintoiminnan ja liittyvan toiminnan.

Koska omassa tutkimuksessa korostuu monen eri palvelun kaytto, tarkensin
asiakasldhtdisen toimintamallin mukaisia toiminnan maééaritelmia tista
nakokulmasta (Taulukko 6). Ydintoiminnassa korostuu alkuperdisen
madritelman mukaisesti vuorovaikutus asiakkaan ja palveluntuottajien vililla,
palveluntuottajan ohjaus sekd palveluntuottajalle nikyva asiakkaan toiminta.
Liittyvdssd toiminnassa asiakkaan toiminta painottuu palveluiden kaytt6on tai
hy6dyntdmiseen. Vuorovaikutuksen rooli vidhenee ja asiakkaan oman
toiminnan ohjaus vahvistuu. Samalla toiminnan nikyvyys palveluntuottajalle
heikentyy. Muussa toiminnassa palveluiden kaytté on vahiistd, vaikka
toiminnan tavoite on sama kuin ydin- ja liittyvassa toiminnassa.
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Taulukko 6. Toiminnan luokkien maaritelmét (mukailtu Heinonen ym. 2010,
Mickelsson 2013).

e e s .. |Alkuperdinen madaritelma (Heinonen |Muokattu maritelma monen palvelun
Toiminta / Mairitelmi

ym. 2010, Mickelsson 2013) ndkokulmasta
Vuorovaikutus palveluntuottajien kanssa
L Vuorovaikutus palveluntuottajan merkittavassa roolissa, palvelun-
Ydintoiminta - N
kanssa tuottajille nakyva toiminta, palvelun-

tuottajat madrittavat toimintamallin
Toiminta liittyy palveluiden
hyédyntamiseen, mutta
vuorovaikutuksen rooli on vdhainen.

Vuorovaikutus muiden tuottajien
kanssa, palvelukontekstiin

Liittyva toiminta tutustuminen, palvelukontekstista X . L. R .
T N - Asiakas maarittelee toimintamallin. Usein
viestiminen, muu palveluun liittyva o
o palveluntuotannossa huomioimatonta
toiminta i
toimintaa.

Muut palveluun liittymattomat Muu toiminta, joka liittyy toiminnan

Muu toiminta toiminnot, jotka vaikuttavat asiakkaan [kontekstiin. Palveluiden rooli on pieni tai
arvonluontiprosessiin satunnainen.

Luokittelun ja analyysin edetessd esitin aineistolle entistd tarkempia
kysymyksid, joilla pyrin loytdmaan yhtdldisyyksid toimintojen sisilld ja
erovaisuuksia niiden valilla. Yritin lukea aineistoa mahdollisimman avoimesti
voidakseni méaaritelld toiminnat aineistoldhtoisesti (Lieblich, Tuval-Mashiach &
Zilber 1998, 113). Monet minikertomuksista ja sitaateista olivat monisaikeisia ja
saattoivat liittyd useampaan eri toimintaan. Esimerkiksi ladkarissa tapahtuva
arviointikdynti voi liittyd sekd palveluiden hakuun ettd olla osa palvelun
vuorovaikutuksellista kayttod. Tulkitsin arviointikdynnin luonnetta ja
yhtildisyyksid muihin toimintoihin ja pdadyin liittimain sen osaksi muita
arvio- ja seurantakidyntejd ja sitd kautta palveluiden vuorovaikutuksellinen
kaytto -toimintaan. Tulkintaan vaikutti toiminnan samankaltaisuus muiden
kiyntien kanssa sekd tavoitteeni yksinkertaistaa ilmion luonne. Tulosten
raportoinnissa olen pyrkinyt kuvaamaan ja nostamaan osittain esiin niti
mahdollisia paillekkaisyyksia.

Sekd toimintojen nimet ettd sisdllot tarkentuivat ldhiluvun ja tulkinnan
avulla, jolloin my0s osa aiemmin 16ydetyista toiminnoista poistui ja uusia syntyi
tilalle. Ensimmaisten havaintojen perusteella tehdyisti toiminnoista siilyi
analyysin loppuun saakka tiedon hankinta, palveluiden haku ja palveluiden
hallinta. Yhteydenpito jakaantui kahteen toimintaan eli ajanhallintaan ja tiedon
hallintaan. Lisdksi tunnistin kolme uutta toimintaa eli tyon valvonnan,
kotihoidon ja vertaistukeen osallistumisen. Ndin palveluiden kaytt6on liittyvia
toimintoja oli lopulta kahdeksan kappaletta.

Toimintojen luokittelussa ydintoimintaan ja liittyvaan toimintaan keskityin
tulkitsemaan niiden ominaisuuksia edelld kuvattujen toiminnan luokkien
madritelmien avulla. Samalla jouduin tekemiin tulkintoja, jotka eivit olleet
tdysin asiakasldhtoisen toimintamallin mukaisia. Huomasin esimerkiksi, etta
palveluiden kaytto alkaa usein tiedon etsinnilla ja siirtyy sita kautta palveluiden
hakuun. En kuitenkaan ollut kiinnostunut ilmi6std prosessimaisena,
toiminnasta seuraavaan siirtyvdni. Sen sijaan tavoitteeni oli ymmartaa,
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millaista toimintaa arjesta on mahdollista 16ytda sekd tulkita sen luonnetta ja
tilannekohtaisuutta ettd suhdetta muuhun toimintaan. Asiakasldhtoisessa
toimintamallissa asiakkaan tiedon etsintd oli merkitty ydintoimintaan
sisdltyviksi, jolloin siihen sisiltyy paljon vuorovaikutusta palveluntuottajien
kanssa (Heinonen & Strandvik 2015). Néin todennékoisesti usein onkin etenkin
kaupallisten palveluiden kohdalla. Asiakkaalle tarjotaan palvelusta tietoa
ostopaitoksen tueksi. Julkisten sote-palveluiden kohdalla tilanne nayttda
kuitenkin olevan poikkeuksellinen. Tiedon etsintd ja hankinta néyttaytyy
sirpaleiselta, haastavalta ja jopa vaikealta, joka vaatii merkittavasti asiakkaan
aikaa ja panostusta. Vuorovaikutuksen rooli oli melko pieni ja toiminta oli
pitkalti asiakkaan ohjaamaa. Taméan vuoksi olen tissa tutkimuksessa sijoittanut
tiedon etsinndn osaksi liittyvad, asiakkaan ohjaamaa toimintaa. Kuvaan téta
tiedon etsintaa tarkemmin tulosluvussa 5.

Lopulta ydintoiminta koostui palveluiden hausta ja palveluiden hallinnasta.
Liittyvdan toimintaan sisillytin aluksi tiedon hankinnan, ajanhallinnan, tiedon
hallinnan seké tyon valvonnan. Kotihoito ja vertaistukeen osallistuminen olivat
aluksi Muu toiminta -luokassa. Analyysissa paiadyin lopulta siihen, ettd vaikka
toiminnan luonne on ldhelld arjen muuta toimintaa, niin toiminnassa
hyodynnetdan kuitenkin palveluiden elementteja tai ne liittyvit palveluiden
kayttoon, jonka vuoksi siirsin ne lopulta liittyvdan toimintaan. Tdssa vaiheessa
toiminnan analyysid jitin analysoimatta muu toiminta -luokan. Muun
toiminnan alle jii sellaiset arjen toiminnan kuvaukset, jotka liittyivit 1ahinna
erityislapsen arjen tukeen, mutta ei sisdltanyt palveluiden kayttod. Koska tissi
vaiheessa olin jo havainnut, ettd kertomuksista nousee esiin ajanhallintaan
liittyvd sidonnaisuus, paitin jittdd muun toiminnan analysoinnin osaksi tdta
niakokulmaa (katso seuraava alaluku).

Kirkastin vield lopulliset toimintojen nimet. Ydintoimintaan sisallytin kaksi
toimintaa eli palveluiden haun ja palveluiden vuorovaikutuksellisen kiayton
(ailemmin palveluiden hallinta). Liittyvddn toimintaan sisdllytin kuusi
toimintaa: tiedon etsinnin (aiemmin tiedon hankinta), ajanhallinnan, tiedon
hallinnan, tyén valvonnan, kotihoidon sekd vertaistukeen osallistumisen.
Tamain jilkeen ryhdyin analysoimaan ja tulkitsemaan eri toimintojen sisiltoa ja
rakennetta eli sitd, millaisia eri yksittdisen toiminnan osia toiminnan
rakennelmassa muodostuu (Mickelsson 2013, 540). Koska toiminnat sisalsivat
monen tyyppisid kuvauksia, palasin takaisin teoriakirjallisuuteen seka aiempiin
tutkimuksiin hakemaan mallia toiminnan syvemman ja hierarkisen analyysin
avuksi.

Seuraavan vaiheen luokittelun tueksi valitsin palveluteoriaa kisittelevissa
luvussa esitellyn toiminnan kolmitasoisen luokittelun: toiminta, teko ja
operaatio (activity, action ja operation, Leontjev 1977, 1978). Toiminnan eri
tasojen analysoinnissa on syytd huomioida, ettid kdytin Leontjev'n (1977, 1978)
esittelemid toiminnan tasoja erdinlaisena tyokaluna tai mallina, jonka avulla
pystyin jakamaan toimintaa pienemmiksi alaluokiksi eli yksikoiksi. Jaottelu
lahti liikkeelle aineistoldhtoOisesti ja se muuttui ja kehittyi useaan otteeseen
peilatessani tuloksia teoriaan ja aiempaan kirjallisuuteen. Vaikka hyodynsin
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mallia melko 16yhésti, se auttoi esimerkiksi sellaisen toiminnan
tunnistamisessa, mihin en olisi ilman systemaattista toiminnan yksikéiden
tarkastelua valttimatta kiinnittdnyt huomiota.

Seuraavassa esimerkki toiminnan rakenteen tulkinnasta. Veera toteaa
palveluiden hakua kuvatessaan:

..nyt on kumminkin ihan lyhyen ajan sisilla tdyttdny, sellainen
tappava yhdistelma KOU104 ja SV258 ja silleen, et tota jilleen
kerran kertonut lapsen erityispiirteista ja mihin tarvii tukea ja noin
poispiin, niin mé en jaksa yksinkertasesti. Nd4 on ne kaksi, mitd on
pitdnyt hakee niin kun vammaistukee ja toimintaterapiaa, mutta
ma en jaksa endi tota yksinkertasta.

Kertomuksessa Veera mainitsee palveluiden haun ja puhuu “tiyttdmisestd”.
Kun tarkastelin sitaatin kontekstia, huomasin, ettd Veera viittaa Kelan
osittaisen hoitovapaan hakemiseen, jolloin pystyin tulkitsemaan nimekkeiden
tarkoittavan hakemusten tayttamistd. Nimekkeiden tyyli oli myos itselleni tuttu,
koska olin itse tayttdnyt monia vastaavia hakemuksia. Nain ollen luokittelin
sitaatin palveluiden haun alle, hakemuksen tekemisen tasolle ja lomakkeen
tdyttamisen operaatioon.

Taulukko 7. Esimerkki toiminnan tasojen maarittelysta

Toiminta Teko Operaatio Sitaatti
Palveluiden haku Hakemuksen | Lomakkeen nyt on kumminkin ihan lyhyen ajan
tekeminen tayttdminen sisdlld tayttdny, sellainen tappava

yhdistelmd KOU104 ja SV258 ja
silleen, et tota jélleen Kkerran
kertonut lapsen erityispiirteistd ja
mihin tarvii tukea ja noin poispéin,
niin mé en jaksa yksinkertasesti. Nai
on ne kaksi, mitd on pitdnyt hakee
niin  kun  vammaistukee ja
toimintaterapiaa, mutta ma en jaksa
endi tota yksinkertasta. - Veera

Mickelsson (2014, 82) esittelee omassa tutkimuksessaan ajatuksen, jossa
toiminta vastaa kysymykseen “miksi”, teko kysymykseen "mitd” ja operaatio
kysymykseen “miten”. Tassa tutkimuksessa on hyodynnetty kyseistd ajatusta,
mutta tulkintaa on ohjannut my6s toiminnan yksikon kohde (objekti). Jos
operaatiot ovat esimerkiksi luonteeltaan tutustumiskdyntejd, ne on kuvattu
kohteen mukaan kuten “pidivdkotikdynti” tai “koulussa kaynti”.
Kategorisoinnissa korostuu niin ollen tekstin ja tarinoiden tulkinta, ja
padasiallisena tavoitteena on ollut 16ytda toiminnan kuvauksille yhteinen
motivaatio, joka on mahdollistanut eri toiminnan tasojen yhdistdmisen ja sita
kautta toiminnan rajaamisen sen mukaisesti.

Leontjevn (1977, 1978) jaottelussa operaatiot ovat keinoja teon
suorittamiseen. Toistuessaan niistd voi tulla rutiineja, joita ihminen ei
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valttimattd edes tiedosta tekeviansa (Leontjev 1977, 96). Mahdollisesti tista
syystd esimerkiksi erilaisiin kiynteihin tai keskusteluihin liittyvit teon
maininnat eivit sisiltineet juurikaan tarkempia operaatio -kuvauksia, vaan
viitattiin pelkkdan kayntiin/keskusteluun ja mainittiin kohde, mihin toiminta
kohdistui. Joissakin kohdissa puolestaan operaatio sisilsi niin monta erilaista
yksittdistd kuvausta, ettd paddyin yleisesti kuvaamaan operaation
ilmenemismuotoja (esim. asiantuntijoiden tyon valvomiseen liittyvit teot).

Seka toiminnan luokkien sisilt6 ettd tasot muuttuivat analyysin edetessi ja
ymmarryksen kasvaessa. Jos esimerkiksi teot -tasolla on alun perin 16ytynyt
runsaasti operaatio -tason kuvauksia (esim. ammattilaisten neuvontaan liittyvia
mainintoja), ndiden toimintojen sisdlt6a ja tavoitetta on abstrahoitu ja
muodostettu oma teko -taso, mikili sille on 16ytynyt omaa kokonaisuutta
perusteleva ja selittdva tekiji. Olen tarkastellut toimintaa dynaamisena ja
toisiinsa linkittyneind ja osittain jopa péaillekkidisend toimintana, joka on
mahdollistanut luokittelun ja tulkinnan joustavuuden. Niin ollen jaottelua ja
tulkintaa on ajanut enemman aineistosta 10ydetyt kuvaukset kokemuksista ja
toiminnasta, kuin ennalta mairitellyt mallit tai luokat (Strandvik, Heinonen,
Vollmer 2019; ks. myos Patton 2002). Luokittelun paikkansapitiavyyden
varmistamiseksi palasin analyysin edetessd aina uudelleen aineistoon
kirkastaakseni ja selkeyttddkseni toimintoja ja perusteluja niiden maarittelyyn.
Toiminnan analyysi ja tulkinta on ollut rikas ja monivaiheinen prosessi, jossa
aineiston kautta saatuja 16ydoksid on peilattu teoriaan, joka on puolestaan
syventanyt analyysid ja ymmarrystd ja muokannut tulkintaa eteenpdin.

Palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan systemaattisella tarkastelulla ja
tulkinnalla pyrin nostamaan esiin sen valtavan tyomaéaarin, jota perheet ja
etenkin vanhemmat joutuvat tekemiin ilman aiempaa tietoa ja kokemusta
tdysin uudesta tilanteesta, ja miltd monen palvelun kaytto nayttaytyy arjessa.
Kisittelen analyysin tuloksia ja tulkintaa luvuissa 4 ja 5. Palveluiden kayttoon
liittyvin toiminnan merkitys osana perheiden arjen toimintaa ohjasi minua
kohti perheiden kokemaa ajallisuutta ja arjen hallintaa. Olin jo toimintaa
tarkastellessa kiinnittdnyt huomiota haastateltavien aikapaineeseen ja arjen
hallintaan viittaaviin kuvauksiin, jonka vuoksi palasin lukemaan aineistoa
uudesta nikokulmasta.

Arjen toiminnan ja ajankdytén muutoksen analyysi

Kiantdessini huomioni kohti perheiden kokemaa ajallisuutta, ensimmaiset
aineiston uudelleenluvun ja jarjestelyn kautta nousevat havainnot olivat:
vanhemmat puhuvat kaaoksesta, ajan puutteesta sekd palvelujirjestelmén
puolelta tulevista vaatimuksista suorittaa asioita tiettyyn aikaan. Kirjasin alussa
kidsin niitd vanhempien kuvauksia tai Iyhempia kertomuksia liittyen
ajankayttoon ja arjen hallintaan saadakseni kisityksen ilmion luonteesta.
Tassd vaiheessa perehdyin myos ajankiayttotutkimukseen liittyvaan
kirjallisuuteen erityisesti kulutus- ja kotitaloustutkimuksen nikokulmasta.
Kuten aiemmin mainitsin, aineiston luonne ei sopinut tilastolliseen rutiinien ja
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rytmien taulukointiin, koska esimerkiksi kertomusten aikajianteet heittelehtivit
vuosista yksittdisten tehtdvien tarkkaan kuvailuun. Talloin selkeiden ja
mitattavien piiva-, viikko- tai kuukausirytmien tai arjen kiintopisteiden, kuten
tarkkojen aikojen, tarkastelu oli mahdotonta. Sen sijaan alustavat havainnot
ohjasivat analyysid kohti ajankdyton ja arjen rytmin tulkinnallista tarkastelua.

Perehdyin lefebvreldiseen rytmianalyysiin ja jatkoin aineiston analyysia
rytmianalyyttisesta ndkokulmasta. Pyrin tunnistamaan ajallisuuden
kokemuksia, ajanhallinnan haasteita sekd ajallisuuden yhteentérmayksia.
Keskityin erityisesti niihin tilanteisiin, joissa perheet hakivat tai kayttivit
erilaisia palveluita tai toiminta kohdistui erityislapsesta huolehtimiseen. Koska
aineistosta ei ollut mahdollista 16ytda toistuvia arjen rytmejd, keskityin
tarkastelemaan arjen rytmittomyyteen liittyvid kuvauksia ja kertomuksia.

Otin aineiston luokittelun avuksi kulutustutkija Mika Pantzarin (2011)
kisitteellistamit rytmihdirio -luokat: ajankdyton epdsadnnollistyminen,
ajankdyton pirstoutuminen eli jakautuminen yha pienempiin jaksoihin,
ajankayton paillekkidistyminen, sekd ajankidyton ja toiminnan uudelleen
sijoittuminen. Keskityin tunnistamaan ja poimimaan kuvauksia, joissa ilmeni
toiminnan ja ajallisuuden haasteita sekd mahdollisia tekijoita riitasoinnun tai
hankauksen takana. Esimerkiksi monen palvelun aikatauluttaminen osaksi
perheen arkea sisiltda paljon pienid ja hetkellisia toimintoja, jotka pirstaloivat
perheenjasenen tai koko perheen ajankéayttéa. Vaikka merkittdvd osa
analyysista keskittyy ajanhallinnan ja toiminnan riitasointuihin, olen myos
pyrkinyt 16ytdmain tilanteita, joissa perhe on 16ytdnyt arjen toiminnassaan tai
vuorovaikutuksessa palvelujirjestelmian kanssa yhteisen soinnun, ehki jopa
harmonian (Lefebvre 2004, 16-20).

Rytmihdiri6 -luokittelu tarjosi uudenlaisen kehyksen tarkastella
erityisperheiden arjen toimintaa. Luokittelin aineiston uudelleen Atlas.ti-
ohjelmiston avulla. Poimin ensin ensimmaiisessd analyysissd tunnistetut
palveluiden kayttoon liittyvat toiminnan kuvaukset tai minikertomukset ja
luokittelin ne rytmihéirididen eri luokkiin. Tadmén jilkeen luin uudelleen
vanhempien kertomukset ja poimin niista viittaukset erityislapsesta johtuviin
arjen toiminnan tai ajankdyton kuvauksiin. Kuten aineiston ensimmaisessi
analyysissd, myoOs tdssd toisessa analyysissd luokittelu kohdistui padosin
lauseisiin tai jopa useamman lauseen kuvauksiin, jonka vuoksi luokittelu oli
limittdista ja osin paillekkaistakin. Esimerkiksi Veeran kuvausta koskien tyon,
palvelukdyntien sekd arjen muun toiminnan ajanhallintaa voi tulkita eri
niakokulmista:

...kuormittavimmaks on se, ettd kun yrittdd sovittaa siti omaa
tyoaikaa. Kun mulla on siis se osittainen tyoaika ja sit sieltd
kumminkin tydelamén puolelta tulee sitd painetta, ettd tota nyt
pitda valilla sddtad sitd omaa kalenteria, niin mun aina ennen,
ennen kun méi teen mitdin muutoksia, niin mun aina kumminkin
katottava, ettd mitd meilld on sovittuja kdynteji sinne sun ténne ja
niin. Ja aina mietittdva se, ettd kuka on lapsia vastassa, tai kuka
hakee toisen tuolta paivikodista ja toista vastassa tossa..
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Sitaatista voi tulkita tyon, palvelukdyntien sekd arjen muun toiminnan
aikataulullisen paineen sekid ajalliset ristiriidat. Siitd voi tulkita moniajon
esteen, koska tyota ja palvelukédyntia ei voi ajoittaa tapahtuvan samanaikaisesti.
Lisédksi sitaatista nousee esiin aikataulujen hallinnoimiseen liittyvd toiminnan
jarjestely ja sitd kautta toiminnan pilkkoutuminen. Olen pyrkinyt esittelemain
ilmion etupdissa yhden luokittelun kautta, mutta joidenkin kohdalla tuon esiin
my0s ilmion moninaisen tulkinnan. Viimeistelin luokittelun MS Excel-
taulukossa kuten ensimmaisessi toiminnan analyysissa.

Yksi ero ensimmaisen ja toisen analyysin valilld on se, ettd kertomuksista oli
helpompi tunnistaa toiminnan ilmauksia kuin ajankdyton ja toiminnan
muutoksia. Néin ollen toisessa analyysivaiheessa tulkinnan osuuden voi katsoa
olevan suurempi. Tulkinnan tukena olen hyodyntanyt esimerkiksi Pantzarin ja
Shoven (2010) ajatuksia siitd, miten kaytdnnot ja toiminta kilpailevat ihmisten
ajankaytostd, poissulkevat toisiaan tai edellyttavat paillekkdistd tekemista.
Muun muassa palveluiden hakuun liittyvd monimuotoinen toiminta voi sisaltaa
kaikkia edelld mainittuja ilmioitd. Molemmat analyysivaiheet sisilsivit lopulta
monta eri lukukertaa ja jatkuvaa luokitteluiden tarkennusta. Jokaisen luku- ja
luokittelukerran jalkeen oma ymmairrykseni kasvoi ja tulkinta syveni
peilatessani analyysin tuloksia aiempiin tutkimuksiin sekd teoreettisiin
keskusteluihin.

Muotoilin jokaiselle rytmihdiri6 -luokalle toiminnan ja ajankéyton
muutosten kuvaukset, jotta luokat on helpompi erottaa toisistaan (Taulukko 8).
On kuitenkin hyvi ottaa huomioon, etteivit nama kuvaukset ole alaluokkia. Ne
ovat taustalta 10ydetyistd tekijoistd (oikea sarake) johdettuja rytmihdirio-
ilmiota kuvaavia asioita. Niin ollen luokittelu ei noudata samaa jarjestelmallista
jaottelua ja luokittelua kuin ensimmaisen analyysin toiminnan luokittelu. Sen
sijaan olen hyodyntinyt rytmihairididen analyysissd vapaamuotoisempaa
tulkintaa.

86



Taulukko 8. Rytmihiiriluokkien kuvaukset

Luokat ja kuvaus Taustalta tunnistettuja tekijoiti
Rytmihiirio I: Arjen . .

. Esim. Lapsen erityisen tuen tarve, kuten
kaaostuminen

haastavan kdytoksen hallinta, keskeyttaa
jatkuvasti muun toiminnan aiheuttaen
tilanteiden kaaostumista.

Esim. Perheiden ajankaytto
epdsaannollistyy ja toiminnan
toisteisuus vahenee.
Rytmihéirio IT: Toiminnan

pirstoutuminen Esim. Moniammatillisen verkoston ylldpito
Esim. Perheen arjen toiminta vaatii jatkuvaa kommunikointia,

pilkkoutuu lyhytkestoisempiin aikatauluttamista ja tyon valvontaa. Valikatena
yksikéihin, jolloin yksittdisen toimiminen pilkkoo vanhempien viikko-,
toiminnan muoto ja kesto voi kuukausi- ja vuosirytmia.

muuttua.

Rytmihéirio ITI: Toiminnan

Esim. Monen palvelun yhtiaikainen ja
pitkakestoinen hakuprosessi edellyttaa
moniajoa.

paillekkidistyminen

Palvelut edellyttavit tai estavat arjen
toiminnan moniajon.

Rytmihiirio IV: Ajankiyton ja
toiminnan monipaikkaistuminen | Esim. Perheelle kasaantuu paljon erilaisia
Palveluiden kaytto siirtdd toimintaa tutkimus-, seuranta- ja arviointikdynteja kodin
kodin ulkopuolelle. Toisaalta lapsen ulkopuolelle, jotka siirtavit perheen toiminnan
erityisyys sitoo vanhempien toimintaa | ja ajankdyton toiseen paikkaan.

kotiin.

Pantzar (2011) on rytmih&iriotd esitellessdan tarkastellut etupadssa
yhteiskunnallisia muutoksia. Tarkensin ndiden muutosten pohjalta luotujen
luokkien nimii ja maarittelyja oman, perheiden arjen toimintaa kasittelevin
aineiston pohjalta. Esimerkiksi ’Ajankayton ja toimintojen siirtyminen uuteen
paikkaan’ —kategorian méirittelin uudelleen oman aineiston pohjalta ja puhun
siitd ’Ajankdyton ja toiminnan monipaikkaistumisena”. Viittaan tilla siihen,
ettd erityisperheiden ajankaytto ei siirry vain yhteen paikkaan vaan se voi siirtya
moneen eri paikkaan. Moniajon kohdalla tunnistin puolestaan toiminnan
paallekkédistymisen lisdksi syitd, jotka aiheuttavat moniajoa ja/tai estavat
moniajoa.

Tulosten analyysissd ja tulkinnassa oma kokemukseni aiheesta on
mahdollistanut lefebvreldisen ajattelun, jonka mukaan tutkija voi tunnistaa
tutkimuskohteensa rytmit - tai tdssd tapauksessa rytmittomyyden - vain
elamilla ja kokemalla nuo rytmit itse (Lefebvre 2004, 27-28). Pitaytymalla
tiukasti aineistoon ja tulkitsemalla vain aineistosta esiin tulevia tuloksia
mahdollisti sen, ettd minun oli mahdollista siilyttdd tarvittava etdisyys ja
ulkopuolisuus tutkittavaan kohteeseen nihden.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys rakentui lopulta ylld kuvatun
empiirisen tutkimuksen ja teoreettisen kirjallisuuden reflektoinnin vélisen
vuoropuhelun kautta. Tutkimuksen analyysii voi titen kuvata abduktiiviseksi
eli teoriaohjaavaksi. Olen poiminut aineistosta kuvauksia ja ilmauksia ilman
ennalta maariteltyja kisitteitd ja yhdistanyt empiiriset 16ydokset teoreettisiin
kisitteisiin vasta analyysin edetessid (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 133).
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Analyysin tulokset esittelen luvuissa 4-6. Raportoinnissa olen pyrkinyt
kiayttamdan yksinkertaista ja selkedd kieltd. Kiytdn tulkinnan tukena
monipuolisesti aineistositaatteja. Kaytettdvat sitaatit tarjoavat lukijalle
mahdollisuuden kurkistaa haastateltavien kiyttimaan kieleen ja puhetapoihin
sekd niistd tehtyihin tulkintoihin. Sitaatit tuovat my6s haastateltavien danen
osaksi tutkimusta. Alla 10ytyy sitaateissa kdytettdvien merkkien tulkinnat:

e [ ] tarkoittaa, ettd tutkija on lisiannyt lauseeseen kuvauksen
kontekstista tai merkityksesta

e ... tarkoittaa, ettd haastateltavan sanoja tai lauseita on poistettu
sisdllon tai kontekstin yksinkertaistamiseksi ja/tai selkeyttamiseksi

Sitaattien yhteyteen olen liittdnyt haastateltavan pseudonyymin (nimen) seka
kunkin haastateltavan ensimmaisen sitaatin kohdalle pseudonyymin kuvauksen
(Taulukko 4). Tulosten tulkinnassa ja raportoinnissa hyddynnéan
erityisperheiden arkeen ja palveluihin liittyvaad aiempaa tutkimusta.

3.4 TUTKIMUSEETTISET KYSYMYKSET

Tutkimusaineiston rajoitteita olen kuvannut aineiston esittelyn yhteydessi ja
seuraavaksi arvioin tutkimusprosessin luotettavuutta, eettisyyttd sekd omaa
tutkijan positiotani. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi voi olla
tutkijalle haasteellista, silldi monilla luotettavuutta kuvaavilla kasitteilla on
erilaisia tulkintoja ja kdannoksid (Tuomi & Sarajarvi 2018, 161). Olen pyrkinyt
kuvamaan ja perustelemaan tutkimusprosessiin liittyvat valinnat ja ratkaisut
mahdollisimman kattavasti. Niin lukija voi itsendisesti arvioida tutkimuksen
luotettavuutta, tehtyja tulkintoja ja paatelmia (Eskola 2015; Tuomi & Sarajarvi
2018, 164).

Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuskohteena ovat perheet, joissa on yksi tai useampi pitkdaikaissairas,
vammautunut tai muuten runsaasti palveluita tarvitseva lapsi. Kiinnostuksen
kohteena oleva perheen arkielimid ja toiminta kohdistivat haastattelu-
kysymykset henkilokohtaisiin ja osittain arkoihin aiheisiin. Lisdksi perheet
kertoivat suhteestaan viranomaisiin, eiviatka kaikki haastateltavat halunneet
perhettddn tunnistettavan. Nidin ollen hain tutkimukselle ennen aineiston
kerdysta Helsingin yliopiston ihmistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin
toimikunnalta puoltavan lausunnon.

Tamain jilkeen testasin haastattelurungon teemoja ja kysymyksia kolmella
kohdejoukkoon kuuluvalla henkil6lla. Kaksi heistd olivat itselleni tuttuja
henkiloitd ja yhtd haastateltavaa en ollut tavannut aiemmin. Niiden
haastatteluiden pohjalta pystyin tarkentamaan haastattelukysymyksia ja
fokusoimaan tutkimusta. Lisdksi havainnoin omaa haastattelutapaani ja
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opettelin  keinoja  pidattdytyd  haastattelijan  roolissa. = Haasteena
haastattelutilanteissa oli se, ettd keskustelu ldhti “ronsyilemian” itselleni
tutuissa aiheissa. Seurauksena oli, ettd haastattelutilanteeseen yhdistyi
kokemusten jakamista ja haastatteluun kuluva aika venyi pitkiksi. Otin edelld
kuvatut seikat huomioon tutkimuksen haastattelutilanteissa, joissa keskityin
haastattelurungon teemoihin ja haastateltavan omiin kertomuksiin. Siirryin
vertaistukikeskusteluihin vasta haastattelujen jilkeen ja vain silloin kun
haastateltava koki sen tarpeelliseksi. Sain toimintamallin toteutumaan
haastattelujen aikana. Testihaastatteluita en tallentanut, eivatka ne ole mukana
tutkimusaineistossa.

Aénitin kaikki haastattelut. Litteroinnin yhteydessi anomymisoin perheiden
taustatiedot ja poistin muun muassa mahdollisuuden tunnistaa perheet kielen
tai paikkakunnan suhteen. Niilld toimilla pyrin vahvistamaan tutkimuksen
eettisyyttd ja turvaamaan haastateltavien yksityisyyden. Luotettavuuden
nakokulmasta on mahdollista pohtia, onko &dinittiminen vaikuttanut
kerrottavien asioiden sisdltoon tai tapaan. Kuullessaan anonymisoinnista,
vanhemmat kertoivat tulkintani mukaan avoimesti perheen arjen toiminnasta.
Pohdin my6s haastatteluiden mahdollista psykologista painetta, jota
haastateltavat voivat kokea osittain rankoista kokemuksistaan kertoessaan ja
erityislapsen tilannetta kuvatessaan tuntemattomalle henkil6lle. Siksi annoin
haastateltavan valita hianelle sopivan haastatteluajan ja paikan. Pystyin lisdksi
oman kokemuksen turvin “lukemaan” vanhempien tunteita haastattelun aikana
ja siirtyméddn aiheesta toiseen niissi tilanteissa, kun vanhemmalla tulivat
tunteet pintaan. Loppujen lopuksi osa vanhemmista koki haastattelutilanteen
jopa terapeuttisena ja osa on pitdnyt satunnaisesti yhteyttd haastattelun jalkeen,
lahinna tutkimuksen etenemisté kysellen.

Henkilokohtainen haastattelu ja teemallisesti rakennetut kysymykset
tuottivat aineiston, jonka avulla pystyin tarkastelemaan perheen toimintaa seka
erityisesti toiminnan monimuotoisuutta. Pa4sin my0s analysoimaan toiminnan
ja ajankayton suhdetta. Etukdteen mietityt ja rajatut kysymykset eivit olisi
mahdollistaneet yhtd syvillisti analyysid ja tulkintaa perheiden arjen
toiminnasta. Tutkimukseen valituilla henkil6illd oli kaikilla omakohtainen
kokemus tutkittavasta ilmiosté, joka on tutkimuksen luotettavuuden kannalta
tiarkedd. Olen myoOs kuvannut tutkimukseen osallistuneet henkilot seka
tutkimusaineiston varsin kattavasti, joka osaltaan vahvistaa tutkimuksen
uskottavuutta (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 162; ks. myos Parkkila ym. 2000).

Kaytetyt tulkinnalliset resurssit antoivat tyckaluja aineiston luokitteluun,
analyysiin ja tulkintaan. Lisdksi analyysin jako kahteen eri vaiheeseen helpotti
aineiston  systemaattista  tarkastelua. @ Tutkimuksen luotettavuuden
varmistamiseksi olen kirjoittanut kattavan kuvauksen analyysin eri vaiheista ja
vaiheisiin liittyvistd pohdinnoista seki teoreettisesta viitekehyksestd. Nailla
tutkimuksen kiinnittyvyytta (dependability) edistavilla toimilla olen osoittanut,
ettd tutkimus on toteutettu tieteellisti tutkimusta ohjaavien periaatteiden
mukaisesti (Tuomi & Sarajarvi 2018, 162; ks. myos Parkkila ym. 2000).
Avaamalla ja auki kirjoittamalla tutkimuksen analyysin etenemistd seka
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tulkinnallisten resurssien hyodyntamista olen rakentanut samalla tutkimuksen
lapindkyvyyttd, ja sitd kautta vahvistanut tutkimuksen luotettavuutta
(Moisander & Valtonen 2006, 150). Lisdksi olen pyrkinyt parantamaan
tutkimuksen luotettavuutta antamalla rytmihiri6itd kasittelevan tulosluvun
yvhden haastateltavan luettavaksi (Lincoln & Guba 1985; Wattanasuwan 2012).
Héaneltd saadun myonteisen palautteen myo6ta sain vahvistusta tutkimuksessa
tehtyjen tulkintojen luotettavuuteen. Kiytéan tulosten raportoinnissa runsaasti
aineistositaatteja omien tulkintojen tukena. Lukija voi sitaattien avulla seurata
tutkijan paattelya ja pohtia niistd tehtyja tulkintoja.

Tutkimuksen tutkijapositio

Vuosia kestdavd viitostutkimus vaatii  erityistdi mielenkiintoa itse
tutkimusaiheeseen. Tarvitaan sisdista paloa, joka motivoi paivittdista tyontekoa
ja sdilyttdd tutkijan kiinnostuksen tutkimuskohteeseen. Lisdksi tutkimus-
aiheesta kiinnostunut ja ilmiosta sisdllosta perilld oleva tutkija osaa havaita ja
tulkita erityisen ryhmin (tdssd tapauksessa perheiden) elamismaailmaa eri
tavoin kuin tutkija ilman omakohtaista kokemusta. Samalla liian” syvalla
ilmiGssad oleva tutkija saattaa omata monenlaisia ennakkokasityksid estden
tiettyjen teemojen havaitsemisen.

My6s minulla oli erityinen mielenkiinto ldhted tekeméaén tatid tutkimusta.
Lapsellamme on todettu vuosien varrella useita eri haasteita ja diagnooseja.
Hantd on tutkittu paljon, hinelle on myonnetty erilaisia kuntoutusmuotoja ja
hén on tarvinnut eritysjirjestelyitd varhaiskasvatuksessa ja opinnoissa. Olen
ollut vuorovaikutuksessa jopa kymmenien eri palveluntuottajien kanssa ja
kokenut hajautetun sosiaali- ja terveysalan palvelujirjestelmin raskaaksi,
joustamattomaksi ja arkea kuormittavaksi. Vertaisryhmissa kaydyissa
keskusteluissa olen huomannut, ettd moni perhe taistelee samojen asioiden
kanssa. Lisdksi ihmettelen sosiaali- ja terveyspalveluiden hidasta kehittymista
kohti digitaalisia palveluita — palveluita, jotka voisivat parhaimmillaan
helpottaa erityisperheiden elamaa.

Oma kokemukseni ilmiostd auttoi tekemidn paatoksida esimerkiksi
tutkimuskohteen ja metodien kohdalla. Tiedédn, ettd erityisperheet joutuvat
jatkuvasti tekemiin erilaisia kirjallisia selontekoja ja hakemuksia. Tamin
vuoksi pdadyin henkilokohtaiseen haastatteluun, jossa haastateltavilla oli
mahdollista kertoa asioista, joita he eivit valttamatta kirjoittaisi hakemukseen
tai  kirjalliseen kyselytutkimukseen. Kirjalliseen kyselytutkimukseen
vastaaminen saattaisi myoOs jaddid kesken arjen kiireiden keskelld. Oma
kokemus tutkittavasta ilmiostd auttoi minua huomioimaan haastateltavalle arat
aiheet ja johdattelemaan keskustelua eteenpiin. Pystyin my6s kysymaian ja
keskustelemaan sellaisista palvelujarjestelmdid koskevista asioista, joista
haastateltava ei ehkd osannut tai muistanut mainita ja ilmi6td tuntematon
haastattelija ei olisi osannut edes ajatella aihetta. Tiesin myos, miten tiukka
aikataulu monilla omaishoitajilla on. Osasin lukea tilannetta sen mukaan, miten
haastateltava jaksoi keskittyd kokemustensa kertomiseen. Pystyin myos
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tekemddn havaintoja asioista, jotka eivit olisi valttamatta avautuneet asiaa
tuntemattomalle tutkijalle. Ilman omakohtaista kokemusta ilmiosta analyysi ja
luokittelu olisivat todennikoisesti kohdistuneet eri teemoihin. Néin ollen oma
kokemukseni aiheesta tuo tutkimukseen myGs oivaltavuutta, jota aiheesta
tietdimattoman olisi ollut vaikeampi loytaa.

Tutkimuksen tekoon kuuluu tutkijan itsekritiikki: haastattelujen tekeminen
ja omat tulkinnat tulee asettaa koetukselle (Laine 2015, 35). Tutkimuksen
aikana tein jatkuvaa itsereflektiota valttddkseni omien kokemuksien
sekoittumista haastateltavien kokemuksiin (Astedt-Kurki & Nieminen 1997,
155; Tonttila 2006). Pohdin etukiteen, miten oma kokemus ja
ennakkokésitykset aiheesta vaikuttavat haastattelukysymysten esittdmiseen ja
johdattelenko huomaamattani haastateltavaa omassa kertomuksessaan. Edella
mainittujen testi-haastatteluiden avulla harjoittelin kysymysten asettelua ja
kuuntelemisen taitoa. Lisdksi paatin, ettd kaikkien haastateltavien tulee olla
minulle tdysin tuntemattomia henkil6itd, joiden kanssa en ole
henkilokohtaisesti puhunut tai tavannut. N&din pyrin rakentamaan
haastatteluihin asetelmaa, jossa voin olla tutkijan enki vertaistuen roolissa.
Perehdyin myo6s tutkimusmetodeja koskevaan kirjallisuuteen, jotta osaisin
huomioida tutkijan roolin vaatimukset haastattelutilanteessa.

Aineistoa tulkitessa pyrin jatkuvaan kyseenalaistamiseen eli esitin itselle
kysymyksid kuten: Miten tieddn, ettei timad havainto ole minun omista
lahtokohdistani johdatettu tulkinta? Miten voin varmistaa, ettd ymmarrian, mita
toinen haluaa ilmaisullaan tarkoittaa? Oman tulkinnan kyseenalaistamisen
lisdksi paddyin tekeméin systemaattista ja yksityiskohtaista luokittelua Atlas.fi
—tyokalun avulla. Niin pystyin helposti palaamaan aineistoon ja varmistamaan,
ettd tulkintani perustuu aineistoon. Jatkuva keskustelu teorian, aiempien
tutkimusten ja aineiston kanssa toimi tyokaluna todennakoisen ja uskottavan ja
tulkinnan tekemiseen siitd, miti haastateltavat kertoivat.

Oma intressini ja sisdinen motiivini ovat olleet voimavara, joka on tuottanut
tutkimuksen ldpiviemisessd seki iloa ettd haastetta. Kokemuksellisen tiedon
kautta tapahtuva eldytyminen tutkittavaan asiaan on ollut itselleni suureksi
eduksi. Toisaalta tutun ilmion vastausten lukeminen on ollut osittain raskasta,
koska kohdejoukon kokemusmaailma konteksteineen on tuttua oman
perhekokemuksen kautta. Pyrin olemaan mahdollisimman avoin ja lapinakyva,
ja tuomaan selvdsti esiin omat tutkimukselliset valinnat ja paiatokset.
Tutkimuksellani haluan tuoda erityisperheiden daneen kuuluviin ja tuottaa
uutta tietoa tarkedsta yhteiskunnallisesta aiheesta.

Kolmessa seuraavassa luvussa (4, 5 ja 6) raportoin tutkimuksen tulokset.
Luvuissa 4 ja 5 analysoin ja tulkitsen palveluiden kayttoon liittyvaa toimintaa
palvelututkimuksen perinteeseen nojautuvien tulkinnallisten resurssien avulla.
Luvussa 6 analysoin ja kuvaan erityisperheiden arjen toiminnan ajallista
jasentymista rytmihairio -kisitteen kautta. Tulosten raportoinnissa hyodynnan
my0s aiempaa erityislapsia ja -perheitd koskettavaa tutkimustietoa muiden
tieteenalojen, kuten sosiaali- ja terveystieteiden, ndkokulmista. Lisdksi nostan
esiin palveluiden digitaalisuuteen liittyvid havaintoja.
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4 VUOROVAIKUTUKSEEN PERUSTUVA
TOIMINTA — MONEN PALVELUN
DILEMMA

Tarkastelen erityisperheiden palveluiden hakuun ja kayttoon liittyvaa
monimuotoista ja monitasoista toimintaa kahdessa seuraavassa luvussa.
Asiakasldhtoisen toimintalogiikan (Heinonen ym. 2010) mukaisesti kiinnitdn
huomion palveluiden asiakkaan eli perheen kokemukseen palveluiden kaytosta
osana muuta arjen toimintaa. Niin kohdistan tarkastelun perinteisesta palvelu-
tai organisaatioldhtOisestd ndkokulmasta asiakkaan tapaan hahmottaa ja
ymmartdd omaa eldmadnsd. Tarkastelukulman avulla on mahdollista
huomioida my6s toiminta, joka ei ole suoraan nahtavissa tai huomioitavissa
palveluntuottajan nakokulmasta. Toiminta on kuitenkin merkityksellista
asiakkaalle itselleen (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013.) erityisesti sen
tyolayden ja ajankayton kokemuksen nakokulmasta.

Aloitan tulosten raportoinnin analysoimalla ja tulkitsemalla sitd, milta
hajanainen palvelujarjestelmd nayttdytyy asiakkaan silmin ja millaisia
palveluita erityisperheet kayttavit arjessaan. Lisdksi esittelen palveluiden
kayttoon liittyvdn toiminnan kokonaisuuden sekd toiminnan jaottelun
vuorovaikutukseen perustuvaan toimintaan ja asiakkaan ohjaamaan
toimintaan. Tamin  jilkeen  keskityn tarkastelemaan syvemmin
vuorovaikutukseen perustuvaa toimintaa, jonka olen jaotellut palveluiden
hakuun seki vuorovaikutukselliseen kayttoon. Asiakkaan ohjaaman toiminnan
esittelen luvussa 5.

4.1 HAJANAINEN PALVELUJARJESTELMA
ASIAKKAAN SILMIN

Lapsen erityisen tuen, hoidon ja hoivan tarve voidaan todeta heti synnytyksen
yvhteydessa tai vasta vuosia myohemmin. Lapsen tilanne asettaa perheen
yleensi uuteen tilanteeseen huolimatta siitd, milloin ja missi vaiheessa lapsen
erityisyys ilmenee. Ymmarrys ja tieto tilanteesta on vahiisti tai sitd ei ole
lainkaan. Koska erityisyyden toteaminen ei ole sidottu mihinkéén ikavuoteen,
ensimmainen kontakti erityisté tukea tarjoavaan toimijaan voi olla esimerkiksi
synnytysosasto, neuvola tai paivikodin erityisopettaja.

Kun lapsella epiilldén tai todetaan erityisen hoidon tai tuen tarve, palveluita
voi keradntya perheen ymparille nopeasti tai vihitellen oireiden tunnistamisen,
muuttumisen tai vaikeutumisen johdosta. Palveluverkoston rakentumiseen voi
vaikuttaa moni tekija, kuten lapsen tilanne ja tarve, vanhempien tietotaito ja
jaksaminen sekd ammattilaisten suhtautuminen ja toiminta. Lapsen oireiden tai
diagnoosin aiheuttama uusi tilanne sekd perheen ympdrille rakentuvan
palveluverkoston muodostuminen aiheuttavat muutoksia perheen arjen
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toimintaan. Perhe joutuu jirjestelemiin arkeaan erityislapsen tarpeiden
mukaan ja lisdksi hakemaan ja kayttimdian tdysin uusia ja toisistaan
poikkeavasti toimivia palveluita.

Erityisperheille tarjottavat palvelut perheen nikokulmasta

Vanhempien kuvaukset ja madritelmat kayttdmistddn palveluista olivat
monimuotoisia ja siten myos tulkittavissa eri lailla. Koska vanhemmat saivat
vapaasti listata ja selittda palvelut, he kayttivit oman muistin ja maarittelytavan
mukaista kuvailua (ks. Marikan perheen kayttimait palvelut, Liite 4). Osa
palveluista kuvattiin palveluntuottajan (esimerkiksi HUS) mukaan, osa
palvelun nimen mukaisesti (esimerkiksi vammaistuki) ja joissakin tapauksissa
palvelun tuottavan henkilon kautta (esimerkiksi toimintaterapeutti).
Haastateltava saattoi kiyttdd useampaa eri miirittelytapaa ja haastateltavat
saattoivat kayttia erilaista nimitystd samasta palvelusta. Joidenkin palveluiden
kohdalla vanhemmat kertoivat tai pyrkiviat kertomaan myos palveluntuottajan
tai —jarjestdjan nimen.

Nayttaa silta, ettd perheet kokevat esimerkiksi HUS:n eri osastot erillisiksi
palveluiksi, joihin heiddn on muodostettava oma asiakassuhteensa. Palveluilla
on eri ammattilaiset tulkitsemassa perheen tilannetta ja usein myos erilaiset
toimintamallit, vaikka kuuluisivat samaan organisaatioon. Nain olleen perheen
pitdd oppia jokaisen palvelun toimintamalli erikseen. Joissakin tapauksissa
perhe ohjataan yhdestd palvelusta seuraavan palvelun piiriin ja sieltd
seuraavalle olettaen, etti perhe osaa muodostaa kokonaiskuvan tilanteesta.
Toisissa tilanteissa perheiden tiytyy itse osata hakea heille sopiva “seuraava”
palvelu. Perheiden kuvauksia analysoidessa oli mahdotonta tunnistaa
minké&anlaista yhtendistd palvelupolkua, vaan jokaisella perheelld naytti olevan
oma tarinansa palveluverkoston muodostumisen osalta.

Haastatteluissa mainittujen palveluiden perusteella perheilla oli kokemusta
vahintdan kahdeksasta ja enintddn 35:std sote-palvelusta, jotka johtuivat
erityislapseen liittyvista tilanteesta (Taulukko 9). Camillan perheen kohdalla
osan perinteisesti sote-palveluiksi katsottavat kuntoutuspalvelut jarjesti
poikkeuksellisesti lapsen koulu lapsen siirtyessi koulumaailmaan. Osa
perheisti oli padssyt palveluiden piiriin heti lapsen syntymasti lahtien ja osalla
palveluiden verkosto oli alkanut muodostua lapsen oireiden ilmetessa
esimerkiksi neuvolan jarjestamissd oman ikaluokan testeissa. Yhteistd perheille
oli se, ettd kaikkien lapsista ainakin yhdelle oli myonnetty sekid kuntoutus- etta
vammaistuki. Muilta osin palvelut olivat perhekohtaisia eli muodostuneet
perheen ja lapsen tilanteen mukaan. Tilanteeseen nayttdisi vaikuttavan
esimerkiksi perheen tarpeet, kyvykkyys hakea palveluita sekd asuinkunnan
toimintamalli palveluiden tarjoamiseen.
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Taulukko 9. Perheiden kayttamien palveluiden maarat

Palvelut Camilla | Leena | Veera | Taina | Rita | Marika | Erja | Olivia | Katri | Satu

Julkiset sote- | 7 22 11 9 12 31 20 21 17 15
palvelut

Yksityiset /| 1 2 [¢) [¢) 1 4 1 1 o] o]
kolmas
sektori
Sote- 8 24 1 9 13 35 21 22 17 16
palvelut

yhteensi

Kasvatus- ja | 10 2 6 4 2 6 5 5 5 6
opetus-
palvelut

Sote-, 18 26 17 13 15 41 26 27 22 22
kasvatus-
ja opetus-
palvelut
yhteensi

Julkisten sosiaali- ja terveyspalveluiden lisdksi osa perheistd oli kayttanyt
yksityisid tai kolmannen sektorin (esimerkiksi yhdistykset) tarjoamia
palveluita. Niiden kaytolld korvattiin esimerkiksi julkisten palveluiden
riittdmattomyytta. Jos perhe ei kokenut saavansa riittdvaa, oikeanlaista tai
oikea-aikaista tukea, niin perhe saattoi kaantya yksityisen ldakérin tai muun
palveluntuottajan puoleen. Jokainen erillinen palvelu kasvattaa perheen
ymparilla toimivaa palveluverkostoa ja siihen liittyvan toiminnan maaraa.

Perheiden kokemusmaailmaan kuuluvat my0s varhaiskasvatus- ja
opetuspalvelut. Niistd mainittiin esimerkiksi paivikodissa tarjottava integroitu
erityisryhma ja kahdenpaikkaisuus seka kouluissa tarjottava erityistuki, kuten
henkilokohtainen avustaja, pienryhma tai erityiskoulu. Koulun kautta haetaan
myo0s koulutaksi -palvelua sekd esimerkiksi Camillan perheen tapauksessa
erilaisia kuntoutuspalveluita. Palveluiden kayton tarkastelu osoittaa sen, ettda
perheen nikokulmasta sote-, varhaiskasvatus- ja opetuspalvelut ovat toisiinsa
linkittyneitd palveluita ja niitd kulutetaan yhdessa. Palveluiden vilisesta
vhteistyostd  ja  toisiinsa  linkittyneisyydestd  kertoo  esimerkiksi
moniammatilliset tiimipalaverit, joihin osallistuu perheen lisiksi henkil6ita
seki sote-palveluista ettd varhaiskasvatus- ja/tai opetuspalveluiden puolelta.

Vaikka merkittava osa palveluista kohdistuu etupiissa erityislapseen, niin
perheiden keskuudessa nousi esiin my0s tarve ainakin jossakin vaiheessa
elamda perhekohtaisille palveluille tai sisaruksille suuntautuville palveluille.
Myos dideilld esiintyi tarvetta saada oman jaksamisen tueksi esimerkiksi
keskusteluapua, terapiaa tai sairaalassa tapahtuvaa osastojaksoa.

Koska kukaan palveluntuottajista ei tilld hetkelld kanna kokonaisvastuuta
palveluiden tarjoamisesta perheiden tueksi eikd kenellikdan ole palveluiden
koordinointivastuuta perheiden puolesta, palveluiden kaytté edellyttda
perheilti monimuotoista toimintaa. Analysoin seuraavaksi palveluiden
kayttoon liittyvaa toimintaa soveltamalla asiakasldhtoistd toimintamallia,
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mutta kohdistaen katseeni erityisperheen ndkokulmaan (Kuvio 4). Tulokset
laajentavat ja syventivit palveluiden arkisen kayton ymmarrysta ja osoittavat,
miten systemaattinen ja syvillinen toiminnan tarkastelu paljastaa uusia - ja jopa
yllattavia - toimintoja, jotka tulisi ottaa huomioon erityisperheiden palveluita
suunniteltaessa ja kehittdessd. Pilkkomalla tunnistettu toiminta pienempiin
toiminnan yksikoihin paljastuu palveluntuottajalle mahdollisesti nakyméton,
mutta asiakkaan aikaa ja voimavaroja vaativa - ja mahdollisesti kuormittava —
toiminta.

Palveluiden kiytto perheen toiminnan nikokulmasta

Palveluiden kaytt6on liittyvd toiminta nayttdytyy monimuotoisena ja
monitasoisena kun sitd tarkastellaan perheen nakokulmasta. Huomio keskittyy
sithen, kuka toimintaa ohjaa, missd toiminta tapahtuu, mihin toiminta
kohdistuu ja miksi toimintaa tehddin. Lisdksi voidaan pohtia, onko toiminta
tdysin tai osittain vapaaehtoista vai pakollista. Toiminnan niakyvyytta eli sit4,
miten hyvin tai helposti se on tunnistettavissa, on mahdollista pohtia seki
palveluntuottajien ettd perheen nakokulmasta.

Tarkasteltavan toiminnan ldht6kohdaksi olen mairitellyt perheen — ja
etenkin vanhempien — halun saavuttaa tai yllapitdd arjen tasapainoa. Arjen
sujuvuus on keskeistda perheiden hyvinvoinnin toteutumisen kannalta (Raijas
2014, 106). Sen saavuttaakseen ja arjen toimintaa hallitakseen erityisperheet
tarvitsevat ja kdyttavat palveluita. Sote-palveluiden yksi keskeisid tavoitteita
onkin asiakkaan hyvinvoinnin ja arjen toiminnan ylldpitiminen ja
parantaminen. Ne voivat vaikuttaa hyvinvointiin toimimalla esimerkiksi
terveyden parantajana tai arjen toiminnan mahdollistajana.

Tunnistin  kahdenlaista palveluiden Kkayttoon liittyvdd toimintaa:
vuorovaikutukseen perustuvan toiminnan ja asiakkaan ohjaaman toiminnan
(Kuvio 4). Vuorovaikutukseen perustuvaan toimintaan sisillytin kaksi
palveluntuottajien nidkokulmasta nidkyvdd ja padosin heiddn ohjaamaa
toimintaa: palveluiden haku ja palveluiden vuorovaikutuksellinen kaytto.
Niissd toiminnoissa korostuu sekd perheen ja palveluntuottajan vilinen
vuorovaikutus ettd palveluntuottajien rooli toiminnan maérittelyssa.
Vuorovaikutus voi niyttaytyd esimerkiksi palveluntuottajan tiloissa
tapahtuvana arviointikayntina tai puhelinkeskusteluna. Koska
palveluntuottajat ohjaavat toimintaa, toiminnassa on ldsna palveluntuottajan
madrittelemat kaytannot ja ajallinen sijoittuminen. Télld tarkoitan sitd, miten
ja milloin toiminta suoritetaan. Perheet ovat till6in suoraan palveluntuottajien
vaikutuksen piirissa (Mickelsson 2013, 538) ja palveluntuottajat voivat melko
vapaasti muuttaa ja kehittda toimintamalleja.
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Palveluiden kiyttoon liittyva toiminta
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Kuvio 4. Vuorovaikutukseen perustuva toiminta

Vuorovaikutukseen perustuva toiminta on yleensi (mutta ei automaattisesti)
nakyvda toimintaa palveluntuottajalle ja helpommin tutkittavissa ja
identifioitavissa kuin kuviossa nimetty asiakkaan ohjaama toiminta (ks.
Mickelsson 2013, 538). Perhe voi osallistua ratkaistavan ongelman maarittelyyn
ja palvelun tuotannon tarpeen maarittelyyn, mutta palveluntuottaja maarittaa
toiminnan raamit ja tekee lopullisen paatoksen palvelun sisillostd ja sen
kaytosta. Vastaavanlainen asiakkaan osallistuminen palveluiden suunnitteluun
ja  palvelukokemuksen raitalointiin @ mairitelladn  palveluldhtoisessa
toimintamallissa yhteisluonniksi (Prahalad & Ramaswamy 2004; Gronroos &
Voima 2012).

Kuviossa niakyvaan asiakkaan ohjaamaan toimintaan sisillytin kuusi eri
toiminnan luokkaa: tiedon etsinta, ajanhallinta, tyon valvonta, tiedon hallinta,
kotihoito ja vertaistukeen osallistuminen. Niissd toiminnoissa korostuu
asiakkaan ohjaus ja paitosvalta toiminnan ajasta ja paikasta. Toiminta ei ole
aina nidkyvda palveluntuottajalle ja/tai sitd on harvoin huomioitu
palveluntuotannossa. Toiminta on kuitenkin merkityksellistd asiakkaalle.
Toiminta tapahtuu padosin kotona tai kotoa kisin, eikd sen suorittamiselle ole
madrattyd toimintamallia tai tyokaluja. Kotona tapahtuvat harjoitteet ja
ladkinnallinen hoito ovat niistd toiminnoista niitd, joihin liittyy eniten
palveluntuottajan ohjausta. Toiminta on 1ihtokohdiltaan vapaaehtoista, mutta
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siihen voi liittya pakon tunne siltd osin, ettd ilman toiminnan suorittamista joku
perheelle tarkei asia ei toteudu. Tarkastelen niitd toimintoja luvussa 5.

Erityisperheiti tarkasteltaessa on otettava huomioon se, etti he tarvitsevat
ja kayttavat runsaasti erilaisia ja eri lailla toimivia palveluita. Niiden haku ja
kaytto edellyttavat vuorovaikutusta monen eri palveluntuottajan kanssa. Nain
ollen perheilld ei vilttimattd ole yhtd pédasiallista palveluntuottajaa (focal
service provider, Heinonen & Strandvik 2015), vaan keskeisen
palveluntuottajan rooli riippuu perheen tai yksittdisen perheen jasenen
tarpeesta ja tilanteesta. Esimerkiksi sairaalassa tehtivan tutkimuksen kohdalla
tutkimuksen suorittavasta osastosta tulee keskeinen palveluntuottaja
tutkimuksen ajaksi, vaikka lapsen kokonaistilannetta arvioitaisiin ja
seurattaisiin keskitetysti jossakin muualla. Niin tutkimuksen tulos tukee
Mickelssonin (2013, 546) huomiota siit4, ettd keskeisen palveluntuottajan rooli
vaihtelee eri asiakkaiden tai asiakasryhmien vililli. Analyysi osoittaa, ettd
tarkasteltaessa perhettd asiakkaana keskeisen palveluntuottajan rooli voi
vaihdella perheenjisenten kesken, mutta my6s perheen tai yksittdisen
perheenjiasenen tilanteen mukaan.

Seuraavissa alaluvuissa analysoin vuorovaikutukseen perustuvan toiminnan
muotoja. Kuvaan ja tulkitsen ensin palveluiden haun ja sen jilkeen
vuorovaikutuksellisen kidyton. Koska toiminnassa korostuu palveluntuottajan
tavoite hallita ja kehittda vuorovaikutussuhdetta, toiminnan voi olettaa olevan
nakyvaa palvelua tuottavalle taholle. Kukin palveluntuottaja luo organisaation
tavoitteita tukevat toimintasadntonsa ja —mallinsa, joiden mukaan asiakkaan on
opittava toimimaan. Kun perheilla on useita, jopa kymmenii eri lailla toimivia
palveluita kaytossiddn, on heidian opittava toimimaan jokaisen palveluntuottajan
kanssa erikseen. Palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan systemaattinen
tarkastelu tuo nikyviksi monen eri lailla toimivan palvelun haun ja kiayton
monimuotoisuuden sekd pahimmillaan vuosia kestdvan taistelun.
Yksityiskohtainen tarkastelu nostaa myos esiin toimintaa, joka harvemmin
otetaan huomioon palveluntuotannossa tai palveluiden vaikutusten
arvioinnissa. Eri lailla toimivien palveluiden kaytt6 kasvattaa toiminnan maaraa
erityisesti silloin, kun perhe hakee tai kdyttdd montaa palvelua samanaikaisesti.

4.2 MUTKIKAS JA JATKUVA PALVELUIDEN HAKU

Lapsen poikkeavan kehityksen tai kasvun huomaaminen voi tapahtua eri idssa,
eri paikoissa, ja eri ammattilaisten avulla. Epaily poikkeavuudesta voi nousta
my6s vanhemmilla itsellddn. Itse diagnoosin méaaritys voi myos tapahtua lapsen
kasvun ja kehityksen eri vaiheissa. Diagnoosi voi tulla heti syntymasta tai vasta
kouluisssa. Diagnoosi voi muuttua tai laajentua. Joillakin diagnoosiksi jaa
esimerkiksi méarittelematon kehitysvamma tai —héirio, jolloin syyta ei koskaan
loydeta. Lapsikohtaisten erojen ja oireiden vuoksi palveluiden hakuun liittyva
tilanne on jokaisella perheelld yksil6llinen. Ensimmainen lapsen erityisyyteen
liittyva palvelu voi olla syntyméan jéilkeinen sydanleikkaus tai 5-vuotiaana
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myoOnnetty kunnallinen puheterapia. Yhteista palveluiden haussa on kuitenkin
se, ettd perheilld ei ole yleensd aiempaa kokemusta eiki tietoa palveluista ja se,
ettd palvelut alkavat muodostua perheen ymparille yksi kerrallaan.

Kuten aiemmin totesin, palvelut tuotetaan eri organisaatioissa ja jokaisella
palvelulla on omat kiytintonsd, toimintamallinsa ja hakuprosessinsa. Niin
ollen perheet seikkailevat ristiin rastiin eri palveluntuottajien vélilld. Etenkin
ensi kertaa palvelua hakiessa perheet ovat tietdimattomia siitd, mita heidan tulisi
tehdi palvelun saadakseen. Kuvaan tassa kappaleessa palveluiden hakua siita
tilanteesta ldhtien, kun perhe ryhtyy aktiivisesti palveluja hakemaan.
Palveluihin liittyvaa tiedon etsintéa ja hankintaa késittelen erikseen luvussa 5.
Erotin palveluiden hakun omaksi toiminnakseen, erilleen
vuorovaikutuksellisesta kiytosta. Nidin pystyin tunnistamaan toiminnan
laajuudesta ja monimuotoisuudesta kertovia kuvauksia, jotka auttavat
ymmartdmaan hakuprosessin kompleksisuutta. Palveluiden haku on harvoin
vain yksittdinen pieni toiminta. Se voi sisidltdd monenlaisia toiminnan tasoja ja
kestad kuukausia tai jopa vuosia. Toiminnan systemaattinen tarkastelu tarjoaa
syvillisempad ymmarrystd palveluiden hakuprosessien kiytintojen
kehittdmiseen. Kasvanut ymmarrys tarjoaa myos mahdollisuuden tarkastella
palveluiden haun merkitystid arjen ajallisuuden kokemukseen, jota analysoin
luvussa kuusi.

Lahtokohtaisesti palveluiden hakua ja niiden saamista pyritdan turvaamaan
lainsdadannossa universalismin periaatteiden mukaan (Eriksson 2008, 120).
Universalismilla tarkoitetaan yleensd “etuutta tai palvelua, johon kaikilla on
yhtildinen oikeus ja joka rahoitetaan suurimmalta osin verovaroin” (Halmetoja
2016, 119). Aiemman tutkimuksen perusteella tiedetadn kuitenkin, ettd
asiakkaalla on itselldaén iso vastuu siitd, ettd hdn osaa etsié itsensi tai perheensa
tarvitseman palvelun, asiantuntemuksen tai tiedon (Eriksson 2008, 130).
Tilannetta, jossa henkilo ei osaa tai halua hakea palvelua, joka hinelle lakien
ja/tai vakiintuneiden kaytdnt6jen mukaan kuuluisi, kutsutaan ’sosiaaliturvan
alikdyton ongelma’ (Metteri 2012, 107; katso myos Kuivalainen 2007).
Palveluiden hakua analysoitaessa sekd asiakkaalta edellytettdvd suuri
toiminnan m#ira ettd palveluiden alikaytt6 nousevat molemmat esiin.

Tunnistin palveluiden haku -toiminnan siséltd erilaisia teon tasoja:
hakemuksen tekeminen, tutustumiskiynnit ja palvelun sisidllostd neuvottelu
sekd uudelleen hakeminen ja valituksen tekeminen. Teon taso on suhteellisen
nakyvidd toimintaa palveluntuottajille, koska toimintaan sisdltyy paljon
vuorovaikutusta, ja toimintaa ohjataan etupaissa palveluntuottajan toimesta.
Tekojen tarkempi analyysi osoittaa yksittdisten operaatioiden eli tekoon
liittyvien pienempien yksikéiden monimuotoisuuden. Niitd tulkitsemalla on
mahdollista olettaa, ettd osa operaatioista on joko palveluntuottajalle
nakymitontd tai niitd ei osata, kyetd tai haluta huomioida palveluiden
tuotannossa tai niiden kehittdmisessa.
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Hakemus on harvoin vain lomake

Palvelua hakeakseen perheet tiyttdavit yleensd paperisen hakemuksen. Osa
palveluista, kuten erityissairaanhoidon tutkimukset, edellyttavit ammattilaisen
tekemda  lahetetta. Lihete  toimii erddnlaisena  hakemuksena
palvelujarjestelmén sisalla. Lahetteen saaminen ei ole aina itsestdédn selvi asia,
vaan sen saadakseen vanhemmat voivat joutua painostamaan ammattilaista.
Camilla toteaakin, ettd "niihin ei paise noin vaan, et pitda olla hyvit perustelut.
Siks mun piti titd lahetettd niin kun aika paljon painostaa”. Painostamisen
taustalla voivat olla esimerkiksi eridvit nakemykset tilanteesta ammattilaisen ja
vanhemman vilillad. Arjen toiminnassa esiintyvit haasteet eivit valttamatta tule
esiin ammattilaisen kanssa kaytavissa lyhyessa keskustelussa tai arvioinnissa,
jolloin esimerkiksi lapsen haastava kaytos voidaan tulkita normaalin kiaytoksen
mukaiseksi.

Hakemusten ja lomakkeiden tayttdminen vaatii oman aikansa, koska
palveluita saadakseen vanhempien on pystyttava perustelemaan miksi ja mihin
palvelua tarvitaan. Yhden hakemuksen kirjoittaminen ei oletettavasti kuormita
erityisperhettd merkittavasti. Erityisperheilld voi kuitenkin olla useita
palveluita haettavissa samanaikaisesti. Jos jokaista varten pitdd tehda oma
hakemuksensa, alkaa ty6 viedd aikaa ja voimavaroja. Waldenin (2006, 148)
erityisperheiti kisittelevisti tutkimuksesta kay ilmi, ettd vanhemmat kokevat
“kaikenlaisten hakemusten tayttdmisen ja virastoissa juoksemisen” hankalaksi.
Jokainen lomake on erilainen ja vaatii erilaista tietoa perheesti ja perheen tai
lapsen tilanteesta sekd mahdollisesti erilaisia perusteluita:

..nyt on kumminkin ihan lyhyen ajan sisilla tayttiny, sellainen tappava
yhdistelma KU104 ja SV258 [Kelan lomakkeita] ja silleen, et tota jilleen
kerran kertonut lapsen erityispiirteistd ja mihin tarvii tukea ja noin
poispidin, niin ma en jaksa yksinkertasesti. Nd4 on ne kaksi, mitd on
pitdnyt hakee niin kun vammaistukee ja toimintaterapiaa, mutta ma en
jaksa endd tota yksinkertasta [osittainen hoitovapaal. — Veera,
Iyhennetyn ty6viikon kanssa tasapainoileva aiti —

Veera on lyhentényt omaa tydviikkoaan voidakseen tukea lastaan ja hoitaakseen
palveluiden hakuun ja kaytt6on liittyvat asiat. Han kuvaa kahden palvelun
hakemista “tappavaksi yhdistelméksi”, silli molemmat vaativat kattavat ja
perusteelliset tiedot lapsesta ja palvelun tarpeesta.

Jokaisella palvelulla on omat kriteerinsi, lomakkeensa ja selvityspyyntonsa,
joiden mukaan vanhempi tiyttdd tarvittavat tiedot. Sosiaalipalveluissa on
lisdksi mahdollisuus tarvehankintaan. Tdlloin paatoksenteossa otetaan laajasti
huomioon asiakkaan tilanne, kuten terveydentilanne tai ika, jolloin samankin
diagnoosin saaneet potilaat saattavat saada eri paatoksen (Walden 2006, 158).
Jokaisen hakemuksen tdyttdminen vaatiikin perusteellista selvitystd, silla
pelkka diagnoosi tai oireiden kuvaus eivit valttimittd riitdi myonteisen
paatoksen saamiseen. Lomakkeet on taytettdva huolella, jotta palvelusta
paattava henkilo saa mahdollisimman kattavan kuvan tilanteesta. Vastaavia
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tuloksia on 16ydettavissa esimerkiksi Australiassa, jossa vammaisten lasten aidit
kayttavat merkittavasti aikaa suunnitteluun, palveluiden loytamiseen ja
ylldpitoon  (Bourke-Taylor, Howie & Law 2009). Hajanaisen
palvelujarjestelmidn hakuprosessit koetaan sielldikin olevan jatkuvaa
lomakkeiden tayttdmista. Rita kuvaa yksittaisen hakemukseen kulunutta aikaa
seuraavasti:

..toi vammaistuki KELA, niin ma laskin, et multa on mennyt 80 tuntia
vahintdan ihan vaan siihen kirjotteluun ja siihen ylimaaréseen, miti ei
niin kun muuttanu sitd lapsen tilannetta yhtdan mikskidian, ettd méa
todistelin siti. — Rita —

Rita laskee kidyttdneensd yli kahden keskimiariisen viikkotyOajan (37,5h)
verran aikaa yhden hakemuksen tekemiseen. Jos hakemuksia on monta
samanaikaisesti myos tyon maara kasvaa jokaisen kautta.

Vanhemmat  joutuvat  tekem#idn  hakemukset — pddsdidntdisesti
paperimuotoisina. TAyttdmisen jilkeen ne postitetaan tai viedddn
henkilokohtaisesti esimerkiksi Kelan toimistoon. Rita, neliraaja-halvaantuneen
lapsen iiti, on lahettdnyt hakemuksena jopa kirjattuina ja lakimiestoimiston
kirjekuoressa varmistaakseen, ettd hidnet otetaan vakavasti. Mainintoja
digitaalisista ratkaisuista, kuten sdhkoisistda lomakkeista, ei juuri noussut esiin
tutkimuksen haastatteluvaiheessa vuonna 2016. Nekin digitaaliset ratkaisut,
joita vanhemmat tiesivit olevan, eivit silld hetkelld sopineet erityislasten
perheiden tarpeisiin:

...mitkddn ei toimi keskenddn millddn lailla, enkd pysty sdhkdsesti
oikeestaan mitddn noista tekemiidn. Okei, vammaistuki KELA pystyy,
mut sit jos sd haluut kunnon perustelut laittaa, niin sitten se menee, et si
joudut kuitenkin tekeen postitse viemddn papereita, tai sit
skannailemaan ja silla lailla. Ei toimi oikeestaan sahkdsesti yhtaan
mikaan... kaikki tdytyy mun hoitaa. — Rita, kdy jatkuvaa taistelua
neliraajahalvaantuneen pojan palveluista —

Rita on huomannut, ettd Kelalla on lomakkeita verkon kautta saatavilla, mutta
lomakkeet eivit mahdollista kattavien perusteluiden sisillyttdmistd. Tdman
vuoksi hidn joutuu tekemiddn hakemukset edelleen paperimuotoisena.
Palveluiden digitalisoitumista pohdittaessa on my0s huomioitava, etta
asiakkaalla voi olla osaamishaasteita vaikuttamassa palveluiden kayttoon.
Mutta toisaalta palveluntuottajalla on velvollisuus tehdd myo6s digitaalisista
palveluista ymmarrettavia ja helppokayttoisia.

Yksi hakemusten tekoon liittyvd tyollistava tekiji on ladkireilta,
terapeuteilta tai muilta ulkopuolisilta tahoilta tarvittavien selvitysten tai
lausuntojen hankinta. Monet palvelut edellyttavit lausuntoja, joiden perusteella
palveluiden myontopaitoksid tehdddn. Lausuntojen saaminen ei ole aina
itsestddn selvdd ja se voi Kkestdd ajallisesti pitkdan. Vaikka perhe on
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hoitosuhteessa julkisiin palveluihin, niin perhe saattaa kiyda yksityisella
ladkarilla saadakseen tarvittavan lausunnon ajoissa hakuprosessia varten.

...me kaytiin Mehildisessd. Sielld oli semmonen perinnoéllisyyslaakari,
joka oli my0s joko lastenlddkari tai neurologi. Niin han tutki Markoa ja
héan sanoi, ettd tima on ihan selvd tapaus, ettd Markolle kuulus toi
kehitysvammadiagnoosi. Ja se ettd me saimme sen vahvistuksen hanelta,
ettd.. ja sen niinku.. itse saimme varmuuden siihen, ettd me ei olla ihan
keksitty tdd juttu. Sit me otettiin yhteyttda siihen erityishuoltopiirin...
kuntayhtymaéén. Niin se tuli siind vaiheessa ja sit me haimme.. — Marika,
uupui harvinaisen sairauden omaavan lapsen palveluista taistelemiseen

Marikan lapsen arviointi ja hoito oli keskitetty kunnan maarittimaille
palveluntuottajalle, joka olisi halunnut vield odottaa lapsen diagnoosin
madrittdimisessd. Vanhemmat olivat kuitenkin kokeneet, ettei lapsi kehity
ikdistensd mukaisesti. Siksi he hakivat yksityiseltd palveluntarjoajalta
vahvistuksen omalle nikemykselleen. Ndin tehdessdin he erdilla tavalla ottivat
palveluntuottajan tehtdvid itselleen. Toiminnan voi tulkita positiivisesti
valinnanvapautena (Eriksson 2008, 133), mutta myos tilanteen pakkona.
Vanhemmat kokivat, ettd he tarvitsivat diagnoosin palveluita saadakseen.
Palveluiden heikosta integraatiosta kertoo se, etti vaikka perhe hakee lapsen
erityisyyttd ~ vahvistavia lausuntoja  yhdestd paikasta  (esimerkiksi
erityissairaanhoidon puolelta), niin lapselle ei silti my6nnetd hinen tarvitsemia
tukimuotoja toisesta paikasta (kuten paivdhoidosta). Leena kertoo:

Meillihan on lausuntoja vaikka mistd, mutta johtaja sanoi ihan selvisti,
ettd se mitd sairaalat suosittelee, on heiddn puhettansa ja se mitd me
paatetadn taalla lastenhoidossa, niin on meidan paatoksia. Naa ei korreloi
keskeniddn. — Leena, tyOstddn irtisanoutunut kahden erityislapsen
omaishoitaja —

Niin muodostuu tilanne, jossa yhden ammattilaisten puolelta palveluntarve on
tunnistettu, mutta tilannetta tulkitaan eri palveluissa eri kriteereilld ja
paddytdan erilaiseen ratkaisuun.  Tilannetta kuvataan muun muassa
palveluiden viliinputoamiseksi (Ylikauma 2007, 50-51; Metteri 2012, 91-92).
Toisin sanoen asiakas putoaa kahden eri palvelun viliin, koska palveluilla on
erilaiset kriteerit. Vanhempien on vaikea vaikuttaa piditoksentekoon eri
organisaatioiden vililldi muuten kuin kaymalla jatkuvia keskusteluita ja tehda
uusia tai tdydentdvia hakemuksia. TAma osaltaan lisdd perheeltd vaadittavan
toiminnan  mairad. Palvelujirjestelmidn  toiminta voi  nayttaytya
epdoikeudenmukaiselta tilanteessa, jossa esimerkiksi Kela asettuu
moniammatillisen tiimin muodostamaa lausuntoa vastaan:

...se oli jinna juttu just, ettd et kun sielld mentiin C-lausuntoa vastaan, et

sielld on moniammatillinen tiimi Lastenlinnassa, ei heilld oo tarkotusta
valehdella mistdan. He ovat niin kun alallaan paljon, paljon kokeneempia
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neurologeja ja toimintaterapeutteja kun KELA:n kisitteliji, niin sielld ei,
ei, niitten kuuden ihmisen tai viiden ihmisen tiedot, niin alistetaan
vhdelle tavislaskarille... — Rita —

Ritan kuvailemassa tilanteessa palvelujarjestelma jirjestda ensin lapsen tai
perheen ympirille moniammatillisen tiimin, joka parhaan osaamisensa ja
kykynsa mukaan tekee arvion tilanteesta. Arviointiin saatetaan kayttaa useampi
pdivd. Moniammatillisen tiimin padtés menee tdmidn jidlkeen toiseen
organisaatioon arvioitavaksi. Sielld yksittdinen ammattilainen tai ryhmai
ammattilaisia, jotka eiviat ole koskaan tavanneet lasta tai perhetts, tekevit
lopullisen padtoksen palvelun tai palveluiden myontamisestd. Walden (2006,
125) toteaakin, ettd erityislasten haasteet ja ongelmat eivdt ole aina
perheldhtoisid, vaan osa niistd on jirjestelmildhtoisid. Ritan tapauksessa
palvelujarjestelméssa kiytetddn ensin runsaasti resursseja lapsen tilanteen ja
palvelutarpeen arvioimiseen, jonka jalkeen perhe saa kielteisen paatoksen. Siita
voi alkaa oikaisupyyntdjen ja valitusten kierre, joka lisdd perheiden toimintaa ja
kuluttaa aikaa, mutta vie my0s palvelujarjestelmén resursseja.

Koska hakemusten tekeminen vaatii merkittavasti tyotd ja aikaa, osa
perheisti on paattianyt tietoisesti jattda hakematta heille oikeutettuja palveluita.
Tulos on yhtenevdinen Waldenin (2006, 206) havainnon kanssa, jossa
neurologisesti sairaiden ja vammaisten lasten vanhemmat jattivat osan tuista
hakematta, koska se koetaan liian hankalaksi. Vanhemmat joutuvat vililla
arvioimaan, onko heilla resursseja hakea palvelua vai ei.

...mut pitda just miettid, et jos mi teen sen hakemuksen, kuinka paljon
aikaa se vie minulta, kuinka paljon voimia, ja kuinka paljon kirosanoja se
vie. Niin pitda just miettid, et kannattaako. Mut tietysti jos on joku iso
juttu, joka maksas tosi paljon tai joka on tosi, tosi tarked, niin silloinhan
haluaa tehi.. — Marika —

Tilanteen voi olettaa asettavan etenkin kaikkein vahiten voimavaroja omaavat,
mutta eniten palveluita tarvitsevat perheet heikkoon asemaan. Vastaavanlaisen
huolen Muuri kumppaneineen (2008) nostavat esiin sosiaali- ja
terveyspalveluiden oikeudenmukaisuutta tarkastellessaan. Heidin mukaansa
haavoittuvat ryhmaét, kuten vaikeasti vammaiset, ovat muita huonommassa
asemassa ja saavat muita vihemmaén palveluita.

Palveluihin tutustutaan ja yksityiskohdista neuvotellaan

Palveluiden hakuun liittyy myos eri palveluntuottajien tiloihin, kuten kouluihin,
paivakoteihin ja tilapaishoitopaikkoihin tutustumiset. Erityislapset eivit aina
paase esimerkiksi lahikouluun, koska sielld ei ole riittdviasti resursseja tukea
erityislapsen oppimista:

..kouluyja kun mi kivin kattomassa, niin mid menin tosiaan tonne
lahikouluun ja sitten vararehtorin kanssa keskustelemaan, nii hdnhén sit
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suoraan mulle sano et he ei halua erityislapsia tdhan kouluun. Et he eivit
jarjestd resursseja. — Taina, taisteli 2,5 vuotta saadakseen lapsensa
erityissairaanhoidon piiriin —

Jos ldahikoulusta tai paivdhoidosta ei 10ydy sopivaa paikkaa, asiaa pohditaan
koulutussuunnittelijoiden, moniammatillisten tyoryhmien, rehtoreiden ja
paiviakodin henkilokunnan kanssa. Valinta ja paétos eivit ole aina helppoja vaan
esimerkiksi lapselle sopivan koulun ja jopa ryhmin l6ytdminen voi vaatia
tutustumista useampaan paikkaan sekd pohdintaa siitd, mika on lapselle ja
perheelle paras ratkaisu.

No koulun alotus joo silloin pari vuotta sitten.. silloinhan tietenkin oli
miljoona eri neuvottelua ensin piivikodin puolelta ettd millaseen
kouluun ja millaseen koulumuotoon ja kivi erityisen opetuksen
suunnittelija ja keltot [kiertdva erityistarhanopettaja] ja sitd mietittiin
pitkadn. Sit ma kavin tutustuu eri kouluissa ja sit piti hakee lausunnot
taaltd HUS:ilta ja pyytad ja oli pari yhteistd neuvottelua paivikodin ja
HUS:n kanssa. — Taina —

Tainan perheen tapauksessa kouluun siirtymisessi oli monta eri vaihetta, joista
yksi oli eri kouluihin tutustuminen. Tainalla oli itsellddn ammatin ja tyon
perusteella perustiedot kouluun siirtymisesti ja mahdollisista paikoista, mutta
silti koulun valinta vaati merkittdvasti ty6ta. Taina pohtikin, ettd miten perheet,
joilla ei ole tietoa eri koulumuodoista, parjaaviat. Hinen mielestdan opetuksen
tukimuotojen ja eri luokkamuotojen ymmairtiminen vaatii tietoa ja
perehtyneisyytta.

Tainan kertomus osoittaa my0s, miten sote- ja opetuspalvelut ovat
linkittyneitd toisiinsa. Lapselta vaaditaan wusein diagnoosi ja/tai
laakarintodistus koulun tarjoamia erityispalveluita saadakseen. Lisdksi sopivan
koulumuodon ja jopa sopivan opetusryhmin loytdminen voi edellyttda
moniammatillisia palavereita, joihin myos sote-ammattilaiset kuuluvat. Naissa
tilanteissa opetuspalvelut yhdessa sote-palveluiden kanssa muodostavat yhden
hakuprosessin, jonka osat voivat olla asiakkaalle vaikeita hahmottaa etenkin
ensi kertaa haettaessa.

Tutustumiskdyntien lisdksi ja niiden rinnalla perheet joutuvat
neuvottelemaan palveluiden muodosta ja sisillostd. Neuvotteluihin voi liittyd
ajallisen panostuksen lisdksi henkinen kuormitus. Vanhemmat kertovat, kuinka
he joutuvat neuvottelemaan ja usein myos taistelemaan palveluista sekd ennen
palvelun myontamista ettd myontdmisen jilkeen. Parhaimmillaan palveluiden
neuvottelu toimii ja toteutuu silloin, kun asiakasta kuunnellaan ja palveluita
madritelldadan yhdessd asiakkaan kanssa. Tdhdn pyritdan perheldahtoisessa
toimintamallissa, jolloin asioita suunnitellaan ja paatetdan palveluntuottajan ja
asiakkaan méaarittelemien yhteisten tavoitteiden mukaisesti (Dempsey & Keen
2008; Jarvikoski ym. 2013). Erja kertoo hyvista kokemuksestaan niin:

... kylld just niin kun kaupunki ja kuntayhtymai, niin he niin kun aika
tasavertasesti vois sanoa, ettd kun ollaan justiinsa naita
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palvelusuunnitelmia, EHO:a péiivitetdan kerran vuodessa, niin ne on
hyvid keskusteluja kylla. — Erja, oikeuden kautta oikeuksia hakeva aiti —

Erjan mainitsema EHO on ’erityishuolto-ohjelma’ eli asiakirja, jonne kirjataan
henkilon tarvitsemat yksilolliset palvelut ja tukimuodot, jotka henkilo saa
kehitysvammalain nojalla (THL 2019a). Kun kaikki sujuu hyvin, neuvotteluun
voi riittad yksi tapaaminen.

Tasavertaisen neuvottelun rinnalla vanhempien kertomuksista nousi esiin
monenlaisia taisteluita etenkin palveluiden piiriin padsemisesta ja riittavista
resursseista. Taisteluita kdyddin sekd sosiaali- ja terveyspalveluiden ettd
koulussa tai paivahoidossa tarvittavan tuen osalta. Vanhemmat kertovat, ettd he
joutuvat kiayttdimaan hyvinkin vahvoja ilmauksia, jotta heidat otettaisiin
vakavasti ja he saisivat danensi kuuluviin. Marika oli sairaalan paivityksessa
uhkaillut, ettd “ma heittdydyn vaikka lattialle, etté saatte pyytaa vartioita tdnne.
Mut hin tarvitsee nyt hoitoa”. Marika koki, ettd hanen lapsensa tilanteeseen ei
suhtauduttu vakavasti, koska ndakyvéna oireena oli "vain” oksentelu.

Sit ne oli et okei, okei, tehadn niin. Mut kun muilla lapsilla on.. et Marko
ei oo niin sairas kuin muut lapset. Ma olin et Markolla on vain
kromosomipoikkeavuus, hidnella on just ollu joku hengitystieinfektio, just
saimme sen epilepsiadiagnoosin, ja nyt han oksentaa. Niin kuinka paljon
hén tarvitsee, jotta han olisi yhta sairas kuin muut. — Marika —

Ammattilaisen paatoksen taustalla voi olla tilanne, ettd hian nikee lapsen tai
perheen tilanteen eri lailla kuin perhe itse. Kyseisessi tilanteessa ammattilainen
naki lapsen hetken ajan eiki hanelld ollut valttamatta kaikkia taustatietoja heti
kaytossaan. Jostain syystd vanhempien omaa nakemysta tilanteesta ei aluksi
huomioitu.

Erilaisten uhkailujen lisdksi vanhemmat saattavat myos vaatia esimerkiksi
toisen ammattilaisen mukaan palveluiden neuvottelutilanteisiin varmistamaan,
ettd ammattilaisten lupaukset pidetdan. Satu kuvaa tilannetta seuraavasti:

..ma vaadin aina lastensuojelun tyontekijin mukaan palavereihin
todistamaan, ettd mitd on luvattu. Ma oon tehny useamman
lastensuojeluilmotuksen itsesténi, ettd olen vaaraksi lapselle...Oon
joutunu uhkailemaan julkisuudella, tutuilla toimittajilla ja kaikella
timmoselld, et en ois voinu kuvitella, ettd ldhen téllaselle linjalle. — Satu,
perhe tarvitsi vahvempaa ja varhaisempaa tukea —

Satu toteaa, ettd hian on itsekin himmastynyt, miten voimakkaita ilmauksia han
joutuu kayttimaian saadakseen palveluita kehitysvammaiselle lapselle ja
perheelleen. Uhkailun lisiksi hidn on tehnyt lastensuojeluilmoituksen
osoittaakseen perheen raskaan tilanteen. My6s Sandbergin (2016, 146)
tutkimuksessa koskien ADHD -diagnoosin saaneiden lasten perheista 16ytyy
vastaavanlainen tapauskertomus. Vanhemmat tekevit lastensuojeluilmoituksia
siitdkin huolimatta, ettd ne kasvattavat heiddn tyomaardinsa palveluiden
hakuun liittyen. Aina sekéén ei riitd, kuten Leenan tapaus osoittaa:
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Lastensuojeluasiakkuutta me ei meinattu saada milldan. Ma oon tehny
itte meistd kolme vai neljd ilmotusta. Meilld on kdyny aina joku kahvilla,
mutta sitten he sanoo, et meilld ei oo lastensuojelullista tarvetta. Tosi
haastava tilanne. Toinen vaihtoehto on se, et he sanoo, et heilld ei oo
tdimmosta erityispuolen osaamista lainkaan, et he ei voi auttaa meita... ja
sit jopa yks tyontekijd sano, sosiaalityontekija lastensuojelusta, ettad
asutte talla seudulla, jos ei 16ydy pulloo tai piikkia, niin turha soittaa. —
Leena —

Leenan tapauksessa heiddn palvelutarpeensa suhteutettiin kaupunginosan
kokonaistilanteeseen, jonka vuoksi heiddn oli vaikea paéstd lastensuojelun
asiakkaaksi. Toinen taustalla vaikuttava tekija néayttdisi olevan myo0s
ammattilaisten osaaminen erityistarpeisten lasten osalla. Arjen ongelmia ja
haasteita voi olla vaikea tunnistaa ilman riittavaa koulutusta tai kokemusta
erityislasten ja —perheiden tarpeista. Vanhemmille voi olla vaikea selittda arjen
haasteita, jos neuvottelun vastapuolella ei ole ymmarrysta siitd, mistd puhutaan.

Erityisperheiden tilanteita ja etenkin arjen haasteita voi ammattilaisten olla
vaikea ymmartaa jopa tilanteissa, kun diti joutuu uupumuksen ja masennuksen
takia sairaalahoitoon. Marika kertoo kokemuksestaan:

..ne sano ei, ettd kotipalvelu timmosessa tilanteessa.. et se on vaan
kriisissi oleville perheille. Ja me kysyttiin, ettd siis mitd me ollaan sitten,
ettd mini olen masennuksen ja uupumuksen takia sairaalassa, niin ja isi
hoitaa yksin Markoa, et eiko se oo perheen kriisi? No ei, etti ette saa. —
Marika —

Marika oli joutunut perheen arjen kriisiytyessi sairaalahoitoon ja toivoi kotiin
kotipalvelulta apua arjen toimintojen suorittamiseen. Palveluntuottaja ei
kuitenkaan ndhnyt perheen tilannetta riittdvan vakavana ja antoi kieltdvan
paatoksen. Marikan onneksi sairaalan ladkari auttoi heitd tekemdin
lastensuojeluilmoituksen, jonka avulla he vihdoin saivat tarvitsemansa
palvelun. Mutta jalleen Marikalta vaadittiin ylimaariista tyotd tarvitsemaansa
palvelua saadakseen.

Y14 kuvatut turhat ja tyollistavit neuvottelut ja taistelut kuluttavat perheen
aikaa ja voimavaroja, joita he tarvitsisivat oman hyvinvointinsa ja arjen
sujuvuuden yllapitoon. Sen sijaan, ettd sairaalahoitoon joutuneen vanhemman
perheelle olisi myonnetty — tai jopa tarjottu — heti tukea, vanhemmalta
vaadittiin vield lisdad toimintaa ja aktiivisuutta avun hankkimiseen. Siitdkin
huolimatta, ettd palveluiden padisdidntdinen tarkoitus on yllapitdd ja edistda
hyvinvointia ja sosiaalialan ammattilaisella on useimmiten mahdollisuus
yksilolliseen kohtuullisuusharkintaan lainsdddannon tulkitsemisessa ja
toimeenpanossa (Metteri 2012, 129).

Vanhemmat kokevat ammattilaisten tuhlaavan tyotunteja voidakseen estda
palveluiden antamisen. Osa heisti epdilee, ettd ammattilaiset keksivit erilaisia
syitd, jotta palvelua ei tarvitsisi myontaa sita tarvitsevalle perheelle. Rita nostaa
esiin palvelujarjestelméan oman vastuun tyon tehokkuudesta:
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...lopetetaan se saivartelu, koska sithen menee ihan hirveesti resursseja
viranomaisilta, ettd niilld on semmonen asenne, et kaikki yrittdad vaan
feikata vammasia, ei ne oikeesti oo, tai sit ne paranee..[...] ty0tunteja
tuhlataan ihan jumalattomasti kaikkeen siihen, et yritetddn keksia
asioita, ettei annettas. — Rita —

Monimutkaiset ja taisteluiden tai valitusten my6ta pitkittyvat hakuprosessit
kasvattavat palvelujarjestelmédn kustannuksia jokaisen siihen Kkiytetyn
tyotunnin verran. Lisdksi jos yhden paitoksen tekeminen kestdd useampia
kuukausia, silld voi olla vaikutuksia muihin toimijoihin ja muiden tekemiin
paatoksiin. Monet palvelut ovat linkittyneitd ja osittain riippuvaisia toistensa
toiminnasta ja paatoksista.

Sen lisdksi, ettd vanhemmat taistelevat perheen palveluiden puolesta, he
saattavat taistella my0Os palveluntuottajan oman henkilokunnan puolesta. Rita
kertoo piaivikodin tilanteesta seuraavasti:

...mulle tuli sanomaan tarhan se opettaja tuli sanomaan, et arvaa miti, et
ne soitti mulle, et ei ne aio sitd antaa niin kun néin, et ei ne aiokaan sita
antaa [avustajaa]. Tad ei ollu kuitenkaan virallinen pdatés mut han oli
kuullu niin kun puskaradiosta, ettd timmoset on puheet. Niin ma vedin
raivarit ja soitin sinne johtajalle ja soitin niille kaikille ja sanoin, et
pistakda nopeesti se paitos, koska mi vien sen lakimiehelle sit heti
maanantain, et tistd tulee, mi pistin sen julkiseks, ettd sehin on
kirjotettu hanen suunnitelmaansa jo kaks kolme vuotta sitten [...] Mut
hehin olivat aikoneet kiistdd minulta sen oikeuden. — Rita —

Piivikodin tyOntekijat olivat itsekin sitd mieltd, etteivit he parjaa
neliraajahalvaantuneen lapsen kanssa ilman lisdapua. Siitd huolimatta
avustajan saaminen pdivikotiin edellytti vanhemmalta puheluiden soittamista
ja uhkailua. Eli tdssi tilanteessa vanhempi otti hoitaakseen paivikodin sisdisen
tilanteen, joka olisi ollut mahdollista hoitaa paivikodissa itsendisesti ilman
vanhemman osallistumista.

Palveluiden uudelleen haku ja valitusprosessit

Osalle palveluita on tunnusomaista, etta niitd on haettava joka vuosi uudelleen.
Huolimatta siitd, onko lapsella tai perheen tilanteessa tapahtunut muutoksia.
Esimerkiksi Kelan vammaistuki, erilaiset kuntoutukset, lapsen tukihenkilg,
iltapdivikerhot ja taksikyydit haetaan yleensd vuosittain. Uudelleen haku
tarkoittaa sitd, ettd perhe kiy ldpi edelld kuvattuja tekoja, kuten hakemusten
tdyttamisen, lausuntojen hankinnan, neuvottelut ja mahdollisesti myos
tutustumiskaynnit. Joidenkin palveluiden kohdalla koko prosessi aloitetaan
alusta hyodyntamatta palveluntuottajalla jo olevaa tietoa perheesta.

...uskomaton rumba ja se toistuu ihan joka kerta kun si haet sitd
uudestaan. [...] si joudut taas kirjottaan kaiken alusta, et ihan kun ei olis
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mitddn eilistd. Se on ihan niin kun joku muisti olis joltakin
avaruushenkil6ltd pyyhitty pois. — Rita —

Perhe voi joutua Kkirjoittamaan samat hakemukset yhd uudelleen useiden
vuosien ajan. Joka kerta heiddn pitdd todistaa lausuntojen ja kirjallisten
perusteluiden avulla lapsen ja perheen tilanne. Veera toteaakin, ettd hianen pitaa
“kerta vuoteen vakuuttaa KELA siitd, ettd mulla on vaikeasti vammainen lapsi
kotona”. Jokavuotisen palveluiden haun eli “paperishown” sijaan perheet
toivoisivat, ettd palveluita myonnettdisiin kerralla pidemmaksi aikaa ja ettd
palveluiden haussa hyodynnettidisiin enemmain teknologian kehitysta eli
palveluiden digitaalisointia. Vanhemmat toteavat, ettd he hoitavat tilla hetkella
palveluiden hakua puhelimitse, tekstiviestilld ja paperilomakkeilla. Kun
hakuprosessit ovat pitkia ja paillekkiisid, eikd perheelld ole tyokaluja tai
osaamista pirstaleisen toiminnan hallintaan, tehdddan moni asia muistin
varassa. Leena niki jo mielessdin digitaalisen palvelun tai jarjestelman, jonka
kautta hin voisi hoitaa palveluiden kayttoon liittyvad toimintaa:

...olis mahtavaa, ettd olis joku systeemi, mihin m# voin itte tavallaan
vanhempana paattai, et kuka ja mita tietoja sinne lisdtdan ja ketka niita
voi lukee. Ja sit sielld vois olla niin kun joko niin, ettd ne on HUS:n, mutta
sielld vois olla toimintaterapeutti ja sielld vois olla esim. mun pyynnosta
lastensuojelu vois kattoo tietoja. Hehdn talld hetkelld tarvii niitd
papereita. Piivikodilla vois olla ehki rajattu nakyvyys sinne. He tarvii
papereita kuitenkin kaikkiin VASU keskusteluihin ja muihin[...] ma
pystysin palaan ty6hon takasin.. Koska en ma oo télla hetkelld kotona sen
takia, ettd lapset tarvii mua, kun lapset on piivikodissa. Vaan ma oon
kotona sen takia, ettd ma ylldpidan tétd, et asiat toimii ja ihmiset tietda
missda mennaan ja kdyn niita keskusteluja puheluita ja muita. — Leena —

Leena oli joutunut irtisanoutumaan toéista lasten ja koko perheen haastavan
tilanteen vuoksi. Han oli kuitenkin sitd mieltd, ettd jos palvelujirjestelma
toimisi paremmin ja hinella olisi kiytossdan palveluiden hallintaa helpottava
verkkopalvelu, hanella olisi mahdollisuus palata t6ihin.

Tarve jatkuvalle uudelleenhaulle tulisi kyseenalaistaa etenkin silloin, kun
perheen tai lapsen tilanteessa ei ole tapahtunut merkittavaa muutosta. Aiemmat
tutkimukset osoittavat, ettd erityisperheilld on pitkikestoinen tarve palveluille
(Betz ym. 2004; Strickland ym. 2011). Siitd huolimatta moni palvelu on
toteutettu niin, ettd sitd joutuu hakemaan joka vuosi uudelleen. Joitakin
palveluita perheet joutuvat hakemaan jopa useamman kerran, periakkain. TAma
voi johtua esimerkiksi siita, ettd perhe saa kielteisen padtoksen mutta paattaa
hakea sitd heti uudelleen. Hakuprosessi pitdi aloittaa alusta myds silloin, kun
hakemus on kadonnut kesken kisittelyn tai myonnetty palvelu ei sovellu
lapselle. Osaa néistéa palveluista on mahdollista hakea vain kerran vuodessa,
jolloin hakuprosessi siirtyy vuodella. Satu kuvaa tilannetta seuraavasti:

...yksittéisista palveluista se kuormittavin ja se haasteellisin on ollu tan
tilapdishoidon saaminen. Ja siind se semmonen, siis se
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epdoikeudenmukaisuuden kokemus, kun kesti seitsemén vuotta ennen
kun me saatiin se paikka. Koska sielld vaihtu koko ajan tyontekija ja
tyontekiji saatto sanoo, et ei teilld oo oikeutta timmdseen, vaikka se oli
jo paitetty. Ja sitten he hukkas meijan paperit, kolmeen kertaan meijan
paperit hukku niiden vuosien aikana, et ei tddlla oo mitdan tammosta. Ja
sit sielta saatettiin ehdottaa jotain askartelukerhoo meijian lapselle, etta
tossahan te saisitte kun se kerran viikossa kavis tommosessa
askartelukerhossa. — Satu —

Satu kohtasi tilapdishoidon hakuprosessissa monenlaisia haasteita:
ammattilaiset vaihtuivat, jo paatetty oikeus palvelu peruttiin, paperit hukkuivat
useampaan kertaan ja perheelle ehdotettiin lapselle soveltumattomia paikkoja.
Perheelld kesti seitsemin vuotta saada sopiva tilapdishoitopaikka lapselle.
Green (2007) onkin todennut vammaisten lasten aitiytta tarkastellessaan, etta
vammaisen lapsen hoidon sijaan yksi kuormittavimpia asioita on huonosti
koordinoidun ja heikosti reagoivan palvelunsysteemin kanssa toimiminen.

Pelkkd uudelleen hakeminen ei sekddn aina riitd. Perheet kohtaavat
tilanteita, joissa vanhemmat joutuvat tekemiin oikaisupyyntdja tai tyostimaan
valituksia omia oikeuksia valvoakseen. Rita kuvailee tilannettaan:

Ja mullahan meni vammaistuen kanssa ensimmaista kertaa niin, ettd ma
hain sitd 8 kuukautta ja kun valitin, oikasupyynt6a tein, oli vahintdin
kaheksan kuukautta, oikasupyyntéja tein kaks tai kolme ja tarkennuksia
sithen. Ja sitd sama ihminen yritti sen minulta kiistda kolme kertaa, ettd
kulut ei 00 niin néin..” — Rita —

Rita kokee, ettd hakuprosessi eri tyovaiheineen ja oikaisupyyntdinen oli
kohtuuton. Lisdksi hdan kokee, ettd ammattilaisella on pyrkimyksend estda
palvelun saaminen sen sijaan, ettd hénelle olisi tarjottu apua palvelun
hakemiseen.

Yksi keino on valittaa eri oikeusasteet - kiréja-, hovi- ja korkein oikeus - lapi
palveluja saadakseen. Tuomioistuimista onkin muodostunut joidenkin
subjektiivisten ja harkinnanvaraisten palveluiden myontdmisen madarittelija
(Sulkunen 2006; Muuri 2008; Valkama 2009, 36) Eri oikeusasteiden lapi
padseminen vaatii perehtymistd taas eri lailla toimivaan jarjestelmain.
Vanhemmat joutuvat etsimdin tietoa oikeusjirjestelmédn toiminnasta,
sovellettavasta laista seki erilaisten dokumenttien tyostamista.

...me valitettiin ndd kaikki asteet ja sitten Eteld-Suomen
Ladninhallituksesta tuli meille myonteinen paitos siind vaiheessa kun me
oltiin jo muutettu tdnne nykyiseen kaupunkiin. Elikki tota mehén saatiin
sit takasin ne tarhamaksut useampi tuhat euroo korkoineen. — Erja —

Erjan perheelle on taloudellisesta ndkokulmasta tirkedd saada jo maksetut
tarhamaksut takaisin. Oikeusjarjestelmaan perehtyminen ja valitusten
tekeminen kuluttavat kuitenkin henkisid voimavaroja, vaativat ylim&aaraista
toimintaa ja kuluttavat perheen arvokasta aikaa.
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Palveluiden hakuun liittyy runsaasti perheen ja palveluntuottajan vélista
vuorovaikutusta ja sitd kautta se on palveluntuottajille nikyvda toimintaa.
Hakuprosessin systemaattinen tarkastelu hakemuksineen, tutustumisineen,
neuvotteluineen ja uudelleen hakuineen mahdollisten taisteluiden ja valitusten
kanssa osoittavat, ettd pelkkd hakemiseen liittyva toiminnan méaara on suuri.
Monet niistd toiminnan osista johtunevat ainakin osittain Erikssonin (2008,
130-131) mainitsemasta tekijoistd: sote-palveluiden erikoistumisesta omille
toiminta-alueilleen, palveluiden eridvistd kaytdnnoGistd ja tyonjakoihin
liittyvistd epidselvyyksistd, kuten kuka vastaa palveluiden jarjestimisestd ja
valvonnasta. Nididen lisdksi hakuprosessiin  vaikuttavat asiakkaan
kokemattomuus, ammattilaisten osaamattomuus, hakuprosessissa tapahtuvat
virheet seki organisaatioiden erilaiset tulkinnat perheiden tilanteista. Tall6in
hakuprosessista voi muodostua vuosia kestiva taistelu, joka vaatii merkittavasti
monimuotoista erilaista toimintaa perheelta.

Positiivisiksi kokemuksiksi perheet kuvasivat tilanteita, joissa osaava
sosiaalityontekija oli selvittdnyt perheen puolesta asioita sekd antanut perheen
kannalta laadukasta ja oikeaa tietoa. Olivia kuvaa tilannetta seuraavasti:

...vield enemmain tarjos [tietoa] sitten tdd LNEKO12 sosiaalityontekija.
Hén jopa otti sitten vield erikseen kun nyttehin kun tulee kouluasiat
ajankohtaiseks, niin me ei oikeesti vield tiedet4, etta pysytaanko me tailla
vai vaihdetaanko paikkakuntaa. Sekin on kaikki auki. Mutta hin otti
my0s nad kahden kaupungin erot selville. Ettd han esimerkiksi selitti, kun
Helsingissd on nditd vammaiskortteja ja kaikki uimahalliin, mita taas
tddlla kaupungissa ei ole. — Olivia, kahden erityislapsen hoito vaikeuttaa
tyontekoa —

Olivian perhe oli pohtinut muuttamista toiseen kaupunkiin ja sosiaalityontekija
selvitti tiastd ndkokulmasta perheen vaihtoehtoja poistaen niin selvittimiseen
menevin ajan ja toiminnan vanhemmalta. Aktiivinen vaihtoehtojen selvitys
perheen puolesta onkin yksi konkreettinen esimerkki ammattilaisten
mahdollisuudesta vihentda perheiden tyomaaraa.

Palveluiden hakua tarkastellessa erityistd mielenkiintoa heritti digitaalisten
palveluiden poissaolo. Suuri osa palveluista haetaan edelleen
paperilomakkeilla, joita ldhetetdan Postin kautta ja jopa viemilld ne
henkilokohtaisesti Kelan toimistoon. Perheelld ei vilttamatta ole printteria tai
kopiokonetta, jotta he voisivat ottaa paperisista lausunnoista itselleen kopiot.
Vuosittaiset uudelleen haut aloitetaan alusta, vaikka lapsi olisi kayttanyt
palvelua vuosia. Digitaalisten mahdollisuuksien hyoédyntdmattémyys on jopa
vanhempien mielestd resurssien hukkaan heittamista. He olisivat halukkaita
hy6dyntdmain verkkopohjaisia ratkaisuja, jos sellaisia olisi tarjolla.

Palveluiden piiriin pddseminen ja hakuprosessin pitka kesto on ristiriidassa
sosiaali- ja terveysalan ehkiisevdn toimintaperiaatteen kanssa (katso esim.
Finlex 2007) Ennaltaehkiisevd ty0 ja palveluiden tarjoaminen varhaisessa
vaiheessa perheille on ensiarvoisen tirkedd niin arjen toiminnan Kkuin
hyvinvoinnin rakentamisen kannalta (Sandberg 2016, 227). Kiytinnossa
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palveluiden saaminen kestdd pahimmillaan vuosia. Eikd vetoaminen
lainsdadantoon valttamattd toimi, jos kunnan sosiaaliviranomainen vetoaa
tarvehankintaan. Silloin esimerkiksi pyorituolin vaihtaminen
helppokiyttoisemmaksi ei onnistu viranomaisen katsoessa sen tarpeettomaksi
(Eriksson 2008, 133). Jarvikoski ym. (2013) pohtivat lapsen kuntoutusta ja
perheen roolia tarkastelevassa tutkimuksessaan, ettd monimutkainen
“portinvartijan”-rooliin perustuva jarjestelma saattaa johtaa sosioekonomiseen
epdtasa-arvoon tilanteessa, kun paremmin toimeen tuleva osaa myos paremmin
argumentoida tarvettaan palveluille. Jos elintdrkedt ja arkea helpottavat
tukitoimet vaihtuvat ennaltaehkiisevistd tuesta korjaavaan tukeen, se voi
osoittautua yhteiskunnalle taloudellisesti huomattavasti kalliimmaksi (Muuri
ym. 2008). Perheen kannalta vuosien odottelu ja hakuprosessien vaatima
tyomaidra on myoOs epiaoikeudenmukainen ja kohtuuton. Veera sanoitti
mietteitdan palvelujirjestelmin toimivuudesta seuraavasti:

Valilla miettii oikeesti kaikkia niitd KELA:n hakusysteemeitd ja muuta,
ettd tehdaanko ne tarkotuksella niin byrokraattisen kuormittaviksi [...] se
on niin hankala se hakuprosessi, etta eivit jaksas kaikkea aina hakea just
sen takia, kun se vaatii aina todistusta ja lippusta ja lappusta sieltd sun
taaltd, ettd se on niin kuormittavaa, et jaitetdan hakematta. Valilla miettii
tosiaan, etti onko se se syy... — Veera —

Veeran pohdinta raskaasta ja byrokraattisesta hakuprosessista antaa viitteita
siitd, ettd palveluita ei ole muotoiltu erityisperheiden tarpeiden ja tilanteiden
mukaisesti. Sen sijaan suunnittelu on tehty palvelu- tai organisaatio-ldhtdisesti,
jolloin hakuprosessin integroituvat heikosti osaksi erityisperheiden arjen
toimintaa. Siitdkin huolimatta, ettd erityisperheet tarvitsevat useita palveluita
pitkédkestoisesti ja palveluiden tavoitteena on arjen toiminnan tukeminen.
Helposti haettavat ja osaksi arjen toimintaa integroituvat prosessit ja palvelut
vapauttaisivat sen sijaan perheeltd aikaa oman toiminnan jasentdmiseen,
aikatauluttamiseen seké rutiinien ja rytmien rakentamiseen. Marika kuvailee
palvelujarjestelmian kanssa toimimista seuraavasti:

...sit kun yhteiskunta jotenkin taistelee sua vastaan. Et menee niin paljon
voimavaroja tahan taisteluun. Miti vois kiyttda enemman sithen lapseen.
Ja se myo0s ettd jos me olisimme heti alussa voinu saada enemman téllasta
arjessa tukea, ettd olis ollu joku ohjaaja, joka kivis meilld silleen
saannollisesti [...] Mutta nyt oli niin eksyksissi ja ei oikein tienny mista
ma otan kiinni. — Marika —

Perheilla menee ldhtokohtaisesti normaalia enemmain aikaa ja voimavaroja
erityislapsen hoitoon ja hoivaan. Siihen he myos itse haluaisivat panostaa.
Mutta palveluprosessien byrokraattisuus ja “taistelu” sekd asiakkaiden
tarpeisiin heikosti reagoiva jirjestelmd syovdt perheen jo valmiiksi
heikentyneita resursseja.
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Mielenkiintoinen havainto on se, ettid on olemassa lakeja ja ohjeistuksia (esim.
Vammaispalvelulaki ja Sosiaalihuollon asiakaslaki), jotka edellyttavat
ammattilaisia tekem&in erilaisia palvelusuunnitelmia. N&ita ovat muun muassa
kuntoutussuunnitelma,  palvelusuunnitelma, = omaishoidon-suunnitelma,
erityishuollon  suunnitelma, henkilokohtainen opetus-suunnitelma ja
varhaiskasvatussuunnitelma. Kyseiset suunnitelmat tulisi tehdd yhdessa
asiakkaan kanssa, jolloin sovitaan suunnitelman keskeisistd asioista.
Palvelusuunnitelman kohdalla se tarkoittaa perheelle kohdistettavien
palveluiden suunnittelua. Osa vanhemmista viittaa kertomuksissaan niihin
suunnitelmiin, mutta néayttda silti siltd, ettd etenkin palvelusuunnitelma
epdonnistuu tarkoituksessaan, jos palveluiden hausta muodostuu perheille ndin
tyollistava ja aikaa vievd tyomadard. Palvelusuunnitelman kehittdminen niin,
ettd se on aidosti perheen arkea tukeva ja palveluntuottajia velvoittava, on yksi
palvelujarjestelmidn mahdollisista kehityskohteita. Hujala ja Lammintakanen
(2018, 59) puhuvat raportissaan asiakassuunnitelmasta, jota he pitivat
erityisen tarpeellisena tyovélineeni. He tosin myds korostavat, ettd
moniongelmaisilla asiakkailla se on vain poikkileikkaus palveluntarpeesta,
jonka vuoksi sen tulee olla joustava ja muutettavissa oleva.

4.3 KERTAANTUVA JA L
VUOROVAIKUTUKSELLINEN KAYTTO

Palveluiden haun lisdksi tarkastelin palveluiden vuorovaikutuksellista kayttoa
eli tilanteita kun palvelut on jo myonnetty perheille ja perheet kiyttavat niita
osana muuta arjen toimintaa. Palveluiden vuorovaikutuksellinen kaytto sisaltda
toimintaa, jota usein tarkastellaan yhteiskuluttamisen (Keller & Roos 2014;
Kylkilahti ym. 2016) tai yhteisluonnin (Prahalad & Ramaswamy 2004)
ndkokulmasta. Palveluntuottaja ja asiakas ovat molemmat mukana palvelun
tuotannossa, jolloin vuorovaikutuksella on merkittava rooli. Lisdksi toiminta on
tyypillisesti sellaista, jossa palveluntuottaja ohjaa tilannetta ja méiirittelee
toiminnan paikan ja ajallisen keston. Téssd tutkimuksessa palveluiden
vuorovaikutuksellinen kaytto jasentyy erilaisten keskusteluiden ja kiyntien
kautta. Kéynnit olen jaotellut kdynnin tarkoituksen mukaan eli onko kyseessa
esimerkiksi terveydenhoito sairaalassa vai kuntoutuskaynti terapeutin luona.

Aikaa vaativat keskustelut

Tarkastelen palveluntuottajan ja asiakkaan vailisia keskusteluita omana
toimintanaan, erilldan kaynneistd. Pyrin osoittamaan, ettd keskusteluiden
erillinen tarkastelu laajentaa perheiden toiminnan ymmarrysta etenkin silloin,
kun perheelli on monta palvelua kaytossdan. Keskusteluihin liittyvat
kertomukset ja viittaukset olivat melko yksinkertaisia tilanne- tai
toimintakuvauksia, joissa vanhemmat viittasivat 1dhinna yhteydenpitoihin eri
tahojen kanssa. Niiden tarkastelu ja tulkinta osoittavat kuitenkin, ettd
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palveluntuottajan nakokulmasta keskustelu voidaan ndhdd vain pieneksi
hetkelliseksi osaksi yksittdista palvelunkayttoa. Mutta tilanteessa, kun perheelld
on monta palvelua kaytossddn ja mahdollisesti useampi henkilé edustaa
yksittdistd palvelua, niistd yksittdisistda keskusteluista muodostuukin aikaa
vaativa toiminnan kokonaisuus.

Sisallollisesti perheiden ja palveluntuottajien viliset keskustelut voivat
liittyad yksittdisen tapaamisen ajankohdan neuvottelusta lapsen ladkitykseen
liittyvadn tai perheen tilannetta kasittelevaan moniammatilliseen keskusteluun.
Keskustelut voivat tapahtua jonkun kaynnin yhteydessi, puhelimitse tai joissain
tapauksissa sidhkoisten kanavien kautta (esim. sdhkoposti tai Wilma).
Sweeney'n ja kumppaneiden (2015, 321) kroonisesti sairaisiin potilaisiin
liittyvassd tutkimuksessa keskustelumuotoisia toimintoja ovat esimerkiksi
aktiivinen tiedon jakaminen, osallistuminen paatoksentekoon ja vuorovaikutus
palveluntuottajan henkilokunnan kanssa. Ndma keskustelut luokiteltiin
tapahtuvan palveluntuottajan tiloissa. Tdma tutkimus osoittaa, ettd vanhemmat
kayviat monen ammattilaisten kanssa keskustelua osana arjen muuta toimintaa.
Keskustelut saattavat osua keskelle tyopdivaa tyonantajan tiloissa tapahtuviksi
tai kotiin keskelle lasten hoitoa etenkin, jos ne kiaydaan puhelimen vilityksella.

Yksittdisen palveluntuottajan tulisi huomioida, ettd perheelld voi olla
ymparillidn monia eri palveluita edustavia henkil6itd, joiden kanssa
keskusteluja kidydaan. Talloin vanhempi ei valttdmattd muista, kuka vastaa
mistékin palvelusta:

...ma sanoin, et mi en kestad enéda yhtaian kontaktia enempaé, et mulla on
niin monta kontaktia, ettd mi en endi tiedd kenenkidan nimia. He myos
soitti sieltd ja kysy, oonko mai ollu tolla osastolla niin kun ja et mita siella
oli? Mi en tienny siitd osastoo ollenkaan, ma kysyin, et onks se
kolmannessa kerroksessa? Ja ne rupes epdileen, etta iiti on liian visyny,
et se ei tied4d endd missi se on ollu. Mi sanoin, et mi oon niin monessa
paikkaa, et mulle ei sano nia teijin nimet yhtdan mitdan. — Leena —

Eri palveluita edustavien ammattilaisten méaran vuoksi vanhemman voi olla
mahdotonta muistaa henkil6iden nimia tai edes tismillisesti tahoa, joka tietyn
palvelun tarjoaa. Esimerkiksi sairaalan osastot voivat menna helposti sekaisin.
Perheelli ei vilttamaitta ole etenkéddn alkuvaiheessa minkaénlaista arkistoa tai
muistilistaa palveluista tai niiden yhteyshenkil6ista, jolloin vanhemmat eivat
pysy selvilld jokaisen palvelun tilanteesta. Kuvaus on yhtenevidinen Hujalan ja
Lammintakasen (2018, 22) tutkimuksen tulosten kanssa, jossa todettiin, ettd
asiakas ei ole aina tietoinen, missi instanssissa on kiynyt tai kuka palvelun
tarjoaa. Sen lisdksi, ettd vanhemmat yrittdvat muistaa, kuka vastaa mistiakin
palvelusta, heita turhauttaa jatkuva asioiden kertaaminen:

...on tosi turhauttavaa niitd samoja keskusteluja kidydd nididen 20:n, me
laskettiin, ettd meilld on 22 niin kun tassi verkostossa ja siind ei oo yhtdan
laheistd, vaan siind on vaan nia viralliset ja niitd on kahella lapsella
yhteensi 22. — Leena —
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Jos yksi keskustelu kestdd puoli tuntia ja niitd joutuu kdyméadn useamman
palveluntuottajan kanssa samana péivani, niin keskusteluihin saattaa menna
ajallisesti merkittdva osa paivastd. Tima monen palvelun johdosta kumuloituva
ajallinen panostus on kokonaisuutena todennikoisesti palvelujirjestelmaille
nakymatontd. Leena kuvasi palveluiden haun kohdalla jarjestelmii, jossa
erilaisilla palveluntuottajilla olisi oikeus katsoa lapsen ja perheen asioita. My0s
Erjan on pohtinut vastaavanlaisen palvelun tarpeellisuutta ja hyodyllisyytta:

No, esim. ndi lapsen potilastiedot, terapeuttien palautteet, just niin kun
lapsen omilla terapeuteilla olis my0s paiasy tdhan jarjestelmdin. Ja
ainakin silla tavalla, ettd he pystyisi palauttamaan ne palautteensa sinne.
Ja sitten sielld olis koulullakin, nyt kun ajattelee niin paasy, et vois sen
henkilokohtasen opetussuunnitelman laittaa sinne ja sit he myos esim.
nikisi sieltd niitten lapsen omien terapeuttien palautteet. Elikka sita
kautta, jos on aktiivinen opettaja, avustaja, niin voisi sit ottaa vinkkeja,
ettd milld tavalla lapsen kanssa vois toimia. Tokihan nii terapeutit tekee
nditd ohjauskiynteji koulussa, mutta. Ja sitten mites kunta? Sitten
tietenkin vois olla niin kun erityis, onks se nyt huoltosuunnitelma, EHO
vois olla sielld, palvelusuunnitelma, kaikki timmdéset, niin sitd kautta se
vois ehkd tuoda niin kun n#i kaikki palvelujarjestdjat niin kun saman
pOydian ddreen, vaikka ne ei nyt silleen ehki kasvokkain tapaisikaan. —
Erja —

Erja kuvaa keskitettyd jarjestelmdi tai palvelua paikkana, jonne perheen
ymparilld toimivat ammattilaiset voisivat tallentaa dokumentteja ja lisdksi myos
laittaa vinkkeja lapsen kanssa toimimisesta. Palvelu kokoaisi eri toimijat saman
asian adrelle ilman fyysistd lasndolon pakkoa. Kun tieto olisi keskitetyssa
paikassa, se voisi vihentdd keskusteluiden maaraa.

Kiinnostusta herattava yksittdinen kuvaus on se, kun vanhempi kertoo,
kuinka hénelle on ollut henkisesti vaikeaa ottaa sairaalaan tai hoitajaan yhteytta
eri tutkimus- tai arviointikdyntien vililld. Han korostaa olevansa akateemisen
koulutuksen saanut henkilo, jolla hdn todennékoisesti viittaa kyvykkyyteensa
hoitaa omia asioitaan. Kuvauksen voi tulkita esimerkiksi niin, etta 1dakareilla ja
heiddn edustamalla organisaatiolla on historian rakentama ammatillinen
“ylemmyys”, jonka vuoksi asiakas ei uskalla ottaa sairaalaan tai osastolle
yhteyttd, ellei tilanne ole kriittinen. Tilanteen voi tulkita olevan
ammattihenkil6- tai organisaatioldhtéinen, silli vuorovaikutusta ohjaa
ammattilaisten toiminta ja palveluiden kautta méairitelty toimintamalli.

Monimuotoiset palvelukiynnit

Erilaisten palveluntuottajien luokse suuntautuvien kidyntien tulkinnassa olen
huomioinut itse kdynnin lisdksi niihin liittyvan liikkumisen palveluntuottajan
osoittamaan paikkaan sekd mahdollisen odotusajan. Liikkumisen
sisdllyttamistd osaksi kdynteja perustelee Caicedon (2014, 403) tutkimus, jossa
vanhemmat arvioivat kayttdvansi liikkumiseen jopa 12 tuntia kuukaudessa.
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Moniin kiynteihin liittyy my6s odottaminen, jota sairaalapalvelun tuottaja ei
valttimattd tunnista minkddnlaisena kustannuksena tai asiakkaan arvoon
vaikuttavana tekijina (Pantzar 2013, 77) eli aikasyoppond, joka voi vihentaa
asiakkaan kokemusta palvelusta.

Tarkastelen seuraavaksi kidynteja siitd ndkokulmasta, mikd on kaynnin
tulkittu kohde ja motivaatio. Nami ovat: 1) arviointikdynnit, joihin sisaltyy
erilaiset ammattilaisten arvioinnit, tutkimukset ja seurannat, 2)
kuntoutuskaynnit, kuten puhe- ja toimintaterapiakdynnit, 3) sairaanhoidolliset
kaynnit, kuten leikkaukset ja poliklinikkakdynnit, sekd 4) varhaiskasvatus- ja
opetuspalveluihin liittyvat kdynnit. Perheilld voi olla myos yksittdisia kaynteja
muihin palveluihin liittyen, kuten yhdistysten jarjestimit koulutukset.
Kiyntien jaottelu tarjoaa mahdollisuuden tarkastella ja huomioida kiyntien
monimuotoisuutta. Jos tarkastellaan kiyntien sijoittumista, niin esimerkiksi
sairaanhoidon puolella tehtdviat arviointi, tutkimus- ja seurantakidynnit
tapahtuvat padosin ladkarin luona osastolla, mutta sosiaalipalveluiden kohdalla
arviointikdynti tehdddn usein kotona. Kuntoutuskdynnit voivat tapahtua
kuntouttajan tiloissa, koulussa tai kotona. Varhaiskasvatus - ja
opetuspalveluiden kohdalla kaynnit tapahtuvat padsdantoisesti
palveluntuottajan luona. Yhteistd niille kdynneille on se, ettd ne tapahtuvat
padosin normaalin ty6aikaan eli arkena kello 8-16 valilla.

Erityislapsen tai perheen arviointikdynnit

Erityislapsiin kohdistuviin arviointikdynteihin osallistuu perheesta seka lapsi
ettda ainakin yksi vanhempi tai mahdollisesti koko perhe. Palvelujarjestelmin
puolelta arviointiin voi osallistua yksi tai useampi henkil6, riippuen muun
muassa siitd, onko arviointi moniammatillinen vai yhteen palveluun liittyva
arviointi. Arviointikdyntien maara riippuu seki perheen tai lapsen tilanteesta
ettd haettavasta palvelusta tai palveluista. My0s osallistujien maira vaihtelee
palvelun ja tilanteen mukaan.

Tarkastelin arviointikdynteja niiden keston mukaan voidakseni jasentad
kidynteja myohemmin my6s perheen arjen sujuvuuden ja ajankdyton
nakokulmasta. Erityisesti siind vaiheessa, kun lapsen oireita tutkitaan,
perheelti edellytetddn runsaasti tutkimus- ja/tai arviointikdynteja monessa eri
paikassa. Jokaisella palvelulla on omat toimintamallinsa ja yhteyshenkilonsa
siitdkin huolimatta, ettad lapsen tilannetta arvioitaisiin keskitetysti esimerkiksi
lasten ja nuorten sairaalassa Lastenlinnassa. Leena kuvaa heidén tilannettaan:

Lauri on kdyny kaikki nen&- korva- kurkku kaikki magneetit...Kaikki
osastot lapi vuorotellen [...] meilla oli vaan ihan jarjettomésti timmaosia
yksittdisia kontrolleja, joita suljettiin ja taas tuli jotain uutta, mita
suljettiin pois...joka osastolla oli aina ne omat henkil6t tdysin, etti ne ei
linkittyny mitenk&én toisiinsa. — Leena —

Tutkimuskiynnit nayttaytyviat vanhemmille yksittdisind kiynteini, jotka eivit
linkity toisiinsa, vaan heilldi muodostuu esimerkiksi jokaiseen sairaalan
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poliklinikkaan oma asiakassuhteensa, eikd kukaan hallitse kokonaisuutta.
Tulokset vahvistavat aiempien tutkimusten tuloksia (Walden 2006, 147; Hujala
& Lammintakanen 2018, 21). Palvelut koetaan hajanaisina, koska niiti ei tarjota
vhdesti paikasta tai yhden paikan kautta (Muuri ym. 2008, 447). Kiydessdan
yksittdisen palvelutuottajan luona, kuten HUS:ssa, perhe saattaa tavata
useampaa  henkil6d, joka  osaltaan  johtaa  palvelukokemuksen
fragmentoitumiseen (Kerosuo 2004). Etenkin tilanteessa, jossa palveluiden
puolella ei ole ketddn nimettyd palvelukokonaisuudesta vastaavaa henkilo.
Erityisperheet peraankuuluttavatkin yhta tuttua tahoa, johon he voisivat ottaa
tarpeen mukaan yhteytta (Ylikauma 2007, 50-51).

Palvelujérjestelmaille on tilla hetkelld haastavaa tarjota runsaasti palveluja
tarvitseville asiakkaille yhtd tahoa tai henkil6d, keneen he voisivat olla
vhteydessia. Asiakkaat koetaan palvelujarjestelman puolella taakaksi, silld
ammattilaiset eivit tunne toisiaan tai toistensa tyon sisdltoa eivatka erilliset
tietojarjestelmatkididn tue eri ammattikuntien vilistd yhteistyotd (Hujala &
Lammintakanen 2018, 21). Koska ammattilaiset eivit ole tottuneet tekemaian
yhteistyota, kukaan ei vastaa asiakkaiden hoidon koordinoinnista eika sovittuja
toimintamallejakaan ole (Parssinen 2003, 90; Hujala & Lammintakanen 2018,
21). Tilanne aiheuttaa esimerkiksi sen, ettd vanhemmat joutuvat hakemaan
itsendisesti tietoa jokaisesta palvelusta. Heilld on halu ja tarve ymmartaa lapsen
kokonaistilanne voidakseen arvioida, mikd on lapsen kannalta tarkeia.
Vanhemmat myés toivovat, ettd perheen tilanne nihtiisiin kokonaisuutena, ei
vain yksittdisena lapseen oireena:

...pitds olla semmonen ymmarrys, ettd mitd se eldmd on heilld
[erityisperheet], ett sitd kautta sit pystyy vahan niin kun. Joskus tuntuu,
et just joku, ei nyt liukuhihnaty6ta tai muuta, etta ettei sitd katota sita
kokonaisuutta, vaan katotaan vaan sita yhta juttuu... — Erja —

Laakari saattaa keskittyd vain yhden oireen tai vamman tarkasteluun (Golden &
Nageswaran 2012) tai terapeutti yksittiisen taidon kehittdmiseen, vaikka lapsen
erityisyys vaikuttaa koko perheeseen, perheen arjen toimintaan ja
tulevaisuuden suunnittelun. Riskina voi olla, ettei yksittdisen oireen tarkastelu
tuo perheen arkeen sitd helpotusta, mitd he tarvitsevat. Katri toteaakin, etta
perheiden kanssa tulisi enemmin keskustella laajemmin esimerkiksi lapsen
itsendistymisestd ja mitd se vaatii lapselta sekd siitd, miten se vaikuttaa
perheeseen ja miten sitd voi tukea. Keskustelua, joka rakentaa seka lapsen etta
perheen tilannetta eteenpdin tulevaisuuteen.

Tutkimuksia ja arviointeja voidaan tehda alkuvaiheen kartoituksen lisdksi
lapsen tilanteen tai elaminvaiheen muuttuessa, kuten kouluun tai paivakotiin
siirtyessa. Lisdksi perheilld on kerran vuodessa tapahtuvia seurantakidynteja.
Olivia pohti, voisiko kiynneilld hyodyntdd tulevaisuudessa esimerkiksi
vanhempien ottamia videoita, joista nékyisi lapsen arkinen tilanne. Hénen
mielestddn lapsi kayttdytyy usein eri lailla poliklinikalla toteutuvassa
arviointikdynnissi ~ kuin = kotona.  Seurantakdynnit ovat perheille
merkityksellisia, silld niiden perusteella lapsen tilanteesta tehddian virallinen
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ladkarin lausunto sekd kuntoutussuunnitelma Nama dokumentit ovat tarkedssa
roolissa erilaisia julkisia palveluja, kuten vammaistukea, lddkinnallista
kuntoutusta tai erityistd paivikoti- tai koulumuotoa haettaessa. Tamén vuoksi
Olivian ajatus myds vanhempien tarjoamasta arjen tilanteista esimerkiksi
videoiden kautta antaisi mahdollisesti syvillisemman ymmarryksen lapsen ja
perheen ongelmista ja haasteista sekid jo opituista taidoista. Vaikka lapsen
ensimmadiset arviointikdynnit liittyvdt myos palveluiden haku -toimintaan,
sisdllytdn ne vuorovaikutukselliseen palvelun kayttoon, koska jo Lastenlinnan
arviointiin padstakseen on taytettiva kriteerit ja saatava lahete. Niin ollen jo
Lastenlinnaan paisemisen voi tulkita olevan palvelun kayttoa.

Yksittdisten tunnin tai muutaman tunnin Kkestdvien kayntien lisdksi
perheelli voi olla paivii tai viikkoja kestédvid arviointeja. Leena toteaakin, etta
“meilld on kymmenen viikkoo yhteensa aikaa ollu, niin sielld on ollu valilla isa
jayksilapsi, isd ja kolme lasta. Sit sielld on ollu isi ja &iti yksi lapsi, se tutkittava.
Sit on ollu diti ja kolme lasta”. Leenan koko perhe osallistui erilaisilla
kokoonpanoilla psykiatrisen perheosaston jaksolle, jossa moniammatillinen
tilmi arvioi perheen toimintaa ja pohti perheelle sopivia keinoja hallita
erityisperheen arjen toimintaa. Jakso toteutettiin osittain palveluntuottajan
tiloissa ja osittain kotona. Osallistuakseen kymmenen viikkoa kestiville
tutkimus- ja arviointijaksolle Leenan oli luovuttava tyostddan. Palveluiden
kidyton voi tulkita rajoittaneen &idin mahdollisuutta tehdd toita.
Palvelututkimuksessa palveluiden negatiiviset vaikutuksesta on keskusteltu
erityisesti arvonluonnin yhteydessd, jolloin viitataan palvelun kielteiseen
vaikutukseen (Gronroos & Voima 2012).

Erityislapsen, muun perheen jdsenen tai koko perheen kuntoutuskdynnit

Arviointikdyntien lisdksi lapsella voi olla vuosien aikana monta erilaista
kuntoutusmuotoa ja useampi kuntoutusjakso paillekkdin. Mainittuja
kuntoutuksia olivat muun muassa fysio-, puhe-, toiminta- ja musiikkiterapia
seki psykiatrin tai psykologin tapaamiset. Kiytdnnossa tima tarkoittaa yleensa
viikoittaista kayntia jokaisen kuntoutuksen kohdalla. Osa kuntoutuskdynneista
tapahtuu kuntouttajan tiloissa, mutta niitd voidaan toteuttaa myos lapsen
koululla tai paivihoidossa. Vanhemmat kuljettavat usein itse lapsen terapiaan
tai joissakin tapauksissa terapeutti tulee Kkotiin. Terapiat tapahtuvat
padsaantoisesti tyopaivan aikana.

Yksittdisten terapiakayntien lisiksi perheet saattavat osallistua viikon tai
pidempaan  kestdvddn  kuntoutukseen. Tillaisia ovat  esimerkiksi
sopeutumisvalmennuskurssit, jotka ovat tyypillisesti viikon tai kaksi kestivia
koko perheen kursseja. Kurssit tapahtuvat kodin ulkopuolella ja usein myos
kotipaikkakunnan ulkopuolella, jolloin ne vaativat myos matkustamista ja
estdvat vanhempien tyonteon sind aikana. Osa perheistd oli kayttdnyt myos
yksityisid kuntoutuspalveluita tilanteissa, jolloin julkinen palvelujarjestelma ei
pystynyt tai suostunut tarjoamaan tarpeen mukaista tukea. Yksityiset palvelut
perhe maksaa paasidintoisesti itse.
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Kuntoutusten tavoitteena on lapsen ja perheen arjen toiminnan
parantaminen. Kuitenkin, joka neljids neurologisen tai vammaisen lapsen perhe
kokee sairaalassa ja kuntoutuksessa kiyntien aiheuttavan eniten vaivaa
(Walden 2006, 140). Jos kuntoutus tapahtuu kodin ulkopuolella, monen
terapiakuljetuksen jirjestaminen viikoittain keskelld pdivaa voi olla perheille
haastava asia jirjestda. Jos perheessd on useampi erityislapsi, jolle on
myonnetty kuntoutusta, myos jarjestelyiden madrd kasvaa. Kuntoutuksen
tavoitteet ovat usein yksilollisid, jonka vuoksi ei ole yksilon kannalta jarkevaa
yhdistda kuntoutusta sisaruksen kanssa samaan.

Kuntoutuksiin liittyvit maininnat olivat keskusteluiden tapaan melko
lyhyita viittauksia. Ne olivat 1dhinné toteamuksia, siitd, ettd lapsella on joku
kuntoutus. Se saattoi olla myos listaus siitd, millaisia eri kuntoutusmuotoja
lapselle on myonnetty. Jokaisessa perheessd ainakin yksi lapsi oli saanut
kuntoutusta ja kuntoutus olikin palveluista sellainen, jollaista jokainen perhe oli
kayttanyt.

Kuntoutuskdyntien analysointi ja tulkinta kertoo, ettd lapsen tilanne
vaikuttaa myos muiden perheen jasenten palveluiden tarpeisiin. Osa dideista
kertoo tarvitsevansa itsekin terapiaa oman jaksamisensa tueksi. Joskus &iti
ymmaiartia itse tarvitsevansa apua, toisinaan ammattilainen huomaa
vanhemman viasymyksen muiden kiyntien yhteydessd. Veera kertoo kuinka
”silla psykologilla tuli semmonen huoli niin kun siitd mun jaksamisesta, ettd han
sitten kutsukin mut seuraavan kerran yksindin sinne juttelemaan”. Joissakin
tapauksissa koko perheelle suunnattu terapia tai kuntoutus on tarpeen. Tama
osoittaa kuinka tirkedd on huomioida koko perheen tarpeet palveluille ja sitd
kautta perhe tulisi nihdi asiakasyksikkoni (Arantola-Hattab 2013, 50-51).

Keskimdadrdistd suurempi todenndkoisyys sairaalakdynneille

USA:ssa tehdyssa tutkimuksessa (Boyle, Decoufle & Yeargin-Allsopp 1994)
kehityshairiolld tai —vammalla on merkittdvd vaikutus lapsen terveyteen:
lapsilla on 1,5 kertaa enemmain ladkirikdynteja ja 3,5 kertaa enemmain
sairaalakidynteja kuin terveelld lapsella. Syy voi olla siini, etti erityislapsilla on
usein muita lisivammoja, kuten epilepsia, CP-vamma, aistivamma, puheen
hiiriot ja autistiset hiiriét (Tonttila 2006, 48). My6s timéan tutkimuksen
lapsilla oli monia erilaisia oireita ja vammoja ja osalla my6s paljon
sairaalakidyntejd. Tarkastelin sairaalakdynteja niiden luonteen mukaan eli
leikkaukseen tai vakavaan sairauteen liittyviin sairaalakaynteihin, nopeaa
reagointia edellyttiaviin paivystyskidynteihin sekd vaikeaan ja pitkédkestoiseen
synnytykseen. Leikkaukseen liittyvid kdynteji oli 1ahes puolella tutkimukseen
osallistuneilla perheilld ja osa lapsista tarvitsi useamman leikkauksen. Katri
kertoo poikansa leikkauksista seuraavasti:

[Kimi] jouduttiin sit leikkaamaan useamman kerran, kun Kimilld ei
sitten, pissi ei tullutkaan sitten, siis pippelissd oli timmodnen pieni
epimuodostuma ja se jouduttiin leikkaamaan. — Katri, taysipdivdinen
tyonteko vaikeuttaa palveluiden hakua —
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Jokainen leikkaus vaatii itse leikkauskdynnin lisdksi ylimdaraista toimintaa ja
jarjestelyd koko perheelta. Leikkaukseen pitda valmistautua, varata aikaa ja
varmistaa leikkauksen jilkeinen hoito. Katri pohtikin, voisiko leikkaukseen
liittyvdd yhteydenpitoa ja ohjeistusta siirtda digitaalisiin ratkaisuihin.
Esimerkiksi mobiiliteknologian avulla olisi mahdollista jakaa kuvia ja
ohjeistusta  nopeastikin, jolloin = vanhempi  vélttdisi  ylimaariiset
puhelinkeskustelut ja muun lisddntyneen tyon.

Osa lapsista oli joutunut leikkaukseen jo vauvaidssd, kun syntymaissi oli
todettu leikkausta vaativa suulakihalkio tai sydidnvika. Lisaksi lapsilla saattoi
olla muu vakava sairaus, kuten epilepsia, joka vaati erikoissairaanhoitoa.
Etenkin suulakihalkio-diagnoosien yhteydessd vanhemmat kokivat, ettd he
saivat hyvin tietoa ja hoitoprosessi oli hallittavissa. Tdma johtunee siitd, ettad
lapsen diagnoosi on selked, heti syntymaista havaittava ja sille on rakennettu
selked hoitopolku. Hoitopolku osataan myos kommunikoida perheelle ja ohjata
heitd toimimaan esimerkiksi leikkauksen edellyttavalla tavalla.

Sairaanhoidon ja leikkausten lisdksi osalla lapsista esiintyi infektioita ja
esimerkiksi suolen toiminnan ha&iri6itd, joiden wvuoksi perheet joutuivat
kidymaan sairaalan paivystyksessa. Sairaalan eri yksikoiden eli tiettya oiretta tai
sairautta hoitavan ladkirin ja piivystyksestd vastaavan ladkarin véilisen
yhteistyon puutteen johdosta perheet voi joutua kokemaan ’pompottelua’:

...menkda suoraa tietd lasten ja nuorten sairaanhoidon paivystykseen ja
sanotte, ettd sielld on hdnen ldhete ja heti vaan tutkimuksiin. No mentiin
sinne ja sitten kuitenkin se paivystava ladkari mietti omalta kannalta, etta
hin lahetti meidit sit kotiin. Taas tulee mulle soitto, ettd menkia nyt
vaan. Ja mentiin. Ja ei tdndin toteudu, menkii taas kotiin. Elikka
jokainen paivystava ladkari aloitti alusta. — Olivia —

Olivia kuvaa, kuinka hoitava ladkari kannustaa menemaidin yhid uudelleen
paivystykseen, jossa heidit kuitenkin kadnnytetdan takaisin kotiin. Ladkareiden
keskittyminen omaan alueensa hallinnointiin johtaa niin sanotun
vastuuladkarin puutteeseen, jolloin jokainen lddkari hoitaa oman ”siivun”
lapsesta omalla tavallaan (Walden 2006, 147). Asiakkaalle tima nayttaytyy
turhana pompotteluna ja ylimaardisind kidynteind, kun ladkarit eivit padse
keskenddn  yksimielisyyteen. = Turhat kiynnit  kuormittavat  seka
palvelujarjestelmdd itseddn mutta myoOs perhettd, jonka arjessa on jo
lahtokohtaisesti paljon kiynteja.

Erityisperheiden kiynnit saattavat alkaa jo synnytyksestd, mikili se ei suju
aivan normaalisti. Leena joutui viettimdidn Laurin kanssa sairaalan eri
osastoilla kahdeksan viikkoa heti syntyman jialkeen, koska synnytys oli vaikea.
Sen jilkeen Laurilla alkoi suolisto-ongelmat, joita hoidettiin paivystyksessa.
Tamin jalkeen alkoi Laurin arviointikdynnit ja kuntoutukset, jotka jatkuivat
edelleen haastattelua tehtidessd. Niin kidyntien luonne ja kesto muuttuivat
lapsen tilanteen mukaan ja muokkasivat samalla perheelti edellytettavian
toiminnan luonnetta. Erilaiset kidynnit integroituvat myos eri lailla perheen
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arjen toimintaan: didin vaikea synnytys ja pitkd sairaalassa voi vaikeuttaa
kotitéiden organisointia useiden viikkojen ajan, kun taas jatkuvat yksittaiset
kaynnit pilkkovat yksittiisid arkipaivia.

Opetus- ja varhaiskasvatukseen suuntautuvat kdynnit

Sote-palveluiden lisdksi erityisperheille tulee normaalia enemmain kiynteja
kouluihin ja péivikoteihin, joissa kdydaan keskusteluja muun muassa lapsen
erityisen tuen tarpeesta ja resursseista. Nama tapahtuvat sen jialkeen, kun
lapselle on jo valittu paiviakoti tai koulu. Koulu- ja péivikotitapaamisiin
osallistutaan erilaisilla kokoonpanoilla, riippuen tapaamisen tarkoituksesta.
Siihen voivat osallistua lapsi vanhempineen seki koulun opettaja(t). Koulusta
voi osallistua yksi tai useampi opettaja, avustajia, rehtori tai terapeutti, mikali
sellainen on koululla palkattuna. Tapaamiseen voi osallistua myoés sote-
palveluiden ammattilaisia tai esimerkiksi iltapadivikerhon ohjaajia. Vanhempi
saattaa pyytdd mukaan jopa yksityisen palveluntuottajan edustajan. Jos
tilannetta vertaa normaalisti kasvavan lapsen perheeseen, niin palveluiden
kayttoon liittyvat kdynnit ja keskustelut tulevat erityisperheille normaalien
kayntien, kuten vanhempainiltojen, koululddkarin ja hammaslaakarin kayntien,
péille. Jos perheessa on kaksi erityislasta, niin maara kasvaa sen mukaisesti.
Kayntien myonteinen puoli on se, ettd tieto ja ymmarrys lapsen ja perheen
tilanteesta siirtyy myos opetus- ja varhaiskasvatuspalveluiden puolelle. Tallgin
my0s heiddn on mahdollista rakentaa lapselle yksilollinen tuki resurssien
puitteissa. Jos tapaaminen on moniammatillinen eli siithen osallistuu myds sote-
palveluiden ammattilaisia ja etenkin lapsen kuntouttajia, niin tapaamisessa
voidaan suunnitella hyvinkin kokonaisvaltaisesti lapselle tarjottavaa tukea.

Me ollaan kyl hirveesti saatu koulusta tdta tukea, mitd me ollaan nyt
kiytetty. Ja se on ollu semmosta, koska mun mies on niin kun, kun siella
on puhuttu silleen niin kun reilusti ja jotenkin avoimesti ja silleen, ei
silleen hymisty, vaan silleen oikeesti puhuttu asioista, niin ne on ollu
parhaita keskusteluja ne koulun kanssa kéaytavat. — Camilla, koulu toimii
perheen arjen tukena —

Camillan perhe koki, ettid heidan tapauksessaan paras tuki on 16ytynyt koulun
kautta. Perhe on tykdnnyt koulun henkiloston tavasta keskustella asioista
suoraan, joka voi olla osoitus ammattilaisten sosiaalisesta kyvykkyydesta.
Camillan perheen tilanne on tosin muista perheista poikkeava, koska lapsi sai
kouluaikana ison osan kuntoutuksesta koulun kautta. Muissa perheissi
kuntoutuksen on myoOntidnyt perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito tai
Kela.

Kéaynnit voidaan kokea kielteisena, mikili perhe joutuu taistelemaan opetus-
tai varhaiskasvatuksen resursseista. Tai jos kdyntien maara alkaa rasittaa
perheen arkea liikaa. Kdyntien systemaattinen tarkastelu paljastaa, miten
paljon erilaisia kidyntejd perheiden arkeen kuuluu. Iso osa niistd tapahtuu
arkena, tyOpdivan aikana, jolloin niiden organisoinnin voi olettaa vaikuttavan
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vanhempien muuhun toimintaan kuten tyontekoon. Palvelujarjestelmalld onkin
haasteena tarkastella perheen palveluiden kiytt6d monen palvelun
nakokulmasta, jolloin kdyntien méira saattaa paljastua hyvinkin isoksi osaksi
arjen toimintaa ja kuormitusta.

Analysoin ja tulkitsin tdssad luvussa toimintaa, joka perustuu monen sote-
palvelun  vuorovaikutukselliseen = kdytto6n.  Toiminnassa  korostuu
vuorovaikutuksen lisiksi palveluntuottajan ohjaamat ja hallitsemat
toimintamallit sekd asiakkaan toiminnan hyvd nikyvyys palveluntuottajalle
pain. Perheilld oli kokemusta jopa kymmenista erilaista palveluista. Julkisten
sote-palveluiden lisdksi osa perheisti oli kdyttdnyt yksityisid tai kolmannen
sektorin tarjoamia palveluita. Niiden kiytolla korvattiin esimerkiksi julkisten
palveluiden  riittimattomyyttd.  Vanhempien kuvaukset palveluiden

vuorovaikutuksellisesta kaytosta osoittavat varhaiskasvatus- ja
opetuspalveluiden olevan osa sote-palveluiden kayttoon  liittyvad
kokemusmaailmaa. Esimerkiksi erityisti ~ koulumuotoa  hakiessa

palvelunprosessiin osallistuvat seki opetus- etti sosiaali- ja/tai terveyspalvelut.
Perheen nikokulmasta kysymyksessd on yksi hakuprosessi, mutta sen
tuottamiseen osallistuu laajasti eri palveluiden edustajia. Ndin ollen yhden
palveluntuottajan toiminta, esimerkiksi hidas paatoksenteko, voi vaikuttaa
toisen palveluntuottajan mahdollisuuksiin tehda paatoksia tai tarjota perheelle
soveltuva palvelu.

Taulukko 10. Yhteenveto vuorovaikutukseen perustuvasta toiminnasta

Toiminta Tunnistetut tekemiset ja kuvaus

Palveluiden haku e Hakemusten tekeminen  sisiltdd  esimerkiksi
lomakkeiden perusteellista tayttamista ja selvitysten
hankintaa. Monen samanaikaisen hakemuksen teko
voi aiheuttaa palvelun hakematta jattdmista.

e  Tutustumiskaynnit kohdistuvat esimerkiksi
paivékoteihin, kouluihin ja tilapaishoitopaikkoihin.

e Palveluista ja niiden sisdlléistd neuvotellaan
palveluntuottajien kanssa. Neuvottelu voi olla yhdessa
suunnittelua tai “taistelua’.

e Joillekin palveluille on tyypillistd, ettd niitd haetaan
vuosittain uudelleen, vaikka tilanne ei ole muuttunut.

e Perheet saattavat joutua tekemain valituksia tai
hakemaan oikeusteitse muutosta tehtyihin paatoksiin.

Vuorovaikutuksellinen e Keskustelut voivat liittyd yksittdisen tapaamisen

kaytto ajankohdan  neuvottelusta perheen tilannetta
kasittelevddn ~ moniammatilliseen  keskusteluun.
Runsaasti palveluja kiyttdvien perheille voi ajoittua
monta keskustelua péivassa.

e Palvelukidynteja ovat esimerkiksi erilaiset arviointi-,
tutkimus- ja seurantakdynnit, eri perheenjasenten
kuntoutuskdynnit, sairaalahoitoa vaativat kdynnit
sekd opetus- ja varhaiskasvatuksen palveluihin
liittyvat kdynnit. Perheille voi ajoittua monta kdyntia
viikossa.
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Palveluiden haun ja kiyton tulkinnassa korostuu monen palvelun kaytto.
Yksityiskohtainen toiminnan tarkastelu osoittaa, ettd esimerkiksi palveluiden
haku ei sisdlld ainoastaan hakemuksen tekemisti, vaan siihen liittyy selvitysten
hakemista, tutustumiskdyntejd, neuvottelua, uudelleen hakemista seka
valitusten tekemista. Koska palveluiden haku on ty6lasti ja usein samanaikaista
ja jokavuotista, perheet eiviat vilttdimattd jaksa hakea kaikkia heille
kohdistettuja palveluita. Tilanne laittaa keskimiirdistdi heikommassa
tilanteessa olevat perheet epétasa-arvoiseen asemaan terveiden ja kyvykkaiden
asiakkaiden kanssa (Muuri ym. 2008), mikali palveluiden saaminen riippuu
perheen voimavaraoista.

Runsaasti palveluita Kkayttivien perheiden ymparilla toimivien
ammattilaisten kanssa kaytdvit keskustelut ja kidynnit asettuvat ajallisesti
arkipaiville klo 8-16 vilille. Ne hankaloittavat palkkatyon tekoa tai kotitéiden
hoitamista. Siiloissa toimivien yksittdisten palveluntuottajien voi olla vaikea
tiedostaa, ettd vanhemmille saattaa tulla useita eri keskusteluita tai kdynteja
samalle piiville tai viikolle. Palveluntuottajien tulisikin tunnistaa perheiden
toiminta etenkin siitd ndkokulmasta, ettd onko palveluiden kaytt6on liittyva
toiminta hallittua ja haluttua toimintaa (MacGregor & Wathen 2014) vai
kaantyyko toiminta kuormittavaksi tai perheen arkea haittaavaksi tekijaksi.
Palvelujarjestelma on hajanainen ja hyodyntda heikosti digitaalisia palveluita.
Lisdksi palveluntuottajat toimivat omilla toimintamalleillaan ja prosesseillaan,
jolloin perheiden toiminnan maara lisddntyy jokaisen haettavan palvelun
myo6td. Toiminta piiloutuu monen eri palvelun kayton taakse ja sen
kokonaisuutta on vaikea ndhda palvelujarjestelméan nakokulmasta, ellei sitad
tutkita asiakkaan toiminnan nakékulmasta.

Tarkasteltaessa palveluiden Kkayttoon liittyvda toimintaa asiakkaan
nakokulmasta, sieltd voi nousta esiin yllattavidkin tuloksia, kuten seuraava
tulosluku osoittaa. Osa palveluiden kayttoon liittyvastd toiminnasta tapahtuu
vuorovaikutuksen ulkopuolella, asiakkaan arjessa ja kotona tai kotoa kisin,
jonka vuoksi siti ei ole valttaméattd huomioitu palveluiden tuotannossa.
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5 ASIAKKAAN OHJAAMA TOIMINTA —
ASIAKKAASTA JARJESTELMAN
PALVELIJAKSI

Tarkastelen tisséd luvussa palveluiden kayttoon liittyvaa toimintaa, joka ei aina
ole palveluntuottajan nakokulmasta suoraan niahtivissa (Heinonen ym. 2010;
Heinonen & Strandvik 2015; Mickelsson 2013) tai asiakkaan nakokulmasta
riittdvasti huomioitu osana palveluntuotantoa. Toiminnalle on ominaista, ettd
perhe tai vanhempi péddsddntOisesti ohjaa ja hallitsee toimintaa. Se vaatii
perheeltd aktiivista otetta ja on ajankdayton nidkokulmasta merkittdvissa
roolissa osana arjen muuta toimintaa. Taméan asiakkaan eli perheen ohjaaman
toiminnan yksityiskohtainen tarkastelu paljastaa toiminnan kirjavan ja
monimuotoisen luonteen.

Strandvikin ja kumppaneiden (2018) mukaan asiakasldahtoisen ajattelun
nakokulmasta nakymattomyyden raja (line of visibility) kuvaa sitd, kuinka
kauaksi tai syville asiakkaan toimintaan palveluntuottajan on mahdollista
nihdid. Nikokulma eroaa aiemmista nakyvyyden rajoihin liittyvista
tutkimuksista siten, ettd niissa tarkasteltiin mitka palveluntuottajan toiminnat
ovat asiakkaalle nikyvid tai ndkymattémia (Strandvik, Heinonen & Vollmer
2019; ks. myos esim. Shostack 1982; Kingman-Brundage, George & Bowen
1995). Liiketoiminnan tai palvelun raja (line of business) osoittaa puolestaan
miten syvélle asiakkaan toimintaa liiketoiminnalla on mahdollisuus integroitua.
Tamén ajatuksen pohjalta herda kysymys, mihin asti palveluntuottaja haluaa
nahda ja ulottaa palvelunsa. Sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla voisi
olettaa, ettd palveluiden avulla pyritdan hyvinkin syvilliseen vaikuttamiseen,
koska niiden keskeiseni tavoitteena on asiakkaan arjen toiminnan tukeminen.
Nidin ollen arjen toiminnan tarkastelu tarjoaa palveluntuottajille
mahdollisuuden ulottaa katseensa vuorovaikutusta ja yhteisluontia syvemmaille
asiakkaan eldmaiin ja tarkastelemaan palveluiden merkitystd osana asiakkaan
arkea.

Asiakkaan ohjaamaksi toiminnaksi olen maaritellyt kuusi toimintaa: tiedon
etsintd, tiedon hallinta, ajanhallinta, tyon valvonta, kotihoito seki vertaistukeen
osallistuminen (Kuvio 5). Kaikkiin toimintoihin liittyy palvelut tai niiden kéaytto
ja niilld on sama motivaatio eli perheenjasenten ja erityisesti lasten tarpeiden
tyydyttdminen ja muiden jasenten tilanteisiin sopeutuminen (Haverinen 1996;
Raijas & Sailio 2012). Vaikka asiakkaan ohjaama toiminta on palveluntuottajille
usein nakymatonta, toiminta on kuitenkin osa samaa arvonluontiprosessia kuin
vuorovaikutukseen perustuva toiminta (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013,
538). Erona vuorovaikutukseen pohjautuvaan toimintaan on se, ettd toiminnan
sisdllon, toteutustavan ja/tai ajankohdan maarittaa paaasiallisesti vanhempi tai
perhe yhdessd. Asiakkaan ohjaama toiminta on lisdksi asiakkaalle
merkityksellistd ja resursseja vaativaa toimintaa, joka tulisi ottaa huomioon
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asiakkaan aktiivisuutta tarkasteltaessa. Erityisesti tilanteissa, joissa asiakkaalla
on pitkikestoisesti monta palvelua kiaytossaan.

Palveluiden kayttoon liittyva toiminta

Palveluntuottajat Asiakkaan ohjaama toiminta
—{00

Tiedon Tiedon Ajan-
etsintd hallinta hallinta

a ' E
58
Erityisperhe
Ty(s;; ": " Vcrl'gli‘:slukccn

valvonta Kotihoito  osallistuminen

Q A\
9 s 45

Kuvio 5. Asiakkaan ohjaama toiminta

Osa asiakkaan ohjaamasta toiminnasta nayttaytyy palvelujarjestelmin
heikkouksia tai aukkoja tukevana ja korvaavana toimintana, kuten tiedon
etsintdni, tiedon hallintana, ajanhallintana sekd tyon valvontana. Osa
muistuttaa itsepalvelua (self-service), jossa palveluntuottajat pyrkivat
vahentdmain kustannuksia ja tehostamaan toimintaa ohjaamalla asiakkaita
tekemédin palveluiden kayttoon liittyvdd toimintaa itsendisesti (Curran &
Meuter 2005). Osa toiminnasta ndyttda olevan sellaista, jonka perhe haluaa
tehda itse. Osan he kokevat turhaksi ja kuormittavaksi ja osan suorittamiseen
vanhemmat kiyttdisivit mieluummin digitaalisia ratkaisuja. Kdyn seuraavaksi
lapi kaikki kuusi asiakkaan ohjamaa toimintaa. Kuvailen ja tulkitsen niiden
luonnetta vanhempien sitaattien tukemana.

5.1 ITSENAINEN TIEDON ETSINTA

Thmisen arjen toimintaa tarkastellessa oletuksena on, ettd henkilo on aktiivinen
toimija, joka hankkii tietoa ja arvioi sitd kriittisesti omassa toiminnassaan
(Haverinen 1996, 106). Tiedolla on siis merkittdva rooli arjen sujuvuudessa ja
perheen toiminnan kehittymisessid. Tiedon tarjonnan on puolestaan todettu
olevan merkittdva tekijd siind, miten aktiivisen roolin asiakas ottaa
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hoitoprosessissa ja paatoksenteossa (Hummelinck & Pollock 2006; Alsem ym.
2017). Niin ollen tiedolla on merkittdva rooli myos sote-palveluiden kiytossa ja
niiden vaikuttavuudessa.

Tiedon etsintd nayttdd olevan merkittdviassi roolissa osana palveluiden
kayttoon liittyvad kokemusta. Perhe joutuu rakentamaan erityislapsen myota
arjen toimintansa ldhes ”puhtaalta poydaltd” ilman aiempaa tietoa ja
ymmarrystd. Perheiden tietimattomyyden tunne ja sithen pohjautuva tiedon
etsintd Kkiinnittikin huomion jo ensimmadisten haastatteluiden kohdalla.
Digitalisaation mahdollistamasta ldhes rajattomasta tiedon tarjonnasta ja laista
asiakkaan asemasta ja oikeuksistaz huolimatta oikean ja ajankohtaisen tiedon
etsintd hajanaisesta jirjestelmasté koetaan tyoladksi.

Tiedon etsintid ei ole vain suomalaisen palvelujirjestelmidn haaste, vaan
samanlaisia haasteita l0ytyy kansainvilisistd tutkimuksista. Ray'n (2002)
kanadalaisten pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten vanhemmuutta
tarkastelevassa tutkimuksessa vanhemmat kayttivat poikkeuksellisen paljon
aikaa tiedon etsintddn seki oikeiden henkil6iden ja palveluiden 16ytdmiseen.
Tiedon etsinta koetaan tyolaédksi edelleen, vaikka tutkimuksia perheiden tiedon
saamisen ongelmista 10ytyy 1990-luvulta saakka. Erityislasten vanhemmat
kokivat jo silloin, ett tieto ei ole ymmairrettavaa eika siti ei ole tarpeeksi (Diehl
ym. 1991). Digitalisaation my6té tiedon etsintd on myds muuttunut (Ziebland
ym. 2004), jonka vuoksi uutta tietoa perheiden tiedon etsinnéstd ja sen
kanavista tarvitaan. Verkossa on tarjolla monenlaista tietoa, mutta se on
hajallaan, sen laatu vaihtelee eikd kaikkea 16ydy esimerkiksi hakukoneiden
avulla.

Oikea-aikainen tieto on yksi erityisperheiden selviytymiseen vaikuttavista
asioista (Query, Reichelt & Christoferson 1990; Hinninen 2004). Tieto
olemassa olevista palveluista sekd perheille tai omaishoitajalle tarjottava
neuvonta voivat olla todellista palvelutarjontaa tdrkeampaa (Wackerbarth &
Johnson 2002; Wiles 2003, 194). Sosiaali- ja terveysalalla on keskusteltu jo
1980-luvulta ldhtien niin kutsutusta ’ensitiedosta’ (Rdisdnen & Vaitdinen 1986).
Ensitiedon katsotaan sisiltdvdn lapsen sairaudesta tai vammaisuudesta
annettavan tiedon lisdksi tietoa kuntoutuksesta, sosiaaliturvasta ja
erityishuollosta eli palveluista (Hanninen 2004, 21).

Ensitietoa koskeville tutkimuksille yhteneviistdi on muun muassa se, etti
ensitiedon antaminen nayttia olevan ammattilaisille haasteellista ja perheiden
kokemukset ensitiedon saamisesta vaihtelevat. Aila Kantojirven (1993)
kehitysvammaisten lasten &ditien arkea tarkastelevassa tutkimuksessa nousee
esiin ensitiedon kokemusten vaihtelu epdonnistumisesta positiiviseen
kokemukseen. Maija Virpiranta-Salon (1992) tutkimus vammaisten lasten
vanhemmuudesta nostaa esiin erot heti syntymaisti tai vasta myohemmassa

2 Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000/812: Sosiaalihuollon henkil6ston
on selvitettdvd asiakkaalle hdnen oikeutensa ja velvollisuutensa sekd erilaiset vaihtoehdot ja niiden
vaikutukset samoin kuin muut seikat, joilla on merkitystd hdnen asiassaan. Selvitys on annettava siten,

ettd asiakas riittdvasti ymmaértaa sen siséllon ja merkityksen
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vaiheessa todettavien poikkeavuuksien kohdalla. Lasten, joiden poikkeavuus
todetaan heti syntymaista ja vihin sen jilkeen, vanhemmat saavat ensitiedon
nopeammin. Paula Maatta (1999) nostaa esiin kehitysviiveisten ja vammaisten
lasten perheiden tuen tarpeita ja arjessa selviytymistd tarkastellessaan
ensitiedon tirkeyden, mutta korostaa myo0s tiedon antamisen vaikeutta.
Vanhemmat pyrkivit saamaan tiedon avulla hallinnan tunteen, mutta
ammattilaisilta ensitiedon onnistuminen edellyttda laaja-alaista nidkemysta
(mt. 61).

Kaija Hannisen (2004) ensitiedon kokemukseen keskittyva tutkimus
vertailee muun muassa vammaisten lasten vanhempien ja tyontekijéiden tiedon
saantiin ja antamiseen liittyvid kokemuksia toisiinsa. Tutkimuksen mukaan
tiedon antaminen on vuosien myotd parantunut ja vanhemmat kokevat
saavansa asiallista tietoa (mt., 29). Tamain tutkimuksen tulokset tukevat etenkin
aiempia ensitietoa tarkastelevia tutkimuksia. Vanhempien ensitietokokemukset
voivat olla huonoja tai tieto ei ole saavuttanut heiti lainkaan tilanteissa, joissa
lapsen oireet ovat epamdiiraisid, monimuotoisia tai niitd alkaa esiintya
syntyman jilkeen. Lisdksi ensitieto nayttda olevan vain yksi osa erityisperheen
tiedon tarpeista. Tiedon tarve ja sen etsintd nayttda kestdvan vuosien ajan ja
korostuvan tilanteissa, kun perheen tai lapsen tilanne muuttuu. Tulos on
yhtenevdinen Ray’n (2002) tutkimuksen kanssa, jonka mukaan vanhempien
tiedon tarve muuttuu ajan myota.

Ensitieto ndyttda kohtaavan parhaiten vanhemmat, joiden lapsen erityisyys
todetaan syntymaisti ja/tai diagnoosi on selkei ja helposti todettavissa, kuten
esimerkiksi suulakihalkio. Vanhemmat kuvailevat positiivisesti tilanteita,
jolloin heille on annettu kattavasti tietoa lapsen oireista, vaikutuksista,
palveluista ja jopa potilasjéarjestoistd. Sen sijaan harvinaisten, monimuotoisten
ja/tai myohemmin diagnosoitavien oireiden (kuten kehitysvamma) lasten
vanhemmille tietoa nayttdisi tulevan tiputellen, satunnaisesti ja jopa huonosti
hoidetusti, jos lainkaan. Tiedon etsintd niin lapsen oireista, palveluista kuin
arjen toiminnan muutoksista on niissi tilanteissa riippuvainen vanhempien
kyvyistd, taidoista ja voimavaroista. Niin jo tiedon etsintd alkaa rakentaa
perheen aktiivista toimintaa palveluiden kayttoon liittyen.

Tarkastelen seuraavaksi millaista tietoa perheet tarvitsevat ja etsivit.
Tarkasteluni ei keskity pelkkdan ensitietoon vaan kokonaisvaltaiseen
kokemukseen tiedon saamisesta ja sen etsinnistd palveluiden pitkidkestoisen
kayton aikana.

Lapsen oireisiin liittyvi tiedon etsinti

Vanhemmat kertoivat hakevansa tietoa lasten oireista ja/tai diagnooseista, sote-
palveluista sekd koulu- ja piivdkoti -vaihtoehdoista. Lisdksi vanhemmat
kaipaavat ja hakevat tietoa arjen toimintaan liittyen. Tulokset ovat yhteneviiset
jo 9o-luvulla tehtyjen tutkimusten (esim. Virpiranta-Salo 1992, 130) kanssa.
Tietoa etsitddn monipuolisesti eri ldhteistd, kuten ammattilaisilta,
vertaisryhmilts, luennoilta ja kirjoista. Etenkin verkossa tapahtuva tiedon
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etsintd on hyvin yleista. Niistd esimerkkeind mainittakoon Googlen hakukone
sekd Facebook-palvelu. Internetistd on muodostunut laajasti hyodynnetty
kanava niin tiedon etsintddn kuin ldhteiden 16ytdmiseen (Anker, Reinhart &
Freeley 2011; Pehora ym. 2015; Alsem ym. 2017). Internet kuitenkin koetaan
muita kanavia tdydentdvdksi kanavaksi eikd esimerkiksi ammattilaisilta
saatavan virallisen terveystiedon korvaavaksi kanavaksi (Bianco ym. 2013;
Alsem ym. 2017). Myos tdssd tutkimuksessa vanhemmat tiedostivat, ettei
internetin kautta 16yda valttamatta oikeaa tietoa.

Tarkastelin lapsen diagnoosiin tai oireisiin liittyvad tiedon hankintaa eri
kanavien ndkokulmasta: ammattilaisten kautta saatava tieto, internetista
haettava tieto seki erilaisilta yhdistyksiltd haettava tieto. Lapsen oireet ja/tai
erityiset piirteet tunnistetaan yleensd ammattilaisten avulla (synnytyssairaala,
neuvola, terveydenhoitaja, erityisopettaja). Tutkimukseen osallistuvien
perheiden ympdrille alkoikin oireiden tunnistamisen kautta muodostua
erilaisten ammattilaisten joukko. Moniammatillinen tuki ei kuitenkaan nayta
takaavan riittdvaa tiedon saantia, silld jokainen ammattilainen kertoo oman
ammattikuntansa ndkokulman lapsen tilanteesta. Tall6in kokonaisuuden
ymmairrys voi jadda perheen oman osaamisen varaan. Haastateltava kertoo
omasta kokemuksestaan:

Terveydenhoitaja, tai toi tuolla neuvolassa, niin hén on vetdny taysi
ittensa pois kuvioista, koska tia on erityissairaanhoitoo, hin ei ota kantaa
sithen, et mun tulee soittaa aina niille eri, mista diagnoosit tai jotain tulee
tietoo. Fysioterapeutti on selittiny oman osuutensa aina kun sielld on
vanhempi ollu mukana. Toimintaterapeutti on kertonu siiti omasta
maailmastaan sen verran mité on pystyny. Mut sitten tavallaan siit4, etta
mika vaikka Laurilla on ja mistd tdma johtuu ja onko isommasta
kokonaisuudesta kyse, vai onko vaan nyt tdstd motoriikan pulmasta, niin
sitd ei oo kukaan halunnu mitenkaén avata. — Leena —

Leenalle oli vaikea ymmartdad, mistd lapsen ongelmat johtuivat, koska
perusterveydenhuollosta ei 16ytynyt osaamista ja terapeutit kertoivat vain oman
ammattitaidon pohjalta nikemyksensi. Waldenin (2006, 60) tutkimuksessa
neuvola on avainasemassa neurologisesti sairaiden tai vammaisten lasten
vanhempien neuvonnan suhteen, mutta avuttomuuden vuoksi neuvola ldahettaa
perheet eteenpdin erityissairaanhoidon piiriin. Tilanne on haastava
monimuotoisia oireita omaavien lasten vanhemmille, jotka ovat uudessa
tilanteessa vailla aiempaa kokemusta tai tietoa eikd edes neuvola pysty
tarjoamaan apua. Etenkin niiden lasten kohdilla, joiden diagnoosi on
harvinainen tai selkedd diagnoosia ei ole 16ydetty, vanhemmat kokevat, etta
palvelujarjestelmésta ei 10ydy heille sopivaa “lokeroa”. Heiddn kohdallaan
ensitieto on epdonnistunut tai jadnyt saamatta, diagnoosi annetaan puhelimitse
tai kotiin tulee pelkdstdan lapsen epikriisi eli selostus taudista ja/tai hoidon
kulusta:
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... kun tuli just tda kehitysvammasta puheen otto, niin se meni ihan
huonosti mun mielestd, koska jotenkin tuli vaan vihan niin kun muakin,
tai ma koin, ettd muakin syyllistettiin, ettd miten s vasta tdnne sen
nytten tuot, ja tai olis pitdny jo aikasemmin tehi. — Camilla —

Camillan perheelli oli ymparillasan monia asiantuntijoita, mutta kukaan ei ollut
osannut kertoa lapsen todellisesta tilanteesta. Sen sijaan Camilla koki, ettd
ammattilaiset syyllistivit hanta siitd, ettei hdn ollut ymmartianyt tilannetta.
Aiemmat tutkimukset osoittavat, ettd erityislasten vanhemmat kaipaavat
tilannekohtaista tietoa lapsen hoitoon, kasvuun, kehitykseen ja kuntoutukseen
liittyen (Walden 2006, 136; Hummelinck & Pollock 2006). Jos ensitietoa ei
anneta, vanhemmat joutuvat arvailemaan tilannetta omien, ehké jopa viirien
ennakkokésitystensa pohjalta.

Lasten kuntoutukseen keskittyvassa tutkimuksessa on todettu, ettid
kuntoutusprosessin onnistumiseen vaikuttaa olennaisesti se, miten riittavasti
perheille tarjotaan tietoa (Jarvikoski ym. 2013). Tutkimuksessa tuli ilmi, ettad
vain 16 prosenttia perheistd koki, ettd tiedon tarjoaminen oli riittavaa. Yksi
taustalla vaikuttava tekija voi olla se, etteivdt vanhemmatkaan aina tiedd, mita
tietoa he tarvitsevat, eiviatkd sitten osaa kysyd oikeanlaisia kysymyksia
(Hummelinck & Pollock 2006; Alsem ym. 2017). Kun lapsella todetaan heti
syntymasti selked diagnoosi kuten suulakihalkio, ensitieto niyttaa toimivan ja
perheet padsevit nopeasti palveluiden piiriin.

...heti kerrottiin siini tilanteessa se, ettd miten téstd niin kun ldhdetdan
eteenpdin, ettd taa tarkottaa sitd, ettd nyt saatte timmosen ja timmadsen
ja autetaan silla tavalla. Kylld musta tuntu, ettd heti niin kun lihettiin
semmoselle positiiviselle silld lailla, ainakin se meiddn taitava
sairaanhoitaja. — Katri —

Katrin lapsella todettiin jo synnytyksessid suulakihalkio ja heille annettiin heti
synnytyssairaalassa tietoa diagnoosista seki tarjottavista palveluista. Tiedon
saannin haasteet tulivat vasta myohemmin, kun lapsen oireet laajenivat ja heille
muodostui asiakassuhde useampaan sairaalan poliklinikkaan. Vanhemmille tuli
haasteeksi ymmartad lapsen tilanteen kokonaisuus, eikid sairaalan osastojen
vilinen kommunikointikaan toiminut hyvin. Katrin tilanne osoittaa, ettd kun
lapsen oireet ovat tunnistettavissa heti syntymasti, ammattilaiset osaavat antaa
riittdvasti oikeanlaista tietoa. Tdtd tukee todennikoisesti ‘palvelupolkuun’
pohjautuva toimintamalli, joka ohjaa ammattilaisia toimimaan tunnistetun
diagnoosin pohjalta. Haasteita tiedon saamiseen tulee siind vaiheessa, kun
oireet tulevat myohemmin eiki niihin ole heti diagnoosia eiki siihen liittyvaa
palvelupolkua.

Erityislapsilla on pitkdkestoinen tarve sosiaali- ja terveyspalveluille eli heille
ja heidin perheilleen muodostuu vuosia kestéva asiakkuus. Jos lapsella ei ole
akuuttia hoitoa tai tutkimuksen tarvetta, lapsen tilannetta arvioidaan
saannollisten aikataulun (esimerkiksi kerran vuodessa tai puolessa vuodessa)
mukaan. Sadnndlliset arvioinnit tai vuositarkastukset ovat johtaneet
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tilanteeseen, etteiviat vanhemmat rohkene ottaa kesken arviointijakson yhteytta
laakariin:

...ma oon ajatellu, ettd miks se nyt on taas vuoden paisti, et ma tiedan,
etta sille neurologille voi aina soittaa, jos sen saa jotenkin kiinni jotakin
kautta. Mut kun ne kokemukset ei 0o ollu niin hyvi4, et sen sais heti kiinni
ja se heti paneutus. Vaan varmaan ne vaan hoitaa sen lapsi kerrallaan niin
kun tulee liukuhihnalta ja sitten on taas se hoidettu vuodeks.. et sitten on
vaikee pdidsta sinne viliin. — Katri —

Katri koki, etteivat ladkarit valttimatta ehdi tai pysty paneutumaan lapsen
muuttuvaan tilanteeseen kesken arviointijaksojen, eiki siksi koe yhteydenottoa
neurologille helppona asiana. Camilla kokee, ettd hanet leimataan “hankalaksi
asiakkaaksi”, jos hin yrittda pyytda tietoa lapsestaan ammattilaisilta. Olivian
kohdalla satunnainen yhteydenotto ladkariin lapsen kiytoksen kriisiytyessa
johti ladkityksen nostamiseen, vanhempien toivoman tiedon ja ohjauksen
sijaan. Niin palvelujarjestelmian toimintamallit ja kaytdnnoét ohjaavat
vanhemmille tarjottavan tiedon ja tuen maaraa seka laatua, joka ei talla hetkella
nayta olevan riittavaa kaikille perheille. Tutkimukset osoittavatkin, ettd potilaat
ovat usein tyytymattomia ammattilaisten tarjoamaan tiedon méaraan, laatuun
ja johdonmukaisuuteen (Hummelinck & Pollock 2006). Lasten tilanne ja
perheen tarpeet muuttuvat usein yllattaen. Silloin tiedon ja tuen tarve kasvaa,
mutta palvelujirjestelma niyttda olevan jaykka tarjoamaan tukea virallisten
prosessien ulkopuolella. Taméa osaltaan vaikuttaa siihen, ettd vanhemmat
alkavat hakea itse aktiivisemmin tietoa omien taitojen ja voimavarojen
puitteissa niistd kanavista, misti sitd on mahdollista saada.

Ammattilaisilta saatavan tiedon lisdksi tai tiedon puutteen vuoksi lasten
oireisiin liittyvaa tietoa haetaan erityisesti internetista. Siitdkin huolimatta, ettei
sielta valttimatta saa oikeaa ja luotettavaa tietoa. Vanhemmat saattavat kayttaa
erilaisia tekniikoita, kuten tietojen vertailua, varmistaakseen tiedon
luotettavuuden (Ziebland ym. 2004). Tamai lisdd tiedon etsintddn liittyvan
toiminnan mairad. Autio, Helovuori ja Autio (2012, 48) nikevit asiakkaan
olevan haavoittuvassa asemassa tiedollisten taitojen osalta internetista
hankitun, mahdollisesti epéluotettavan tiedon vuoksi. Tietoa “googletetaan”,
sitd haetaan Facebookin ryhmisti ja jopa ulkomaisista verkkopalveluista, koska
tieto on niin hajallaan:

...talla keskimmaiselld lapsella todettiin sillon viime kevadna, kesina taa
sairaus, niin menin googleen ja googletin. Sitd kautta ei valttdmatta tuu
sitd asianmukaista oikeata tietoo... — Erja —

Erjan toiveissa oli, ettd palvelujarjestelma pystyisi tarjoamaan keskitetymmin
tietoa oireista ja niiden hoidosta mutta lisdksi myo6s potilasyhdistyksista seka
kohdistettua tietoa koulun ja péaivdkodin henkilokunnalle ja erilaisille
avustajille. Erjan toive osoittaa, etti vanhemmat voivat kokea, ettei kaikilla
lapsen kanssa toimivilla ammattilaisillakaan ole riittdvasti tietoa lasten
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vammoista, sairauksista tai siitd, miten heiddan kanssaan pitdisi toimia. Maatan
(1999, 15) tutkimuksessa todetaankin, ettd vajaat puolet terveydenhoitajista,
ladkareista ja psykologeista kokevat vanhempien kanssa keskustelun vaikeaksi
tai melko vaikeaksi. Syiksi mainitaan tietiméattomyys sekid omat ja vanhempien
asenteet. Vain neljasosa laakareista ja kymmenesosa terveydenhoitajista katsoi,
etta heilld on riittavit tiedot vammaisuudesta.

Perheet olivat tietoisia, ettd Suomessa on erilaisia potilasyhdistyksia.
Kertomuksista nousi kuitenkin esiin se perheiden haaste, ettd sopivan
yvhdistyksen ja sitd kautta lapsen oireisiin liittyvan vertaistiedon 16ytdminen
saattoi olla vaikeaa. Epdonnistuminen sopivan yhdistyksen loytdmisessa voi
johtua siit4, ettd lasten oireet olivat vield epAmaaraisia, eika kaikilla ollut selkeda
diagnoosia. Muita syiti voi olla sairauden tai vamman harvinaislaatuisuus tai
oireiden monisiikeisyys, jolloin minkidn yhdistyksen tarjoama tieto ei tayta
perheen tiedon tarvetta. Monet potilasjirjestot tarjoavat tietoa keskitetysti
omasta sairausryhmistdan (Walden 2006, 62), mutta jos vanhemmat eivat
tieda diagnoosia tai oireiden syyta, potilasjarjestoihin ei valttdmatta osata ottaa
yhteyttd. Voi my6s kdydad niin, ettei perheilld ole voimavaroja etsid sopivaa
vhdistysti. Vertaistukeen osallistumiseen liittyy my0s muuta toimintaa, jota
tarkastelen timén luvun loppupuolella.

Palveluihin liittyvin tiedon etsinti

Lapsen oireisiin liittyvin tiedon etsinnidn lisdksi vanhemmat etsivit tietoa
palveluista: niiden sisdllostd ja tarkoituksesta sekd palveluntuottaja-
vaihtoehdoista. Palveluiden sisidllon ja tarkoituksen osalta tiedon tarve voi
liittyd esimerkiksi siihen, mihin palveluun perheelld on oikeus. Vanhemmat
paatyvit tiedon etsinnissi lukemaan jopa perustuslakia:

Ja sit ma tutkin sen [omaishoidon tuki], niin sehdn on perustuslain
vastasta, et, et sd voi pistdi, et alle 3-vuotiaat ei saa omaishoidon tukea
tai yli 75-vuotiaat ei sais vammaispalveluja, et se ei vaan mee niin, et si
voi rajata sitd tolla lailla. Ja sen takia ma paitin, et mindpas haen ja ma
hain. — Rita —

Rita oli kuullut vertaisryhmassd omaishoidon tuesta. Ammattilaiset eivit olleet
kertoneet tuesta hinelle todennikoisesti siksi, ettd lapsi oli siind vaiheessa alle
kolmevuotias. Kunnassa oli mahdollisesti tulkittu omaishoidon ohjeita niin,
ettei alle kolmevuotias neliraajahalvaantunut lapsi tarvitse normaalia enempaa
tukea eikd vanhempi ole oikeutettu omaishoidon tukeen. Mutta Rita luki lakia
ja totesi, ettd tulkinta on perustuslain vastainen, paitti hakea sitd ja lopulta
saikin tuen lapsen idstd huolimatta.

Vastaavia haasteita on l0ydetty esimerkiksi lastensuojelun asiakkaiden
kohdalla. Heiddn on todettu kokevan palvelujarjestelméan niin sekavaksi, etta
heidédn oli vaikea ymmartaa millaisiin palveluihin he ovat oikeutettuja (Alhanen
2014, 34). Nummelan (2011, 91) tutkimus aikuissosiaalityon asiakkaista tuo
esiin kokemuksia siitd, ettei tietoa oikeuksista ja etuuksista anneta, vaan

129



Astakkaan ohjaama toiminta — asiakkaasta jérjestelmdn palvelijaksi

asiakkaan pitdd itse olla aktiivinen. Ilman omaa aktiivisuutta palveluita
harvemmin myonnetaan. Hujala ja Lammintakanen (2018, 22, 53) toteavat, etta
paljon palveluita tarvitsevien ei voida odottaa lukevan lakiteksteja voidakseen
ymmartia, mita tukimuodot tarkoittavat. Perheet eivit tunne jarjestelméia, eivat
tiedd mika taho mistékin asiasta vastaa ja kenen puoleen pitaisi kddntya. Lisdksi
tieto tai puhe saattaa tuntua kapulakieleltd, jota on vaikea ymmartda. Tilanne
voi johtaa siihen, ettd tiedon saavat ne perheet, jotka jaksavat olla aktiivisia
(Walden 2006, 157, 272; Leinonen 2011). Palvelujarjestelman toiminnallisiin
vaatimuksiin vastaaminen nayttiisi edellyttidvan sitd, ettd perheiden on ensin
tiedostettavat tarpeensa ja kyettiva ilmaisemaan ne (Tuorila 2000, 36). Toisin
sanoen perheen on selvitettdava, mihin heilld on oikeus ja perustella se. Tama on
suuri vaatimus ja ty6lis asia perheelle, joka on tdysin uudessa tilanteessa vailla
aiempaa kokemusta. Ja etenkin tilanteessa, jossa ammattilaiset eiviat halua
antaa tietoa:

Koska ihmiset yrittavit siis niin kun jatkuvasti, et palveluista ei kerrota.
Sit kun si saat tietda ja kysyt niistd, niin yritetdan antaa ssmmonen kuva,
ettd si et sais niitéd, vaikka ei edes tavata, ei edes arvioida tilannetta. Niin
kun kittelyssd tyrmatddn tai sitten vahatellaan, ettd ei, et si varmaan
kuulu sinne kategoriaan. — Rita —

Rita kokee, etteivit ammattilaiset edes halua kertoa perheelle kuuluvista
palveluista. Vastaavia tuloksia l0ytyy esimerkiksi Metterin (2012) ja Waldenin
(2006, 272) tutkimuksessa, jossa todetaan, ettd sosiaaliturvaan liittyva tieto ei
saavuta kaikkia ja ammattilaisten suhtautuminen sosiaaliturvaetuisuuksiin
saattaa vaikeuttaa tiedollisen tuen saamista. Yksi ongelma on myoés se, etteivit
ammattilaiset aina itsekddn tunne oman tyon ulkopuolisia palveluja — tai edes
omia palveluitaan (Alhanen 2014, 34).

Ammattilaisille tyypillinen erikoistuminen omalle alalleen jattaa
monimutkaisen byrokratian ymmairtdmisen vanhempien vastuulle. Leena
kertoo, kuinka vaikeaa tai jopa mahdotonta on selvittda eri palveluiden
vaikutukset toisiinsa:

.. i en vield tieda, miten toi omaishoidontuki sithen [kuntoutustukeen]
vaikuttaa, ettd sitd ei osannu kukaan KELA:lla eikd missdian selvittaa.
Eikda myoskain sitten sielld mun eldkeyhtiossa. Eli se selvida sitten kun
joku tekee paatoksen, niin kuulemma siind vaiheessa. — Leena —

Perheet joutuvat elamidin epavarmuudessa ja tekemidin jopa taloudellisia
paatoksia ilman palvelujirjestelmén tarjoamaa tietoa omista palveluistaan.
Leena oli ensin joutunut jattimaan palkkatyon lasten tilanteen ja palveluiden
kuormittavuuden vuoksi. Niin hdnen taloudellinen tilanteensa oli merkittavasti
heikentynyt. Seuraavaksi han yritti selvittda eri tukien taloudelliset vaikutukset
toisiinsa, mutta sekididn ei onnistunut. Edes olemalla aktiivinen ja pyrkimalla
itse selvittdmain asian Leena ei onnistunut 160ytam&in vastausta. Sitd vastoin
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palvelujéarjestelma edellytti perhettd tekemidn taloudellisen pditoksen ilman
tietimysta niiden seuraamuksista.

Tiedon etsinnissd nousi esiin my0s tiedon saamisen sattumanvaraisuus.
Sote-palveluiden parissa tyoskentelevd Veera toteaa, ettd osa palveluihin
liittyvasta tiedosta tulee valilld ohimennen:

...viime kevaan aikana sit kun oli naa kaikki koulun hakuprosessit ja
muut, niin siina vaiheessa oivalsi sen, ettd kun ma kumminkin oman tyon
kautta tieddn niité asioita, mut jos ma olisin ihan kuka tahansa, joka siella
on niitd pyorittimassa niita juttuja, niin kukaan ei tavallaan kumminkaan
tarjoo sita tietoa..[...] se on vdhin niin kun, ettd kuulet ihan ohimennen
jonkun jutun... esim. joku ihan ohimennen kysyy jostain
Kehitysvammahuollosta, et jos se jada kuulematta se pikkutieto, niin ei olis
jarjestyny sen enempad paivatoimintaa kun mitd muita niin kun loma-
ajantoimintoja ja muita, et se on ihan ohimennen sillai, etta joku jossain
vhteydessa jollain tapaa sen mainitsi ja sit siitd piti ottaa selvda. — Veera

Veera kuvailee, miten yksittdinen ja sattumalta saatu "pikkutieto” voi vaikuttaa
jopa niinkin merkittdvdn palvelun kuin lapsen piiviatoiminnan ja/tai loma-
ajantoiminnan saamiseen. Palvelujirjestelmédn kykenemittomyys tarjota
riittdvaa ja kattavaa tietoa palveluiden siséllostd ja tarkoituksesta johtua siiti,
ettei palvelujirjestelmi tunnista perheiden monipuolisia tiedon tarpeita
(Hummelinck & Pollock 2006). Kun perhe jii ilman tarvitsemaansa tietoa, he
eivat valttimatta saa myoskidn riittdvia palveluita. Tai asiakkaan on kiytettava
merkittavasti aikaa tiedon etsintddn, koska tieto on hajallaan eri
palveluntarjoajien  esitteissd, verkkosivuilla tai  hiljaisena tietona
ammattilaisilla. Saman tyyppisid tuloksia nousi esiin Kuivalaisen (2007, 49)
tutkimuksessa toimeentulontuen Kkaytostd. Sen mukaan tuen kayttoa
viahentdvdt muun muassa tietimattomyys jirjestelmastd ja riittdmattomat
tiedot tuen saantiehdoista eli kriteereistd ja myontdmiskaytannoistd eli
esimerkiksi lain tulkinnasta.

Siind vaiheessa, kun perheilla alkaa olla ymmarrysté palveluiden sisillGista,
heiddn vastuulleen voi jdddd seuraavakin vaihe eli palveluntuottaja-
vaihtoehtojen  kartoittaminen. Osa  perheiden palveluista, kuten
tukihenkil6toiminta, lyhytaikahoito ja erilaiset kuntoutukset, voidaan toteuttaa
julkisen palvelujarjestelman, yksityisen sektorin tai kolmannen sektorin kautta.
Perheet selvittavit itsendisesti, kuka olisi heille sopiva taho ja miten palvelu
kannattaisi toteuttaa ja hoitavat yhteydenoton palveluntuottajaan péin:

..Jaitoin  sillon pari vuotta sitten 13 toimintaterapeutille
yhteydenottopyynnon. No, me saatiin todella myoh&an tieto siitd, etta
edellinen toimintaterapeutti jaa &itiyslomalle, et kun hén jii sitten
maaliskuussa pois, niin me saatiin joulukuussa tieto. Ja mi laitoin
tosiaan 13:sta yhteydenottopyynnon, niin kaks vastasi.. — Erja —
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Ammattilaiset rakentavat omalta osaltaan vanhempien aktiivisen toimijan
roolia. He vastuuttavat vanhemman ottamaan palveluntuottajista itse selvia,
vaikka vanhemmat kokisivat, ettd he ovat liian uupuneita tiedon etsintidan tai
ettei heilld ole aikaa. Leena kertoo kokemuksestaan néin:

...kun ma sen omaishoidon kanssa olin keskustellu, niin hin sano, et han
laittaa mulle sdhkopostia palveluntuottajista ja méa voin soittaa jokaisen
palveluntuottajan l4pi, kuka pystyy tarjoamaan meille tyontekijas, joka
pystyy meijan tarpeisiin. Niitd on kuulemma kaheksan. Se odottaa
sdhkopostissa sit tdman, tiistaina on vasta mahdollisuus hoitaa asiaa. —
Leena —

Palveluntoimittajien selvittimisestd ja valinnasta muodostuu iso tyotaakka
erityisesti tilanteessa, kun vanhempi selvittdd samanaikaisesti esimerkiksi
terapeutteja, lyhytaikahoidon paikkoja sekd kouluvaihtoehtoja. Esimerkiksi
sopivista kouluista ja opetusmuodoista perheiden on vaikea saada tietoa.
Koulupaikkojen osalta vanhempi voi joutua soittamaan usealle eri taholle, kuten
opettajille, rehtoreille, koulutuksen aluekoordinaattoreille, saadakseen tietdd
millaisia vaihtoehtoja on tarjolla. Satu toteaa, ettd “meille ei suostuttu
kertomaan, ettd missd niitd, missd tillasta opetusta annetaan, et sitd ei
vanhemmille kerrota, missa niitd kouluja on, et me ei saada niin kun valikoida”.
Tallaisessa tilanteessa palvelujarjestelmid asettaa perheen ristiriitaiseen
tilanteeseen. Toisaalta perheeltd vaaditaan aktiivisutta tiedon etsinnin osalta,
mutta toisaalta estetddn ”liiallisen” tiedon saanti ja kavennetaan perheen
mahdollisuutta ymmartia eri vaihtoehdot.

5.2 PERHE TIEDON JAKELIJANA JA
VARASTOIJANA

Palveluiden vuorovaikutukseen perustuvan toiminnan luokittelun yhteydessa
kiinnitin huomiota toistuviin kuvauksiin seka suullisen etti kirjallisen tiedon
hallinnasta. Tarkastelen tita tiedon hallinnan toimintaa seka tiedon jakamisen
ettd tiedon varastoinnin eli arkistoinnin kautta. Tiedon jakamista jisennin
suullisen ja kirjallisen tiedon jakamisen avulla.

Perheet nayttdvit olevan tiedon hallinnan keskipiste eli ’paikka’, jonne
palvelujarjestelmd toimittaa tiedon ja jota he ylldpitavat ja hallinnoivat.
Vanhemmat kopioivat tiedon ja toimittavat sen oman muistinsa ja kykynsa
mukaan eteenpdin ymparilld oleville asiantuntijoille. He kisittelevat monia eri
lausuntoja, epikriisejd, kuntoutussuunnitelmia ja muita dokumentteja, joiden
hallinnoimisesta he ovat vastuussa. Leena kuvailee tiedon hallintaa seuraavasti:

Se on paperilappusten skannausta ja eteenpdin viemistd. M3 tilaan ensin
vheltd osastolta sen paperilapun, sit ma kopioin sen, niin en ma voi sita
skannata, koska mi en saa sitd sihkopostissa ldhettdd. Vaan mun pitad
konkreettisesti se vied4, tai sitten postissa vieda. [...] Mulla oli itse asiassa
ihan fyysinen ongelma, kun olin tottunu tekeen toimistossa kaikki naa,
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eikd mulla ollu kotona printterid, niin ennen kun mai sain ajan, ettd ma
paasin kauppaan ostaan printterin, niin ma en pystyny hoitaan niita
asioita. Musta se oli tosi kummallista. — Leena —

Leenalle tuli ongelmaksi se, ettd hin oli joutunut irtisanoutumaan toisté lasten
tilanteen ja palvelujarjestelméan kuormittavuuden vuoksi. Hén ei ollut tyossa
olleessaan tarvinnut kopiokonetta tai printterid kotonaan, joten hén ei voinut
hoitaa tiedon jakamisen tehtdavia ennen kuin hén oli saanut ostettua printterin
kotiin. Taina puolestaan ihmettelee, miksi tietoa ei voi jakaa suoraan
esimerkiksi lapsen kouluun, vaikka vanhempi antaisi siihen henkilokohtaisesti
luvan. Sen sijaan tiedon jakaminen eri palveluntuottajien kesken annetaan tai
jatetddn vanhempien vastuulle.

Julkinen palvelujarjestelmd kerdd tietoa asiakkaista eri ldhteistd, kuten
laboratoriotestien avulla sekd keskusteluista asiakkaan kanssa (Kaartemo &
Kinsdkoski 2018). Kerityt tiedot tallennetaan sidhkoiseen jirjestelméién, jota
tyypillisesti kayttavit palveluntuottajan henkilokunta, kuten 1a4kérit ja hoitajat
(Winkelman & Leonard 2004; Kaartemo ja Kansidkoski 2018).
Palvelujarjestelman tiedon arkistoinnin tarpeisiin rakennetuista sahkoisista
jarjestelmistd huolimatta erityisperheet saavat edelleen ison osan tiedosta
paperisina versioina. Vanhemmat joutuvat toimimaan tiedon kopioijana ja
jakelijana, koska palvelujarjestelma ei tidlla hetkelld tarjoa eri ammattilaisten
tyota tukevaa sdahkoista jarjestelmaa tai toimintamallia. Vastuu tiedon jakelusta
jatetddn vanhemmille, vaikka tutkimusten mukaan palveluiden vilisen
kommunikoinnin puute heikentida yhteisty6ta eri toimijoiden vélilla, hidastaa
palveluiden saantia ja aiheuttaa stressid omaishoitajille (Golden & Nageswaran
2012; Frow, McColl-Kennedy & Payne 2016).

Yksi tiedon jakamisen vastuun ottamisen taustalla vaikuttava tekija on
todennékoisesti se, etteiviat sote-palveluiden tietojarjestelmét keskustele
keskendin (Hujala & Lammintakanen 2018, 24, 26; Kaartemo & Kansikoski
2018) vaan vanhemmat joutuvat ottamaan erdinlaisen *postitoimiston’ roolin.
Joitakin yksittdisid mainintoja nousi esiin palveluiden valilla toimivasta tiedon
jakelusta. Esimerkiksi Erja totesi, ettd Kelan kuntoutustuen kautta myonnetty
terapeutti (yksityinen palveluntuottaja) saattaa soittaa tai lahettda sihkopostia
Apuvilinekeskukseen. Paisadntoisesti vanhemmat kuitenkin kokivat olevansa
vastuussa tiedon hallinnasta.

Osassa virallisia dokumentteja on kirjattuna, etti tieto menee kodin kautta
valituille tahoille. Niin palvelujiarjestelméa velvoittaa vanhempaa ottamaan
vastuun tiedon jakamisesta ja vahvistaa vanhemman toimijuutta
palvelujarjestelmidn resurssina tarjoamatta kuitenkaan tyokaluja tyon
hoitamiseen. Waldenin (2006, 147) mukaan tiedon vilittdjand ja
koordinaattorina oleminen koetaankin raskaana ja vieraana asiana. Satu toteaa,
ettd liian paljon jad perheen varaan se, etti epikriisit ja muut tarkedt dokumentit
kulkeutuvat tietoa tarvitseville tahoille. Hanelldkin oli kotona “nippu niitad
papereita, jotka olisi pitdny antaa jonnekin”.
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Suullinen tiedon jakaminen nousee esiin tilanteissa, jolloin vanhemmat
joutuvat kuvaamaan lapsen tilannetta toistuvasti eri ammattilaisille.
Vanhempien keskuudessa herittdd ihmetysté se, ettd he joutuvat kertomaan
lapsen historian, oireet ja tilanteen siitdkin huolimatta, etti tieto olisi saatavissa
palveluntuottajan tietokoneelta. Tietoa ei joko osata tai haluta hyddyntaa.
Talloin vastuu tiedon jakamisesta jia vanhemmalle. Marika kertoo ladkarin
tapaamisestaan néin:

.. sit on aina uusi lddkari. Niin sit se tulee kysymaén, et no onko Markolla
ollu keuhkokuumetta aikaisemmin ja onko hinet intuboitu ja onko hianta
nukutettu. Niin on silleen et hei haloo, jos si jotain vaan katot edes hidnen
diagnoosilistaa, niin sielld lukee, ettd on leikattu avoin sydan, tai avoin
sydanleikkaus. Et ehki hianet on intuboitu ja jos vdhankin kattoo.. [...]
miten si voit tulla hoitamaan lasta tai potilasta, jos sulla ei oo yhtdan
tietoa. Ja sit pitdd itse muistaa kaikki asiat ja kun on niin monta eri
diagnoosia, niin miti jos s unohdat jonkun tdrkean jutun. — Marika —

Kun lasta tutkitaan monella eri osastolla suhteellisen lyhyen ajan sisilla,
toistuva lapsen ongelmien ja oireiden kuvaileminen ja selittiminen tuntuu
turhauttavalta. Erityisesti silloin, kun tieto on ammattilaisella luettavissa
tietokoneen kautta. Hujala ja Lammintakanen (2018, 22) toteavatkin, ettd
palvelujarjestelméan asiakas voi uupua, jos jokainen palveluntoimittaja kysyy
samat asiat aina uudelleen. Lisdksi tilanne voi aiheuttaa vanhemmalle
ylimaaraistd stressid, mikili vanhempi kokee epdvarmuutta siitd, muistaako
hian kertoa kaiken oleellisen tiedon. Suullisen tiedon laatu voi olla
palveluntuottajan nidkokulmasta heikkoa juuri tiedon unohtamisen vuoksi,
mutta myos tiedon tulkinnanvaraisuudesta johtuen (Kaartemo & Kansdkoski
2018). Marika kokee raskaana jatkuvan tiedon jakamisen ja toivoo ladkareille
jarjestelmadn merkintda, josta osoittaisi lapsella olevan monenlaisia haasteita
tai pitka hoitohistoria:

..kun tdnd padivand kun luulis, ettd kun nida tietokoneohjelmat ja
digitaaliset... digitalisoituminen olis mahdollistanu jonkinlaisen
semmosta punaista halytystd, ettd jos katsoo konetta, niin tulis joku
semmonen punanen lamppu, etta tdssi potilaassa on paljon.. — Marika —

Marikan ehdottama “punainen lamppu” merkitsisi ld4karille, ettd hénen tulisi
lukea lapsen taustatiedot. T&llin Marikan tai muiden vanhempien ei itse
tarvitsisi peldtd unohtavansa kertoa laskarille kaikista lapsen eri diagnooseista.

Vastaavia tuloksia tiedon jakelusta ovat nostaneet esiin esimerkiksi
Bookman ja Harringtonin (2007, 1025) ikdihmisten omaishoitajien
keskuudessa tehdyssi tutkimuksessa. Siind omaishoitajia kuvattiin "kaveleviksi
tietopankeiksi” (walking medical records). Bitner ym. (1997) ovat todenneet,
ettd asiakkaista tulee osa palvelutuotannon prosessia, kun he tarjoavat
sairauteensa liittyvaa tietoa. Mita tarkempaa tietoa asiakkaat voivat tarjota, sitd
tehokkaammin 14dkdri voi toimia. Niin ollen asiakkaat voivat vaikuttaa
palvelun tuloksen laatuun (Bitner ym. 1997, 197). Kolikon kdint6puolena on se,
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ettd kun asiakas joutuu toistamaan timéin tiedon jakamisen monen palvelun
kohdalla, siitdi = muodostuu  asiakkaalle  ylimiddrdinen  toiminta.
Palveluntuottajien tulisi tiedostaa miten ja kuinka paljon asiakkaalta voidaan
vaatia tiedon jakamista. Olivia unelmoi tilanteesta, jossa kaikki lasta hoitavat
ammattilaiset saisivat saman tiedon samaan aikaan:

Sehén ois tietenki kaikista ihanin kun siina olis ihan nié.. no jos miettii
pojan kohdalla, niin ois just siis hoitotaho ja sieltd ne arvioivat, hoidosta
vastaavat terapeutit ja sit kuntouttavat terapeutit, paivikoti ja mina ja
vield ois toi kunnan vammaispalvelun tyontekija.. He sais saman tiedon
samaan aikaan, voisivat kommentoida, ettd vaikka ettd meidan kunnassa
ei tima ole mahdollista tai niinku tilla on tillainen kaytanto tai miten
tdma nyt tdhén liittyis ja sit.. toihan ois oikeesti niinku.. mika tyoajan
jarkevoittiminen... Jos mietitddn et nyt ensin pitdd aina heiddn kysya
lupa ’saako’, sit odottaa se lupa, ja sitten enenku he saa sit ne tiedot, ja
sitten.. Ja muuten tosta tuli mieleen toi.. Kanta. Niin siindhan oli kans se,
et mi en saa menni katsoo mun alaikiista lasta. — Olivia —

Olivian mielestd myds ammattilaisten toiminta nopeutuisi, jos heilld kaikilla
olisi mahdollisuus saada sama tieto samanaikaisesti kdyttoonsa ja vield
kommentoida tietoa omasta ndkokulmastaan. Talld hetkelld seka
ammattilaisten ettid perheiden kiytossi oleva Kanta-palvelu ei vield mahdollista
tillaista toimintaa. Olivia ei edes itse padse katsomaan sielti alaikdisen lapsensa
tietoja.

Tiedon arkistoinnin vanhemmat hoitavat padasiassa ‘'mapittamalla’ paperit
kansioon. Eli koska tieto kulkee padasiassa paperilla ammattilaiselta
vanhemmalle, jad vanhemman tehtdviksi tiedon kopiointi, mapittaminen seka
eteenpdin vilittaminen. Jopa Marika, joka kokee olevansa kovin
epijarjestelmallinen, toteaa olevansa lapsen tietojen kohdalla tarkka:

..niin tata [mappi, jossa paljon lokeroita] mi oon paljo kiyttdnyt.. niin
tdssd mulla on ne asiat, joita mun pitda tyostda.. niin tda on mika liitty
kouluun.. sit on padtoksia jotka odottavat, ettd mi saan ne paatokset, ettd
hakemukset, jotka mi oon tehny jo. No sitten mulla on vakuutusasiat,
kaikki kuitit ja semmoset ma laitan siihen, sitten paiatokset. Se ettd kun
on niin paljon paatoksia, sitten pitda aina tarkistaa niité, niin se on hyva.
Sit ndd kaikki epikriisit ja suunnitelmat ja sitten vidhin jotain infoa ja
sitten kaiken maailman... — Marika —

Marikan sitaatin voi tulkita kuvastavan toiminnan tarkeyttd ja merkitysta
perheelle. Mappi-sana toistuu tarinoissa ja Camilla toteaakin, ettd "ma aina
haluan pitda ne langat kasissidni, mulla on semmonen paksu mappi, missid on
kaikki pojan paperit”. N&din vanhemmat pyrkivit keksimdidn omia
tyoskentelymalleja (Bookman & Harrington 2007, 1031) ja keinoja, jotka
auttavat heitd pitimain tilanteen hallussa. Tulokset ovat linjassa monisairaiden
omaishoitajia koskevan tutkimuksen kanssa, jonka mukaan omaishoitajat
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pitdvit omia listoja ja epikriisejd aina valmiina, jotta ne ovat aina valmiina
annettavaksi ammattilaisille (Golden & Nageswaran 2012).

Kirjallisen tiedon lisdksi vanhemmat arkistoivat suullista tietoa esimerkiksi
tekemalld ‘'mindmap’ kaavioita hakemuksiin tarvittavien tietojen osalta tai
muistiinpanoja asiantuntijoiden kanssa kaydyistd keskusteluista. Wilesin
(2003, 203) tutkimuksessa ikdihmisten omaishoitajat kuvasivat kirjallisen
arkistoinnin olevan yksi strateginen viline eli toiminnan keino, joka auttoi heita
toimimaan palvelujarjestelmidn kanssa. Toisaalta tiedon jakelijana ja
arkistoijjana toimiminen kasvattaa arjen toiminnan madrda. Vanhemmat
odottavatkin, etta palvelujarjestelma hyodyntiisi nykyistd enemmaén digitaalisia
ratkaisuja:

Nehin tulee tietysti, nythdn ne ei oo KELA:lla vield missédén silleen, etti
niin kun nikis itse ne sielld jossain netissd myo6skin, vaan ne on sulla
sitten kotona paperina ja sulla on monta. Meilldkin on aika monta
kansiota jo Kimin papereita. Ei ne oo mulla missdan muistitikuilla kylla,
et ihan oikeessa, et kyll4 sille puolelle pitis kehittaa. — Katri—

Katri kuvaa kuinka hanella on kaikki paperit mapissa, koska niihin ei vield paise
kiasiksi esimerkiksi verkkopalvelun kautta. Kun digitaalisia palveluita ei ole
tarjolla, vanhemmat keksivit muita tapoja vdhentda heille kasautuvaa tyota.
Olivia oli paittdnyt, ettd han siirtdd hinen harteilleen jatetyn tyon takaisin
palveluntuottajalle:

Kelaan vien ne paperit. Sanon et ottakaa mulle kopiot. M4 aattelin, et
kuormittakoot sitd samaa.. kylla mi oon ottanu siis aiemmin tyépaikalla,
mut nyt ma teen.. ihan siis periaatepaitos, et se joka haluaa, niin ottaa sit
kopion. — Olivia —

Jos paperit tai lomakkeet olisivat sdhkoisessia muodossa, niiden kopioiminen ja
lahettdminen olisi huomattavasti helpompaa ja nopeampaa. Nyt niitd
tulostetaan, tiytetddn, kopioidaan ja viedddn fyysisesti eri paikkoihin, mika
lisda seki asiakkaan etti palveluntuottajan toimintaa.

5.3 AJANHALLINTA - VANHEMMASTA
PROJEKTIJOHTAJAKSI

Palveluntuottajien muodostaman verkoston hallinta sisidltdda runsaasti
toimintaa, jota voi kuvailla toiminnan suunnitteluksi ja aikatauluttamiseksi.
Kokosin tdman ’ajanhallinnan’ sisélle toiminnan, joka suoraan tai epasuorasti
liittyy palveluiden kayttoon ja jossa on lasnd palveluntuottajien ja/tai perheen
ajankayton piirteitd, kuten yhteisen tapaamisajan sopimisen perheen ja eri
ammattilaisten kesken. Palveluihin liittyvaa ajankayttod on tarkasteltu etenkin
palveluiden saavutettavuuden ja odotusajan ndkokulmasta (Murray & Berwick
2003; @stbye ym. 2005). Erityislasten vanhempien arjen toimintaa on
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tarkasteltu myos ajankaytollisestda ndkokulmasta (Bernheimer & Weisner 2007;
Crettenden 2008; Crowe & Michael 2011; McCann, Bull & Winzenberg 2012),
mutta vanhempien vastuulle jaavan palveluiden Kkayttoon liittyvan
ajanhallinnan systemaattinen ja yksityiskohtainen tarkastelu on jadnyt
vihemmalle huomiolle. Analysoin vanhempien kuvauksista ensin osaksi arjen
toimintaa ja toistuvaksi toiminnaksi tulkittavat maininnat, joita tarkastelin
yhden palvelun ja monen palvelun hallintaan niakokulmasta. Taman jialkeen
analysoin ja tulkitsin poikkeustilanteita erityisesti perheestd johtuvien ja
palveluiden kautta tulevien muuttuvien tilanteiden kautta.

Kuvaava esimerkki arjessa tapahtuvasta yksittdiseen palveluun keskittyvasta
ajanhallinnasta on Kelan myOntdman vammaistuen hakuprosessi.
Vammaistukea haetaan yleensi kerran vuodessa, hakuprosessi sisiltdad monta
eri vaihetta ja voi kestdd useita kuukausia. Perheelle on tirkedd oppia
tunnistamaan prosessin eri toimintavaiheet ja niihin linkittyvit muut toimijat
ja toiminnot voidakseen ennakoida ja aikatauluttaa tehtdvit ajoissa ja
varmistaakseen palveluiden kiyton jatkumisen ilman keskeytysta.

Erja kertoo, kuinka hinelldi on aina muistissa ajankohta, milloin
vammaistuki loppuu eli syys-lokakuun vaihteessa. Hin on kokemuksen myota
oppinut pyytimaian lasta hoitavan palveluntuottajalta osastojaksoa
toukokuulle. Osastojakso on arviointikdynti, jolloin lapsen tilanne tutkitaan.
Sen pohjalta lddkari tekee kuntoutussuunnitelman. Erja pyytdd ajan
toukokuulle siksi, ettd hian on oppinut tunnistamaan hakuprosessin eri vaiheet
sekd aikatauluun vaikuttavat ulkopuoliset tekijat. Erja esimerkiksi tietda, ettd
heindkuun loma-aikana asiat menevit hitaasti eteenpiin. Osastojaksoa varten
Erja varmistaa, ettd koulu ja terapeutit tekevét ja lahettavat hinelle lausunnot,
jotka han toimittaa eteenpdin palveluntuottajan arviointia varten.

Koska Erjan lasta hoitavan palveluntuottajan tekema kuntoutussuunnitelma
ei ole Kelan hyviksyma virallinen dokumentti, Erjan pitda saada lisdksi julkisen
sektorin sairaalan tekema virallinen kuntoutussuunnitelma hakemusta varten.
Tamai ei suju aina automaattisesti, vaan Erjan tulee vililld soittaa virallisen
kuntoutussuunnitelman perdin saadakseen asioita eteenpidin. Normaalisti
terapeutit lahettdvat suoraan lausuntonsa myods Kelalle, mutta on myos
tilanteita, jolloin Erja joutuu heitdkin muistuttamaan. Erja tietds, ettd hanen
pitdd huomioida hakemuksen aikatauluttamisessa pddtoksenteon todellinen
kesto, joka on usein virallista 30 pdivdd pidempi. Nidin ollen osastojakso
kannattaa, kaikki edelld mainittu huomioiden, pyytda toukokuulle, jotta uusi
paatos vammaistuesta on mahdollista saada voimaan syys-lokakuun vaihteessa.
Vastaavien ongelmien kanssa painii Leena:

...prosessit menee niin, etti joku voi vaikka Laurin vammaistuki olla nyt
tdssa vaiheessa, mutta se odottaa lausuntoa tuolta ja kannanottoa taalta
ja mi en paise tavallaan tekeméin sitd loppuun asti ennen kun mé saan
kerattya ne kaikki. Ja sit toisen lapsen prosessit voi olla tdysin toisessa
kohtaa ja se, ettd sd aikataulutat, niin se on tietynlaista
projektinjohtajuutta. — Leena —
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Leena nostaa kuvauksessaan esiin yhden hakemuksen aikataulullisen
riippuvuuden muista toimijoista. Koska perheessi on kaksi lasta, niin Leenalla
voi olla samanaikaisesti menossa kaksi eri hakemusprosessia, jotka vaativat
erillista aikatauluttamista eri palveluntuottajien kanssa.

Vanhempien pyrkimysta hallita hakuprosessia vaikeuttavat
palveluntuottajien erilaiset kiaytdnnot, joissa ei ole huomioitu asiakkaan omaa
toimintaa. Asiakkaan on itsendisesti ymmarrettava, miten eri palvelut toimivat:
esimerkiksi kesdlomien ja paitoksenteon keston vaikutus hakuprosessin
aikatauluun. Toiseksi vanhempien pitda oppia keino aikatauluttaa hakuprosessi
niin, ettd yhden pasatoksen umpeutuessa seuraava paatos on jo astunut tai astuu
voimaan. Kolmanneksi vanhemman pitdd varmistaa, ettd kaikkien eri
ammattilaisten lausunnot tulevat tehtyi ja ldhetettyd sovittuihin paikkoihin
kuten Kelalle ajoissa.

Pitkdkestoisempien hakuprosessien tai leikkauksiin valmistautumisten
lisdksi perheilldi on viikoittain toistuvaa aikatauluttamista, kuten lapsen
taksikyytien, koulunkdynnin ja terapioiden sovittamista. Ajanhallintaan liittyva
toiminta kasvaa sitd mukaa kuin perheen ymparille tulee uusia palveluita. Kuten
vuorovaikutuksellisen palveluiden kayton kappaleessa mainitsin, perheiden
asiakkuus muodostuu palvelukohtaisesti, eikd kukaan hallitse kokonaisuutta
(Walden 2006, 147; Hujala & Lammintakanen 2018, 21). Palveluiden vilill4 ei
myoskddn ole riittdvdd toiminnallista tai tiedollista integroitumista tai
yhteistyota. Nédin ollen vanhempien vastuulla on muistaa kuka vastaa mistidkin
palvelusta. Muistamisen lisdksi vanhemmat joutuvat opettelemaan jokaisen
palvelun omat kommunikointitavat, kiaytdnnét ja vilineet, jonka kautta eri
ammattilaisiin tulee olla yhteydessa.

Perheen arjen toiminnassa voi olla mukana monta terapeuttia ja tapaamiset
heidan kanssaan, paivahoito tai koulu ja iltapdiviakerho seki niihin liittyvat
taksikuljetukset, mahdolliset sairaalatutkimukset sekd lapsen tukihenkil6 ja
toiminta hidnen kanssaan. Tyomidra kasautuu, kun perheen pitdd sopia
tapaamisten ajat ja paikat ja muu mahdollinen toiminta jokaisen kanssa
erikseen. Rita kuvaa hinen viikoittaisia ja kuukausia ajanhallintaan liittyvia
toimintojaan seuraavasti:

Heidén kanssa tiytyy toimia joka viikko totta kai kuuluu asiaan, mut niin
kun sumplia ajat, paikat, kuka tulee minne, tdnne, tuutteko kotiin télla
viikolla? Miti pitaa terapiaan saada mukaan? Mit4 on terapialaksyja talla
viikolla? Sit kaupungin kanssa pitda diilata kanssa joka kuukaus niita
omaishoitajavapaita ja sitten tukihenkil6tunteja. Ilmottaa, se nyt on
pelkkaa ilmottamista, mut kyl sithenkin menee oma aikansa. — Rita—

Taman lisdksi erilaiset tutkimus- ja arviointikdynnit tai normaalien terapioiden
muutokset aiheuttavat ylimaaraista selvittelya ja ilmoittelua verkostolle:

...palveluntarjoajalta tulee meille aikaehdotus, et millon on se

osastojakso...postitse paperina. Ja sit tietenkin katotaan, et miten se sopii
vanhemmille, tai perheelle ja sitten Erikalle. Ja sit siind on se, ettd ma
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pyydan koulusta, tietenkin ilmotan, ettd kiyko se vai joku toinen aika.
Sahkoposti tai sitten soittamalla. Ja sitten ma pyydén, tai itse asiassa
sithen tulee palveluntarjoajalta ne lomakkeet, jotka ma laitan sitten
kouluun. Paperilla. — Erja —

Palvelut eiviat kommunikoi toistensa kanssa, joten vanhempien tulee selvittia,
sopiiko heille ehdotettu aika myos muille palveluntarjoajille etenkin heidan
osallistuessa palaveriin. Mikdli aika varataan esimerkiksi sairaalan
osastojaksolle, vanhempi ilmoittaa aikataulusta perheen palveluverkostolle
(esimerkiksi taksi, koulu, iltapaivikerho, lapsen terapia, aikuisen terapia) seka
sopii mahdollisesti uudet terapia-ajat ja muut muutokset. Tima ammattilaisten
tapaamisten aikatauluttamisen rasite tulee ilmi myds Cole ym. (2016)
vammaisten lasten yksinhuoltajien ajankéayttoa tarkastelevassa tutkimuksessa.
Siind kaikki haastatteluun osallistuneet mainitsivat aikatauluttamisen ja
tapaamisiin osallistumisen suureksi haasteeksi osana omaa ajanhallintaa.

Aikataulujen jarjestely vie aikaa ja voimavaroja, silld vanhemmat hoitavat
sitd omien taitojen ja kykyjen mukaan niilld tyckaluilla, mitd heilld on
kiytossdan. Vanhemmat kertovat kiyttavinsa puhelinta, reissuvihkoa,
kalenteria, muistilappuja, joskus sdhkopostia ja muita tyokaluja
aikatauluttamisen apuna. Aikatauluttaminen ja kommunikointi koetaan
kuitenkin haastavaksi, koska hyvia tyokaluja ei ole tarjolla:

...vois olla joku semmonen jarjestelmd, josta pystys myoOs katsomaan
enemman, ettd milloin lapsi voisi menni siihen lyhytaikahoitoon ja...
esimerkiks, kun tulee just jotain tillasia poikkeavia...ja erityisesti just jos
on sairaalassa, etti jos lahettdisi viestin yhteen paikkaan, niin se 1dhtis
kaikkii niithin mihin mita on valinnut, ettd haluaa et saa tietaa siitd. Et
mun ei tarvitse ldhettdd erikseen kouluun, ehki terapeutille, koska
unohtaa myo0s, et aijaa olihahan hianelld sitd terapiaa myos. Ja sitten
terapeutti tulee paikalle — aa, Marko ei ole taill4, diti ois varmasti voinu
kertoa tdstd et mun ei ois tarvinnu ajaa sinne. Anteeks, ma unohdin sen
asian. Ja etta taksifirma saisi tietai siita. — Marika —

Marika toivoo jirjestelméad, joka keskitetysti ilmoittaisi perheen verkostolle
esimerkiksi aikataulun muutoksista. Ndin vanhempien ei tarvitsisi muistaa,
kenelle pitdd ilmoittaa ja minka vilineen kautta. Leena toteaa myo0s, ettd iso osa
kommunikoinnista tapahtuu puhelimessa. Silloin hinelle ei jaa valttimatta
mitddn ’jalkiad’ siitd, mistd on keskusteltu etenkaan tilanteissa, jossa vanhempi
on esimerkiksi kaupassa palveluntarjoajan soittaessa.

Erityisen haastavaksi aikatauluttamisen tekevidt poikkeukset, joita
luonnollisesti tulee eteen jokaisen perheen elaméssd. Poikkeuksia voi tulla
palvelujarjestelmin puolelta, kun tapaamisia tai tutkimuksia perutaan tai
siirretadn. Myo0s perheen omasta arjesta laht6isin tulee poikkeuksia esimerkiksi
sairauden iskiessd perheeseen. Tilanne laukaisee dominoefektin eli ensin
vanhemman pitdd muistaa lapsen hoidon ohella ilmoittaa jokaiselle
palveluntarjoajalle erikseen, heidan vaatimalla viestintdvalineelld, ettd lapsi on
sairas eikd tarvitse sind paivina taksikyytid, ei tule kouluun eikd
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iltapaiviakerhoon, eiki paise terapiaan. Jos lapsella sattuu olemaan samana
paivand lyhytaikahoito ja kuljetus tai toimintaa tukihenkilén kanssa, myos
niille ilmoittaminen jid vanhemman vastuulle. Tdman lisdksi perheen arjessa
voi olla toisen lapsen hoitamiseen ja tyOpaikalle ilmoittamiseen liittyvia
vastuita. Ndin poikkeus yhdessid toiminnassa vaikuttaa muihin toimintoihin
aiheuttaen ylimaariista aikatauluttamista ja tiedon hallintaa.

Vanhemmat kertoivat oppineensa kokemuksen ja ajan myo6td rakentamaan
omia ajanhallinnan keinoja ja suunnitelmia, joiden avulla he pystyvat
hallitsemaan nykyisti jarjestelmaa:

..monesti tehny silleen, etti mi oon jo tehny sen itse hakemuksen
KELA:aan ja laittanu siihen liitteend tin kolmannen sektorin
palveluntarjoajan kuntoutussuunnitelman ja sitten liitin mychemmin
sitten tdn kaupungin sairaalan tekemén kuntoutussuunnitelman [...] ma
toimitan [terapeuttien arviot] paperina kolmannen sektorin
palveluntarjoajalle [...] ne, mitkd taas terapeutit tekee [...] KELA:aa
varten, ne menee automaattisesti, mun ei tarvii sita, mut se on ainoastaan
mik3, et mun tiytyy varmistaa, et kaikki terapeutit on tehny sen. — Erja —

Erja on oppinut toimimaan Kelan hakuprosessin kanssa niin, ettd han toimittaa
“paperi paperilta” hakemuksen osia, jotta hakuprosessi lahtee liikkeelle. Vaikka
prosessi on hinelld nyt hallussa, niin se ei silti poista sitd tyomaarii ja tyon
valvonnan tarvetta, mitd hakuprosessi vaatii. Taina kuvailee laajemmin
Marikan aiemmin kuvaaman jarjestelmi4, joka helpottaisi vieldkin laajemmin
vanhempien vastuulle jidvaa toimintaa:

No aattele, kun sielld [sdhkoinen alusta] ois kaikki meidin paperit. Sit ma
voisin varata sieltd ajat..Meilld on vaikka kuntoutuspiitos 10 viikkoo ja
sit mé voisin kattoo miten silld psykologilla ois sielld ajat ja kdyda varaa
sieltd omien tyiivuorojen mukaan. Ja sitten opettaja voi kiyda kattoo
viimesimmat paperit ja laittaa sinne kysymyksm ja asioita.. tammosia
asioita olis hyvi tsekata ja timmosissa asioissa on vaikeutta ja.. jos ois
vaikka ladkitys.. meillei nyt oo sitd ladkitysti.. siella on muuten
semmonen.. missd kans kuunnellaan.. et he ei oo pakottanu eikd
painostanu mitenkddn siihen ladkitykseen... antanu vaan sen
vaihtoehdon. Joka tapauksessa jos tarvitsis sithen ladkitykseen jotain
muutosta, niin sielti vois pistda kysymysta tai muuta.. semmonen, missi
pystyy keskustelee, varaa aikaa, saada reseptit, kuntoutuspaitokset, ajat.
— Taina -

Tainan kuvailema jarjestelma tallentaisi lapsen ja perheen tarkeit paperit, siella
olisi mahdollista tehdi ajanvarauksia, hoitaa yhteydenpitoa seki selvittda myos
ladkitykseen liittyvid asioita. Juuri niitd toimintoja, joita vanhemmat joutuvat
tekemé&in nyt ilman ty6hon suunniteltuja ja monilla tyopaikolla kidyt6ssa olevia
tyokaluja. Kuormittavaksi muodostunut tyoméira ja ajanhallinta inspiroivat
Satua luomaan oman toimintamallin, jolla han pyrki helpottamaan byrokratian
kanssa toimimista:
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..mi oon jonkun verran ottanu myoskin niin kun semmosia omia, tehny
omia systeemeji. Vaikkapa naistd kuljetuksista, et kun on erikseen, eri
firma, joka hoitaa koulukuljetukset ja sit, joka hoitaa loma-ajan
kuljetukset ja joka hoitaa tinne tilapdishoitoon kuljetukset, Niin mi en
suostunu siihen systeemiin, ettd kouluun laitetaan reissuvihkoon ja noille
laitetaan tekstarina ja tolle soitetaan, vaan mi laitan kaikille saman
sdhkopostin tilapiishoitopaikkaan, eri taksifirmoilla, kouluun opettajalle
jahoitajalle ja vield miehelleni sen saman, ettd ma vaan en tehny ohjeiden
mukaan. Ja sitten kaikki on kiittany siitd. — Satu —

Sadun perheelld oli haasteita aikatauluttaa eri toimijoiden aikatauluja, koska
‘byrokratia’ on kieltinyt sdahkdpostin kidyton tietosuojan nojalla ja toimittajat
halusivat aikataulutiedon omalla tavallaan. Tidma teki aikatauluttamisesta
monimutkaista. Lopputuloksena asiakkaan eli vanhemman malli koettiin
kuitenkin toimivana, vaikka se oli sdint6jen vastaista. Tulokset ovat
vhteneviisia Cole ym. (2016) tutkimuksen kanssa, jossa monet vammaisten
lasten vanhemmista toivoivat mahdollisuutta kommunikoida sihkopostilla ja
tekstiviestilli ammattilaisten kanssa. Vanhemmat osoittavat luovuutta
toiminnan kehittdmisessd, josta voi olla hyotyd sekd perheelle etta
palveluntuottajalle. Palvelututkimuksen nikokulmasta timén tyyppisen tyon
tekeminen voi tehdd asiakkaasta tuotteen tai palvelun innovoijan tai
muokkaajan (Hippel, Ogawa & Jong 2011). Tosin Hippelin ja kamppaneiden
(mt.) tutkimuksessa asiakas oli valinnut innovoijan roolinsa, kun taas Leenan
tapauksessa hinelle muodostui tarve poistaa perheen arkea kuormittavat turhat
terapiat.

Nayttdd siltd, ettd asiakkaat ovat valmiimpia kiyttiméaan digitaalisia
ratkaisuja verrattuna siihen, mitd palvelujarjestelmd pystyy tarjoamaan.
Palveluiden jatkuvuutta tarkastelevassa tutkimuksessa todetaankin, ettd
palvelujéarjestelmien tulisi painottaa nykyistd enemmain palveluntuottajien
valistd integraatiota ja hyOdyntdd paremmin teknologian tarjoamia
mahdollisuuksia erityisesti tiedon valittimiseen (Miller ym. 2009).

5.4 TYON VALVONTA — PROJEKTIJOHTAJASTA
ESIMIEHEKSI

Edelld kuvatut tiedon hallinta ja ajanhallinta -toiminnat ovat hyvin tyypillisia
tehtdvid esimerkiksi yrityksen projektivastaavan tehtdvissi tyoskentelevilla
henkiloilla, jotka vastaavat johonkin projektity6hon liittyvan tiedon hallinnasta
ja jakamisesta, aikatauluttamisesta sekd siitd, ettd kaikki projektissa olevat
henkilot tietdvat, missd menndin ja missd pitdd olla tiettyyn aikaan.
Erityislasten vanhemmat joutuvakin olemaan palveluiden hallinnan
toiminnassaan sitkeita ja hyvia organisoijia (Wiles 2003; Bourke-Taylor, Howie
& Law 2010).

Projektinhallintaa muistuttavan toiminnan lisdksi identifioin vanhempien
kuvauksia, joissa toiminta muistuttaa esimies -tasoisen ja/tai tydjohdossa
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toimivan henkilon tehtdvid. Maininnat koostuivat ammattilaisten tyon
sisillolliseen ohjaukseen, toiminnan kehittimiseen ja asioiden eteenpiin
viemiseen liittyvistd kuvauksista. Tarkastelen niitd tyon neuvonnan ja tyon
edistimisen nidkokulmasta. Ammattilaisten tyon kehittimiseen liittyvat
maininnat sisillytin tyon etenemisen valvontaan.

Ammattilaisten neuvonta ja opastus

Ammattilaisten tyon neuvontaan sisillytetyt toimintakuvaukset ovat
luonteeltaan sellaisia, joissa viitataan ammatilliseen osaamiseen ja tietotaitoon:
osaamiseen, joka kuuluu tai jonka olettaisi kuuluvan ammattilaisen tehtaviksi
tietdd ja osata. Tulkitsin neuvontaan liittyvid kuvauksia seki tietotaidollisen
ohjaamisen ettd toiminnan ohjaamisen kautta. Tietotaidollista ohjaamista
vanhempi tekee esimerkiksi silloin, kun yhdesti yksikosta saatu lausunto pitaa
tulkita toiseen yksikkoon siten, ettd ammattilaiset ymmartavat, mitd tieto
tarkoittaa heidan yksikolleen ja millaista tukea perhe tarvitsee heiltd. TAméan
tyyppista tiedon jakoa ja ohjaamista voidaan sanoa kouluttamiseksi (Piskur ym.
2012; Sandberg 2016, 135). Leena kertoo ammattilaisten ohjaamisesta
seuraavasti:

...se tiedon jakaminen on se iso osa siité, ettd mun tehtdvana on jakaa niin
kun diagnoosit, epikriisit kaikki muut. Ja mun pitds myos tietdd, kelle ma
niitd jaan. Ja sitten mun tehtdvi on tavallaan ottaa kantaa, mitd taa
tarkottaa hanen yksikossdan mun tieto-taidolla. — Leena —

Leena kuvailee, kuinka tiedon hallinnan lisiksi hdnen vastuullaan on kertoa ja
pohtia, mita perheen tilanne tarkoittaa muiden ammattiryhmien edustajille. Eli
sen lisdksi, ettd Leenan pitda kertoa perheen tilanteensa omin sanoin, hanella
pitda olla osaaminen toimia tulkkina eri palveluiden vililli. Monen palvelun
kayton hankaluutena voikin olla se, ettd palvelujirjestelmii ei ole suunniteltu
monen palvelun tarvitsijalle (Golden & Nageswaran 2012), vaan joko yksittdisen
palvelun kayttdjille tai tiettyjen diagnoosien perusteella rakennettuihin
palvelukokonaisuuksiin.

Vanhemmat saattavat joutua kouluttamaan ammattilaisia perusasioista
lahtien. Rita toteaakin keskustelustaan sosiaalivirkailijan kanssa, ettd: “hin
sekotti muuten jatkuvasti kaikki termitkin, et hidn ei tienny mikd on
liikuntavamman ja kehitysvamman ero”. Eli ammattilainen ei tiennyt eri
diagnoosien vilisid eroja, vaikka silla oli etenkin Ritan lapsen tapauksessa
merkittdivd ero: neliraajahalvaus (eli liikuntavammaisuus) tarkoittaa
kaytdnnossa sitd, ettei henkilo pysty lilkkumaan ilman apua, mutta henkilon
lyllinen ymmarrys ja siihen liittyvat tarpeet kehittyvit kuten terveelld lapsella.

Sisdllytin toiminnalliseen ohjaukseen kuvaukset tilanteista, joissa
vanhemmat opastavat ammattilaista siind, miten heiddn tulee joko perheen
tilanteesta johtuen toimia tai miten ammattilaisen pitd4 lain mukaan toimia.
Toiminnallista ohjausta tehdikseen vanhemmilla tdytyy olla syvillinen
ymmarrys palveluntuottajan tyostd ja jopa tyota sddtelevasti laista sekd uskallus
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ja voimavarat ottaa ohjauksellinen rooli. Rita vaatii puhelimitse ammattilaista
toimimaan lain mukaan:

Ja sitten mulle puhelimessa sielld yks rouva viitti, ettd et tuu sitd
[omaishoidontuki] saamaan. M4& sanoin, et ei, kun si tuut lain mukaan
tdnne vierailulle ja sit keskustellaan ja ma kerron milld perusteilla ja
sitten te teette paatoksen. — Rita —

Ammattilainen oli aikeissa tehdd Kkielteisen paiatoksen Ritan hakemuksen
pohjalta. Rita oli kuitenkin selvittinyt, ettd asiakkaan niin halutessa asiakkaan
luo tulee tehdd arviointikdynti, jolloin hén osasi vaatia tdtd myo0s
ammattilaiselta. Ammattilaisen kayttdytymisen taustalla voi olla asiakkaan
antamien tietojen epdily, joihin Metteri (2012, 182-187) viittaa omassa
suomalaista sosiaaliturvalupausta tarkastelevassa tutkimuksessaan. Siini
esitetddn, ettd ammattilainen tekee Kkielteisen padtoksen johtuen omasta
epdilystd asiakkaan antamiin tietoihin, voimavaroihin tai selviytymiseen. Ritan
tilanteessa ammattilainen oli epdileva siitdkin huolimatta, ettd Ritan pojalla oli
diagnosoitu neliraajahalvaus.

Ammattilaisen osaamisen tai velvollisuuden lisdksi taustalla voi vaikuttaa
vanhempien tarve 10ytda sopiva palvelu perheelle. Alkuvaiheessa ammattilaisen
apu palveluntuottajan valinnassa on todennikoisesti tiarkedssa roolissa, mutta
ajan myotd perheelle kerdaantyy kokemusta eri tuottajista. Talloin he tietavat
mika palveluntuottaja sopii heille parhaiten:

Hin ei tienny mitd hén voi tehd4, joten mun piti neuvoo hanti. Ja ma
sanoin, ettd si et tuu ikind loytdan meille tyontekijaa. Ja mi tiedén jo,
mistd me saadaan tyontekija. Eli se sama firma, mitad me kéytetdan, niin
ostopaitos sinne. — Leena —

Leenalla oli kokemusta eri palveluntuottajista ja han oli mielestdan 16ytanyt
heille sopivan toimijan. Han ohjeisti ammattilaista tekemaan paatoksen, joka
puoltaa hinen valitsemaansa palveluntuottajaa. Nidin tarkka ohjaus vaatii
pitkdaikaisesta kokemusta ja tietoa eri palveluntuottajista. Toisin sanoen
vanhemmat ovat tuskin koskaan lahtokohdiltaan yhta tietoisia ja valveutuneita
kuin Leena.

Tyon edistiminen ja kehittiminen

Tyon edistdmiseen liitetyt kuvaukset osoittavat sen, miten vanhemmat joutuvat
paikkaamaan palvelujarjestelmissd tapahtuvia virheitd ja korjaamaan
ongelmia. Vanhemmilla ei ole juurikaan mahdollisuuksia syyllistaa
palvelujarjestelmda vaan heiddn on valvottava ammattilaisten tyontekoa ja
korjattava mahdolliset virheet. Tulos tdydentdd palveluiden jatkuvuutta
tarkastelevan tutkimuksen tuloksia, jossa erityislasten vanhemmat kuvaavat
rooliaan keskeiseksi ja korvaamattomaksi palvelujarjestelmén rikkonaisuuden
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vuoksi (Miller ym. 2009). Tyon edistdmiseen olen liittdnyt myos ammattilaisten
tai palveluiden toiminnan kehittdmiseen liittyvid mainintoja.

Ammattilaisen tyon edistamisen tavoitteena on varmistaa, etta asiakkaan eli
perheen asiat menevit eteenpdin. Siihen siséltyy yksittdisid toiminnan osia,
kuten dokumenttien sisdllon oikeellisuuden sekd papereiden eteenpiin
menemisen varmistaminen. Yhteydenottoa tehddin eri kanavia pitkin, kuten
soittamalla, ldhettimaillda sdhkopostia tai menemilld henkilokohtaisesti
kidymaan:

.kavi sit sillai et 1aakari unohti laittaa kaikki liitteet mukana ja se tuli
kielteisend, mut kukaan ei ilmoittanu meille sitd. No sitten kun méa
rupesin sitd kyselemddn puolen vuoden piaistd. no kauas tédssd
jonotetaan vield sinne, niin sitten sieltd tuliki et no ei tdill oo mitdan
lahetetta. No sit se laitettiin uudestaan. — Taina —

Taina kertoo, kuinka he ensin odottavat paitostd puoli vuotta. Sen jidlkeen
hénen selvittdessddan asiaa paljastui, ettei kyseistd ldahetettd ole olemassa.
Prosessi alkoi alusta. Eli perhe joutui odottamaan turhaan puoli vuotta. Vain
heiddan oman aktiivisuutensa ansiosta selvisi, ettd odotus oli turha. Jéai
pohdittavaksi, mitd olisi tapahtunut, jos &iti ei olisi jaksanut selvittda asiaa.
Erjalla oli vastaavia kokemuksia, kun lapsen kommunikaatiokansioon
tarvittavien pdivityksien saaminen kesti nelja kuukautta, koska ammattilaiset
olivat unohtaneet asian &didin puhelinsoittojen ja sdhkopostien kautta
vilitetyista kyselyistd huolimatta. Yksi ongelma esimerkiksi puhelimen kautta
tehtdvien yhteydenottojen osalta voi olla se, ettei siitd jad kenellekddn - edes
ammattilaiselle - mitdin “jalked” eli asia unohtuu:

...just taa yhteydenpito, et jos niin kun poliklinikalle soittelee, no, onhan
semmosiakin sitten kokemuksia, ettd kun soittelee, niin just sielti ei saa
niin kun ketddn kiinni. Ja sit luvataan palata, mut ei palata, et se jaa
jonnekin ilmaan, jos et si ite muista sitten soitella perdin, ettd ma
soittelin sillon kaks viikkoa sitten ja ei oo kuulu mitéén. Ja ois joku ihan
tarkeekin asia, ettd miten tdssi asiassa edetdan. — Katri —

Eli vanhemman oma aktiivisuuskaan ei aina takaa sitd, ettd asiat menevit
eteenpdin. Palvelujiarjestelmdn puolella saattaa olla tilanteita, kuten
henkilovaihdoksia, paidtoksenteon epavirallisesti “hyviksytty” hitaus,
ammattilaisten huolimattomuus tai suoranaiset virheet, jotka pakottavat
asiakkaiden ottamaan tyon valvonnallisia tehtdvii itselleen. Kun kysymyksessa
on julkiset palvelut tai julkisten palveluiden ulkoistamisen kautta toimivat
palveluntuottajat, perheilld ei ole vilttimittda mahdollisuutta “danestda
jaloillaan” ja vaihtaa palveluntuottajaa tai tehdd reklamaatiota prosessin
hitaudesta. Perheen mahdollisuudet vaikuttaa ovat piddasiallisesti viralliset
muistutukset tai kantelut aluehallintoviranomaisille (STM 2019c¢) joita kuvasin
edellisessd luvussa. Ne vaativat vanhemmilta lisdd aikaa, toimintaa ja
esimerkiksi kantelut voivat olla hyvinkin pitkikestoisia prosesseja.
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Palvelujérjestelmin kannalta positiivista tyon valvonnassa on se, ettd kun
vanhemmat ovat saaneet riittavin tietotaidon palveluista, he alkavat palvella
jarjestelmda jopa tyon kehittimisen osalta. Vanhemmalle voi kehittya
ammattilaista parempi kompetenssi lapsen ja perheen asioiden hoitamiseen:

...meilla fysioterapeutti ja toimintaterapeutti tekivit paillekkaisia asioita
vuoden. Kenelldkiin ei ollu mitdin tietoo siitd, ennen kun mini sitten
sain riittavasti tietoa, ettd mind ymmarsin, et nda ei tue toisten
tyoskentelyi, vaan ne pdinvastoin vie toistensa aikaa. Niin kun jos heilla
olis ollu jotenkin mahdollisuus vaihtaa siti tietoo. Mut se vaati sen, et ma
sain tietoa riittavasti, et ma pystyn valvomaan heidén t6itaén.. ja se vei
vuoden ennen kun mi tavallaan tajusin sen ja vuoden resursseja
jokaiselta... Meilti on fysioterapia sit tiputettu pois. — Leena —

Leena poisti paillekkiiset palvelut perheeltd ymmarrettydan mitd palveluilla
tavoitellaan. Samalla hian vihensi palvelujirjestelmidn kustannuksia. Leenan
toiminta osoittaa kuinka arvokasta vanhempien ymmarrys ja osaaminen voi olla
palvelunjarjestelmélle. Hidn ei pelkidstdan pyrkinyt sujuvoittamaan ja
helpottamaan perheen arjen toimintaa, mutta myds poistamaan turhan tai
perheelle arvoa tuottamattoman palvelun. Niin tehdessdédn hanesta tuli
palvelujarjestelmélle arvokas resurssi, joka optimoi ja kehitti jarjestelmin
toimintaa. Tulos toisaalta tukee, mutta myos tdydentiaa Erikssonin (2008, 129)
tutkimusta, jossa vammaisen lapsen diti asemoi itsensid kompetentiksi
arvioimaan ammattilaisen ammattitaitoa, koska héan oli saavuttanut riittavan
tietotaidon kokemuksensa vuoksi.

Hujala ja Lammintakanen (2018, 23) nostavat yhdeksi ammattilaisten tyon
haasteeksi sen, ettd ammattilaiset eivit tunne toistensa ty6td. Siksi heiddn on
vililla vaikea tehdd yhteistyotd. Tamia tutkimus osoittaa, ettd osalla
ammattilaisista on haasteena jopa oman tyon osaaminen. Syitd voi olla useita,
kuten riittaiméaton koulutus tai uudelleenkoulutus, tai resurssipaineet.
Vastaavanlainen osaamattomuuden ongelma nousee esiin myds Metterin
(2012, 139) tutkimuksessa, jossa vammaispalvelun sosiaaliohjaaja sivuuttaa
ladkarinlausunnon oman tilannekohtaisen tulkinnan perusteella ("asiakas ei ole
keuhkovammainen koska pystyy kidvelemadn toimistoon”), joka johtaa
hylkaavain paatokseen ja sitd kautta valituksen tekemiseen.

Sote-palvelujen tarkoitus on tukea perheen arkea ja parantaa hyvinvointia.
Siksi on paradoksaalista, ettd perheen vanhemmista tulee ammattilaisten tyon
ohjaajia ja valvojia tilanteessa, kun heilli on kaventuneet ja rajalliset
voimavarat. Tilanteessa, jossa he kiyttidisivat aikansa mieluummin lapsen
tukemiseen ja perheen arjen toimintoihin kuin ammattilaisen esimiehena
toimimiseen.
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5.5 KOTI KUNTOUTUSLAITOKSENA JA
HOIVATALONA

Kotona tapahtuvaa erityislapsen hoitoa ja hoivaa tarkastellaan usein osana
perheen arjen toiminnan kokonaisuutta, jossa huomioidaan koko perheen
jaksaminen, stressi ja/tai voimavarat (DeGrace 2004; Caicedo 2014).
Vanhempien tai muiden perheenjiasenten tekemaiai erityislapsen hoitoa, hoivaa
tai tukea erotellaan harvemmin palveluiden kiyton ndkokulmasta vaan
kiinnostuksen kohteena voi olla esimerkiksi yleisesti hoivaan kiytetyt tunnit tai
minuutit (Crowe & Michael 2011; McCann, Bull & Winzenberg 2012; Caicedo
2014). Moni hoitoon liittyva toiminta onkin luonteeltaan niakymaitonti, jonka
erottaminen normaalista kotityostd on vaikeaa (Bittman ym. 2004). Tdmin
vuoksi keskityin tarkastelemaan erityislapseen liittyvdd hoidon ja hoivan
muotoa ja sisdltod palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan nikoékulmasta.
Nimesin 'kotihoidoksi’ kotona tapahtuvan ja palveluiden kaytt6on linkittyvan
toiminnan, jonka tavoitteena on joko lapsen terveyden tai toiminnallisuuden
ylldpito tai parantaminen tai perheen arjen toiminnan helpottaminen. Toiminta
on padsdantoisesti perheen itse ohjaamaa toimintaa eli perhe paattda missa,
miten ja milloin toiminta toteutetaan. Osassa toimintaa palveluntuottaja voi
antaa ohjeet ja apuvilineitd toiminnan suorittamiseksi, kuten sairaanhoidossa
ja kuntoutusharjoitteiden teossa. Koska lapset tarvitsevat tuekseen arjessa
tapahtuvaa kuntoutusta ja osa myds sairaanhoidollista hoivaa, kotia voidaan
kuvailla kuntoutus- ja hoivatalona. Sielli voidaan tunnistaa kolmenlaisia
kotihoidon tekoja: harjoitusten teko, apuvilineiden kaytto ja sairaanhoidolliset
toimenpiteet.

Harjoitukset mahdollistavat monen perustaidon oppimisen

Kotona tehtavit harjoitukset voivat liittya hyvinkin yksinkertaisilta kuulostaviin
asioihin, kuten sy6miseen ja ruoan pureskeluun. Harjoittelu voi siis ldhted
liikkeelle arjen toiminnan perusasioista. Opettelu voi olla vaikeaa ja kestda
vuosia, eikd lapsi valttimattd opi kaikkia taitoja eldminsid aikana. Perheet
saavat harjoitusten tekemiseen ohjeita esimerkiksi fysio-, toiminta- ja
puheterapeuteilta. Arjessa tapahtuvien harjoitusten yksi tavoite onkin, ettd ne
tukevat erillisia terapiakdynteja ja toistojen avulla taito saadaan osaksi arjen
toimintaa:

. mikd tahansa terapia on semmonen, ettd niitd sitten harjotellaan
samoja harjoitteita tadlld kotona, et meilla on kotildksyja ns. niista. Koska
muutenhan sité ei niin kun puheterapia, niin kun joku oraalimotoriikan
alue, ettd jos ei me tehtds mitddn taadlla kotona silla viidelld tai
kymmenella kerralla ei sais kylld yhtdan mitaan aikasekskaan. — Veera —

Veera toteaa, ettei pelkalla terapiakdynnilld ole mahdollista oppia uusia taitoja.

Sen sijaan taitoja on opeteltava myos kotona, osana muuta arjen toimintaa.
Vanhemmat tarjoavatkin lapsille satoja mahdollisuuksia opetella taitojaan
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osana pdivian muuta toimintaa (Kellegrew 2000). Lapsella voi olla laaja-alaisia
haasteita, esimerkiksi kehityshiirio tai —viive. Silloin hdnen on todennékoisesti
opeteltava monia eri taitoja, jotka normaalin kehityksen lapsi oppii itsendisesti,
kokeilemalla ja matkimalla ympaéristossd toimivia muita ihmisid. Kun
opeteltavia taitoja on useita, perheen arkeen tulee monenlaisia ohjeita,
harjoitteita, toimintamalleja, harjoituspeleja ja -leikkeja sekd myoGs
apuvilineita. Taina kuvaa heidin kotihoitoaan seuraavasti:

Kyllahan me paljon tehién, ollaan saatu miljoonia listoja, peleja ja kirjoja
ja laitteita ja systeemeitd mitd ollaan hankittu ja pelattu ja tehty
kaikenmaailman &drrd ja dee-harjoitukset ja sanaharjotuksia ihan
valtavasti aikoinaan. Kuvia kiytetddn ja meilld on kaiken maailman
listoja, mitd han.. nyt kun on oppinut lukemaan, niin harjotellaan naita
perustoita. Mitka ei tuu silleen luonnollisesti. — Taina —

Kun lapsen arjen perustoimintojen oppiminen vaatii jatkuvaa harjoittelua,
vanhempien vastuulle on ensin opetella opettamaan lasta, ja sen jidlkeen
toteuttaa harjoitukset yhdessid lapsen kanssa. Harjoittelun tuleminen osaksi
arjen muuta toimintaa siirtdd vanhemmuuden hoiva- ja kasvatusroolia kohti
kuntouttajan roolia ja sen sisdltimia toimintaa (Leiter 2004). Taina tosin
toteaa, ettd “kyllihdn lapsen pitdi sit olla ihan niinku lapsikin td4lla kotona.
Eikd me olla mitddn kuntouttajia vaan vanhempia”. Olivia pohti digitaalisista
mahdollisuuksia kysyttdessa erilaisten terapiaohjeiden antamiseen vaikeutta
talla hetkella:

...jos ma mietin nditd mitd tulee kotiin ohjeita. Fysioterapeuttien tai
tammosii mitd vois tehda kotona, niin eihdn niita muista. Et sd muista
niita silleen, joo et tee néin. Sit oot kirjottanu vihin ylos, no miten toi nyt
pitikaédn teha. Niin kans ihan timmosessa kuntoutus.. Jossa ne on oikein
hyodyks. — Olivia —

Vanhemmille annetaan ohjeistus usein suullisesti, jolloin muistaminen jaa
vanhemman vastuulle. Kun arki on muutenkin haastavaa ja tdynna erilaista
toimintaa, voi ohjeiden muistaminen olla vaikeaa. Digitaalisilla ratkaisuilla
kuten mobiilisovelluksilla tai verkkopalveluilla tietoa ja ohjeistusta olisi
mahdollista katsoa uudelleen ja toteuttaa toiminta videoiden avulla.

Vanhemmille voi olla haasteellista tasapainoilla ndiden eri roolien ja niiden
edellyttivien toimintojen kanssa: toisaalta vanhemmat haluavat, ettd lapsi
oppisi tarvittavat taidot, toisaalta lapsen pitiisi saada olla lapsi ja vanhemman
vanhempi. Etenkin tilanteessa, kun opettelu alkaa perusasioista, kuten syémasn
opettelu. Monen perustaidon opettelu edellyttda runsaasti toimintaa ja vie
aikaa. Siksi esimerkiksi terapeuttisten harjoitteiden méaarittelyssa tulisi ottaa
huomioon perheen ajankaytto ja siihen liittyvat haasteet ennen lisdharjoitteiden
suosittelemista (Crowe & Michael 2011).
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Apuvilineiden kiyté6n monimuotoinen toiminta

Perheet, joissa lapsi tai lapset tarvitsevat taitojen tai toiminnan tueksi
apuvilineits, joutuvat ensin hankkimaan tai tekemiin itse apuvilineet. Sen
jéalkeen perhe opettelee niiden kayttadmisen ja integroimaan kayton osaksi arjen
toimintaa. Apuvilineiden hakeminen on osittain paillekkiista palveluiden haku
-toiminnan kanssa, mutta sitd on mahdollista tarkastella laajemmasta
ndkokulmasta. Esimerkiksi kommunikaatiokansion hankkiminen sisiltd4 ensin
palvelun hakemisen (paitos) ja fyysisen kansion hakemisen. Sen jilkeen
perheen on mahdollista paivittad kansiossa olevia kuvia erillisen ’board marker’
-ohjelmiston avulla. Vanhempien on hankittava ja ladattava ohjelmisto,
opeteltava kayttimain sitd ja sen jalkeen he voivat tuottaa kansioon uusia kuvia,
mikali perheelld on oma printteri. Myos esimerkiksi laminointikone kuvien
muovittamiseen voi tulla tarpeeseen. Nidin toiminnan systemaattinen ja
rakenteellinen tarkastelu asiakkaan arjen toiminnan ndkokulmasta osoittaa,
ettd palvelun kaytto sisdltdd paljon muutakin kuin palvelun haun ja
vuorovaikutuksellisen kayton, joka on palveluldhtéisen toimintamallin
keskiossd. Perheessd voi myo0s olla tilanne, ettd tarvittavia apuvilineitd on
vaikea tai mahdotonta saada, jolloin perhe péityy itse rakentamaan
apuvilineet:

Ja mun mies sitten taas, se on enemman toi kdytannon, se on rakennellu
kaikenlaista, kaikenlaisia systeemeja kotiin. Siis minkilainen peti ja
minkilaiset portit ja minkélaiset tillaset viihdelaitteistot meidin tytolla
on sielld huoneessaan, niin se taas mielellddn niita [tekee]. — Satu —

Sadun perheen tapauksessa fysioterapeutti otti kuvia heiddn tekemista
apuvilineistd hyodyntadkseen miehen ideoita omassa tyossdan. Niin perheen
isdn voidaan ajatella toimivan innovoijana palvelujarjestelmian niakékulmasta
(Hippel, Ogawa & Jong 2011). Sadun perheen tilanteessa ei ole kysymyksessa
enad yhteistuotanto tai yhteisluonti vaan asiakkaan itsendisesti tuottama
innovaatio, josta palveluntuottaja hyotyy.

Mielenkiintoista Sadun perheen tapauksessa on myos se, ettd Satu koki
miehen olevan iloinen siité, ettd han pystyi tilla tavoin toimimaan esimerkkini
ja apuna muille perheille. Tulos tukee Hippelin ja kumppaneiden (2011) tuloksia
siind, ettd harvat kuluttajat yrittavit suojella omia ideoitaan, vaan tarjoavat ne
muiden kaytt6on. Sadun perheen tapauksessa oli positiivista se, ettd
fysioterapeutti ymmarsi hyodyntéa isan ideoita. Pohdittavaksi ja mahdollisesti
tulevaisuuden tutkimuskysymykseksi jaa se, miten paljon perheiden ideoista jaa
nykyisessa toimintamallissa hyodyntamatta.

Kun perheen apuvilineet on hankittu tai tehty, niiden kiyttoé pyritdan
integroimaan osaksi arjen toimintaa. Joillakin voi riittdd kommunikaatioon
tarvittavien apuvilineiden kaytt6. Jos lapsella on samanaikaisesti monia
haasteita, kuten lilkuntavamma ja puheen kayton ongelmia, tulee tarve monelle
eri apuvilineelle. Erja listaa heidan kaytossdin olevia apuvilineita seuraavasti:
”...suihkutuolit, WC-tuolit, sdnky, nostolaite, seisomateline, meilld on sanotaan
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joka huoneessa jotain”. Erjan lapsella Erikalla on monimuotoiset haasteet ja
tarve apuvilineisiin on niin kotona kuin liikkuessa kodin ulkopuolella.
Kommunikaatioon liittyvien apuvilineiden lisdksi Erika tarvitsee monenlaisia
toimintaa tukevia apuvilineiti, joita haetaan ja paivitetdan tarpeen mukaan, ja
joita ensin opetellaan kayttimain ja sen jdlkeen kaytetddn osana arjen muuta
toimintaa. Joidenkin apuvilineiden kaytt6on he tarvitsevat terapeutin ohjausta
ja erillistd harjoittelua.

Kotona toteutettavat sairaanhoidolliset toimenpiteet

Osa lapsista tarvitsee arjen taitojen opettelun lisdksi kotona tapahtuvaa
sairaanhoitoa. Fyysisen ja kognitiivisen kehityksen lisdksi lapsella voi olla
normaalia enemmaén infektioita, suoliston kehityshiirioitd tai esimerkiksi
epilepsia, jotka kaikki vaativat hoitotoimenpiteitd. Tama tarkoittaa sitd, ettd
vanhempien tiytyy saada itselleen tietoa ja koulutusta hoitotoimenpiteisiin
liittyvien taitojen kehittimiseen, mikéli heilld ei niitd ennestddn ole.
Vanhemmat joutuvat tekemiin toimenpiteitd, jotka ndhdddn yleensd osana
ammattilaisen toimenkuvaa, kuten huolehtia asianmukaisesta laskityksesta tai
ladkepistoksista seki puhdistaa lapsen hengitysteita (Caicedo 2014).

Osa erityislasten vanhemmista joutuu opettelemaan esimerkiksi ladkkeiden
annostelua ja antamista tai epileptisten kohtausten hoitamista. Kaikki ndma
vaativat sairauden ymmartamisti sekd hoitotoimenpiteeseen perehtymisti ja
opettelua. Taman tutkimuksen aineistossa ei ollut hyvin vaativaa ja
vuorokauden ympari kestdvaa ladkinnillistda hoitoa vaativia lapsia. Taméan
vuoksi hoitotoimenpiteiden kuvaukset olivat 1ahinna viittauksia toimenpiteisiin
esimerkiksi epilepsiakohtauksen yhteydessa. Kuvausten rajallisesta luonteesta
huolimatta toimintaa ei tulisi unohtaa osana erityisperheiden arjen toiminnan
tarkastelua, koska joissakin erityisperheissa silld voi olla hyvinkin merkittava
rooli.

Etenkin digitaaliseen terveydenhoitoon liittyvissd keskustelussa (esim.
Lupton 2013) asiakasta tai potilasta pyritddn rohkaisemaan digitaalisten
vilineiden hyédyntdmiseen omahoidossa, kuten oman voinnin seurannassa.
Lupton (mt.) esittad, ettd keskusteluissa ei kuitenkaan huomioida riittavasti
omahoitoon liittyvan teknologian hyodyntdmisen monimutkaista ja epdvarmaa
luonnetta. Sen sijaan hin kannustaa tutkimaan ja ymmartdmiian paremmin,
miten teknologiaa kiytetddn ja miten ne otetaan osaksi muuta arjen toimintaa.

Hoitotoimenpiteet linkittyvat palveluiden vuorovaikutukselliseen kayttoon
(laakarikaynnit ja keskustelut), jotka ovat palveluntuottajien ohjaamaa
toimintaa. Kotihoito omana toimintana on sen sijaan perheen itse ohjaamaa.
Toiminnalle on ominaista, ettd tilanteet voivat ovat yllattavid ja dkkiniisia,
jonka vuoksi ne toteutetaan heti jattden kaikki muu toiminta myohemmaille
huomiolle. Niin ollen perheen on vaikea esimerkiksi ennakoida toiminnan
ajoittumista arjessa, toiminnan maéraa tai kestoa.

Koska lapsen tilanne ja oireet ovat etenkin alussa vanhemmille uusia ja
tuntemattomia, heilld ei myoskain ole 1ahtokohtaisesti tietoa tai taitoa toimia ja
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hoitaa erityistarpeista lasta. Kertomuksista nousee esiin tarve vanhempien
valmennukseen (coaching) jopa niiden vanhempien joukossa, joilla oli
ammatillista alan koulutusta taustalla. Marika toteaakin, ettd: ”...m& oon siti
mieltd, ettd jokainen ainakin timmonen &iti, jolla on niin paljon tai lapsella on
ndin paljon, niin jokaiselle pitdis olla joku valmentaja”. Vanhempien
valmennukseen liittyvit kokemukset vaihtelevat merkittdviasti. Camilla kertoo,
ettd heiddn virallisissa papereissaan lukee, ettei perhe halunnut sita.
Kuitenkaan heille ei edes tarjottu palvelua. Marika on puolestaan itseniisesti
kaynyt kursseilla ja hankkinut itselleen kuntoutusta, koska hén haluaisi auttaa
itsensd lisdksi my0s muita samassa tilanteessa olevia vanhempia. Veera
myoOntdd, ettd Lastenlinnasta saatu ohjaus on ollut heille riittdvad, mutta
opettanut hinelle paljon uusia asioita, vaikka hanelld on alaan liittyva koulutus.
Kertomukset antavat viitteitd siitd, ettd vanhempien valmennus ei ole vield
systemaattista, kaikille perheille tarjottavaa palvelua. Tarvetta valmennukselle
kuitenkin on:

Siit varmaan olis kyl hy6tyy. Just niihin semmosiin tilanteisiin, kun
toisella menee ihan yli ja on raivo pailld, et mita tehdan. Miten ohjataan.
Miten saadaan toinen pysymiain ruokapdydissd? Tai edes syomaan. —
Taina —

Valmennuksen tarve saattaa liittyd hyvin yksinkertaisiin arjen asioihin, joista
heilld ei ole aiempaa kokemusta. Arjen haasteisiin voisivat esimerkiksi
toimintaterapeutti tai kokemusasiantuntija (vertainen, jolla on kokemusta ja
tarvittava koulutus auttamiseen) tarjota nopeastikin apua. Mielenkiintoista oli,
etti moni dideistd kertoi olevansa kiinnostunut olemaan itse
kokemusasiantuntija muille perheille. Tima nayttdd olevan toistaiseksi
palveluntuotannossa ja -tarjonnassa heikosti hyédynnetty resurssi.

Kotihoito edellyttds vanhemmilta seki osaamista ettd aikaa. Aidit saattavat
kokea kyvyttomyytta tai avuttomuutta ammattilaisten vaatimuksien kohdalla,
mikadli he eivit halua ottaa esimerkiksi lapsen kuntouttajan roolia itselleen
(Leiter 2004). Kuitenkin lasten kuntouttamisen kohdalla ammattilaiset
odottavat, ettd vanhemmat ottavat taimén roolin itselleen ja opettelevat tiedot ja
taidot voidakseen tehda kuntoutusta myos osana perheen arkea (mt.). Tasta
johtuen vanhempien tilanne, halukkuus, kyvyt ja mahdollisuus toimia ja kiyttda
aikaa lapsen kuntouttamiseen tulisi huomioida palveluita suunnitellessa (Crowe

1993).

5.6 FYYSINEN JA VIRTUAALINEN
VERTAISTUKEEN OSALLISTUMINEN

Haastatteluita tehdessd ja erityisesti analyysivaiheessa vertaistukeen
osallistuminen nousi esiin osana sote-palveluihin liittyvda kokemusmaailmaa.
Vertaistukeen osallistuminen liittyy sekd palveluiden hakuun ettd kayttoon,
koska vertaistuen kautta hankitaan etenkin palveluihin liittyvaa tietoa. Lisdksi
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aiemmat tutkimukset osoittavat (Ylikauma 2007, 57; Walden 2008)
erityislasten vanhempien kokevan vertaistuen merkittiavana tekijina arjessa.
Erityisperheiden omat vertaisryhmét ovat verrattavissa brindiyhteis6ihin
(esim. Muniz & O’Quinn 2001) tai eri koirarotujen ymparille muodostuviin
vhteis6ihin (esim. Autio ym. 2014). Nidin ollen tein vertaistukeen
osallistumisesta oman toimintansa ja sisallytin sen osaksi asiakkaan ohjaamaa
toimintaa.

Erilaisia potilasjarjest6ja ja vanhempainyhdistyksid olisi mahdollista
tarkastella osana palvelutuottajaverkostoa. Téll6in heiddn tarjoamien
palveluiden kaytté nayttaytyisi vuorovaikutuksellisessa kiaytossd. Aineisto
kuitenkin osoittaa, ettd kuvaukset yhdistysten palveluiden kiytostd olivat
satunnaisia ja vaihtelevat perheiden vililld. Toiminta lisdksi nayttaytyy tdssa
aineistossa pédasiallisesti vanhempien ohjaamana toimintana huolimatta siita,
ettd kertomuksissa esiintyy yksittdisid mainintoja yhdistysten jarjestimista
kursseista, luennoista tai harrastustoiminnasta. Sen sijaan vertaistukeen
osallistumisessa nousi vahvasti esiin etenkin palveluihin liittyvan tiedon etsinta.
Vertaisten ja vertaisverkoston toiminnan luonteesta, merkityksestd ja arvon
luonnista on tehty kasvavassa méaarin tutkimuksia (Grove & Fisk 1997; Harris,
Baron & Parker 2000; Nicholls 2005; Baron & Harris 2008, 115). Esimerkiksi
resurssien integroinnin nidkokulmasta asiakas pyrkii korvaamaan oman
resurssipulansa muiden vertaisten tarjoamalla resursseilla. Tassd
tutkimuksessa  perheet  pyrkivit kompensoimaan etenkin  omaa
tietdimattomyyttadn vertaisilta saatavalta tiedolta.

Tarkastelin vertaistukeen osallistumista eri nakokulmista ymmartaakseni
toiminnan monimuotoisuutta. Ensin tarkastelin palveluntuottajia eli millaiset
toimijat jarjestdvat perheille vertaistukea ja/tai tietoa jostakin tietysta
sairaudesta. Aineistosta 10ytyi mainintoja erilaisista liitoista ja yhdistyksista,
kuten Autismiliitto ja Kynnys ry, sekd vanhempien muodostamista
vertaisryhmistd tai yhdistyksistd, kuten Leijonaemot. Vanhempien
muodostamia epéavirallisia ryhmii 16ytyy etenkin Facebook-palvelusta. Ryhmit
ovat padosin suljettuja ja tarjoavat ndin melko turvallisen paikan jakaa
kokemuksia ja tietoa sekd kysyd hankalia kysymyksid muilta vertaisilta.
Verkossa toimivien terveyteen ja/tai sairauteen liittyvin tiedon ja sosiaalisen
tuen saaminen onkin todettu olevan tiarkeda (Loane, Webster & D’Alessandro
2014; Zhao, Wang & Fan 2015). Mutta etenkin epivirallisen tiedon ja
kokemuksen jakamisessa voi olla riskind se, etti jaettu tieto on vaaraa tai
epitarkkaa luoden turhaa epitietoisuutta tai epavarmuutta (Frow, McColl-
Kennedy & Payne 2016). Koska vanhempien kuvauksissa nousi esiin seki
verkossa tapahtuva vertaistuki sekid fyysistd ldsndoloa vaativat tilanteet,
jasennin toimintaa ndiden avulla.

Fyysisen osallistumisen mahdollisuudet

Yhdistykset ja liitot jarjestaviat vanhemmille ja perheille erilaisia ja erimuotoisia
tilaisuuksia, kuten harrasteryhmii, luentoja ja virkistysviikonloppuja. Naissa
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tilanteissa toiminnasta vastaa ja sitd ohjaa palveluntuottaja. Tarkastelu nosti
esiin perheiden monimuotoiset ja erilaiset kokemukset. Leena ei ollut
onnistuneesti tavannut ketddn vertaista eikd hainelld ollut monia
mahdollisuuksia osallistua tilaisuuksiin, joissa olisi muitakin. Perheen tilanne
oli haastava eika heilla ollut riittavasti aikaa osallistua koulutukseen. Sen sijaan
heille oli tehty raataloity luentopaketti, jonka kautta he saivat tietoa lapsen
haasteisiin liittyen:

ADHD keskuksen jéarjestama koulutus. Se tulee varmaan jonnekin ténne,
joka me maksettiin itte... Se olis ollu sellanen, oikeesti se toimis niin, et
niilld on ryhmai, missi on muitten ADHD lasten vanhempia ja sit ne lapset
on sielld ryhméssd myoskin. Ja se kestdd 10 kertaa, mut meilla ei riittiny
aika ja resurssit sellaseen, niin he jirjesti sellasen raataloidyn, ettd ma ja
mun mies oltiin sielld, niin he pahkindn kuoressa kerto kaikki asiat ja
meilla oli mahdollisuus koko ajan kysya kysymyksia siind.. — Leena —

Positiivista Leenan kertomuksessa oli se, ettd vanhemmille jarjestettiin
raataloity tilaisuus, jossa he saivat ADHD-oireisiin liittyvia tietoa. Mutta koska
perheelli ei ollut mahdollisuutta osallistua alkuperdiseen koulutukseen, jossa
perhe olisi tavannut muita perheiti ja lapsia, koulutuksen vertaistuen osuus jai
pois. Perheille voikin syntyd tilanteita, joissa vanhempi kokee vertaistukeen
osallistumisen positiiviseksi asiaksi lapselle, mutta sen jarjestdmiselld voi olla
negatiivinen vaikutus didin tyémaaraan (Gallimore, Keogh & Bernheimer 1999).
Talloin osallistuminen ei ole valttdmatta mahdollista. Waldenin (2006, 159)
tutkimuksessa neurologisesti sairaiden ja vammaisten lasten vanhemmista vain
noin viidennekselld oli kontakti yhdistyksiin tai jarjestéihin kattavasta
vammais- ja potilasjirjestojen verkostosta huolimatta. Vertaistuen tarkeydesta
kertoo kuitenkin se, ettd osallistuneet vanhemmat kokivat tuen kuitenkin ldhes
yhta tarkedksi kuin ldheisimmilta saatavan tuen.

Toinen “adripda” henkilokohtaisesta osallistumisesta on se, ettd vanhempi
itse perustaa vertaisryhmain, koska perheelle ei ole tarjolla sopivaa ryhmaa:

...ma sain ihmisid tulemaan siihen tapaamiseen ja sen jdlkeen me
ruvettiin tapaamaan toisiamme kerran kuukaudessa. Ja sen jilkeen.. siis
nyt monta vuotta myohemmin.. siind yhdistyksessa on nyt yli 100 jasenta.
Et on aika paljon toimintaa ollut. Niin, se ettd ma sain sita tukea ja ettd
ma en tuntenut itsedni niin yksindiseksi. Et mi tiesin, ettd jos ma
tarvitsen jotain apua ja tietoa, niin me voidaan yhdessi sitd kautta saada
sitd. Niin se on antanut mulle tosi paljon. — Marika —

Marikalle muiden perheiden tapaaminen oli lapsen harvinaislaatuisen
sairauden vuoksi vaikeaa muulla tavoin kuin rakentamalla itse oma verkosto.
Yli sadan jasenen yhdistyksen ylldpito vaatii Marikalta sitoutumista ja aikaa,
joka on pois perheen muusta toiminnasta. Mutta Marika kokee siitd saatavan
hy6édyn suuremmaksi kuin siihen laitetun tyon ja ajan méadrin. Vertaisten
kanssa keskustelun onkin todettu olevan keino purkautua ja parantaa omaa
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oloaan (Ylikauma 2007, 57). Vastaavanlainen panostus on kuitenkin yksilollista
eiki todennakoisesti kaikkien kohdalla sopiva tai mahdollinen ratkaisu.

Virtuaalisen osallistumisen helppous

Virtuaalista vertaistukea hyodynnetddn padosin Facebookin kotimaisten
keskusteluryhmien kautta. Niita yllapitavat yhdistykset, liitot tai vanhemmat
itse. Osa ryhmista on kohdistettu tietyn diagnoosin kuten kehitysvamman tai
tietynlaisen erityisyyden kuten neuropsykiatrisia haasteita omaavien lasten
vanhemmille tai yleisesti kaikkien erityislasten lasten vanhemmille. Osa voi olla
kohdistettu myos vanhemmille ja erityistarpeisille ihmisille yhteisesti. Talloin
mukana voi olla esimerkiksi kehitysvammaisia nuoria tai aikuisia. Ryhmia voi
I6ytyd my6s muille ldheisille ihmisille. Virtuaalisen vertaistuen mainintoja
saivat myoOs Leijonaluuri (Leijonaemot ry:n ylldpitaima puhelinpalvelu) ja
ulkomaiset verkostot.

Virtuaalinen vertaistuki koetaan fyysisen vertaistuen lailla tdrkedksi ja
etenkin Facebookissa koetaan olevan hyvit tukiverkostot. Virtuaalinen tuki ei
kuitenkaan ole kaikille riittdvaa, vaan tarvetta on myo0s fyysiselle tapaamiselle.
Lisdksi Facebook-ryhmien l6ytdminen on osoittautunut joillekin vaikeaksi.
Tietoa niisti ei tarjota ja niita ei aina 16yda Facebookin "haku’ -toiminnolla, silla
iso osa ryhmistd on salattuja. Taina kertoo vertaistuen l0ytymisen haasteista
seuraavasti:

..mitenkdhan ma sinne [vertaisverkostoihin] menin? Ma kuule varmaan
jonnekin... ei, en mi oo ollu vasta kun kaks vuotta vasta.. kdyny noissa,
tai lukenu noita. Varmaan erilaisten oppijoiden sivulta oli joku linkannu
jonkun yhen yhteison ja sitd kautta seuraava ja seuraava ja seuraava. [...]
En tienny. En ma ollu koskaan ajatellu, et Facebookista vois loytyy
tommosia. Ja sit kun ne on usein salattuja tai sitten jopa.. tai siis salattuja,
jotkut on suljettuja, aika monet on salattuja, nii eihadn niita 10ydykaan. —
Taina —

Taina kertoo, kuinka hin 16ysi yhdeltd verkkosivustolta linkin, jonka kautta han
siirtyi sivusto sivustolta eteenpéin kohti vertaistukeen liittyvdan tietoon. Han ei
ollut aiemmin edes ajatellut, ettd Facebookissa voisi olla vertaisryhmia. Tainan
kertomuksen perusteella yhdistyksilla nayttdisi olevan kehitettdvaa ja
pohdittavaa siind, miten he voisivat kertoa omista ryhmistddn paremmin
esimerkiksi julkisten verkkosivujen tai muun viestinnidn kautta. Erityislasten
vanhempia olisi ehkd mahdollista tavoittaa my6s esimerkiksi neuvoloiden,
erityissairaanhoidon tai koulujen kautta.

Vertaistukeen osallistumiseen voi liittyd my6s haasteita, joita
palveluntuottajat eivit ole ymmaértdneet tai osanneet huomioida
toiminnassaan. Erityisesti ensimmaistd kertaa paikan paille tai virtuaaliseen
keskusteluun osallistuvat saattavat pelastyd, mikéali yhteiso tai sielld tapahtuvat
keskustelu ei ole sellaista, jota perhe odottaa. Leena kertoo kokemuksestaan
seuraavasti:
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Jos mi loytdsin meille sopivan sellasen [vertaistuen], mihin me
kuulutaan. Ma oon yhen kerran kidyny autismi timmonen ryhma, missa
lapsetkin on, Ja mi sdikdhdin sielli tosi kovin, koska mun omat lapset on
sitten hyvin erilaisia ja nda lapset oli vanhempia ja me ollaan aika vasta
saatu naita tietoja, et mika lapsia vaivaa, niin jotenkin hirveen semmonen
luonnollinen ajatus oli se, et tuleeko mun lapsista tollasia kun ne kasvaa.
— Leena —

Leenalla oli pienii lapsia, joiden arviointi oli vield kesken. Han kuitenkin kaipasi
vertaistukea perheensi tilanteeseen ja osallistui vertaisryhmin tapaamiseen,
jossa ajatteli olevan saman oireyhtymén lapsia. Leena kuitenkin sdikdhti
nahdessdan isompia ja eri lailla kayttdytyvia vanhempia lapsia eikd siten
kokenut ryhm&a omakseen. Joko ryhma ei ollut lainkaan perheelle sopiva (ks.
Shilling ym. 2013) tai osallistuminen siihen olisi edellyttinyt jonkinlaista
perehdyttdmisti ja kertomista vertaistuen ja osallistujien luonteesta.

Analysoin ja tulkitsin tdssid luvussa asiakkaan ohjaamaa toimintaa, johon
liittyy palveluiden kaytt6 tai hyodyntdminen. Toiminnalle on ominaista se, etta
perhe tai vanhempi péddsadntoisesti ohjaa ja hallitsee toimintaa. Toiminta
edellyttda perheeltd aktiivista otetta ja on ajankdyton ndkokulmasta
merkittdvissd roolissa osana arjen muuta toimintaa. Osan toiminnasta voi
tulkita olevan palvelujarjestelmin toiminnan tukemista tai korvaamista tai
toimintaa, jonka suorittamiseen vanhemmat kéayttdisivit mieluummin
digitaalisia ratkaisuja.

Tunnistin perheiden arjesta kuusi toimintaa, jotka ovat palveluntuottajille
joko nakymatonta tai télla hetkelld palveluiden tuotannossa huomioimatonta
tai heikosti tuettua toimintaa (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013, Strandvik,
Heinonen & Vollmer 2019).
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Taulukko 11. Yhteenveto asiakkaan ohjaamasta toiminnasta

Toiminta Tunnistetut tekemiset ja kuvaus
Tiedon etsinta e Perheet etsivit aktiivisesti tietoa eri kanavista ja
ammattilaisilta.

e Tietoa etsitddn lapseen oireisiin sekd palveluiden
sisdltoon, tarkoitukseen ja tuottajiin liittyen, mutta
myos arjen hallintaan liittyen.

Tiedon hallinta e Vanhemmat toimivat ymparillddn olevan
palveluverkoston tiedon jakamisen keskipisteend seka
arkistoijana.

e Toiminta hoituu pédosin suullisesti, paperilla tai
puhelimitse digitaalisten palveluiden puuttuessa.
Ajanhallinta e Perheet hakevat vuosittain ja kiyttavit viikoittain

runsaasti eri palveluita, joiden aikatauluttaminen on
vanhempien vastuulla.
o Esimerkiksi poikkeustilanteissa yksi aikataulumuutos
voi johtaa monen eri toiminnan siirtamiseen.
Tyo6n valvonta e Vanhemmat voivat joutua ohjaamaan ammattilaisia
seka tietotaidollisissa ettd toiminnallisissa asioissa.
e Vanhemmat joutuvat usein my0s varmistamaan
asioiden etenemisen.
Kotihoito e Kotona tapahtuu monimuotoisia hoidollisia ja
harjoittavia tehtdvid kuten terapiaharjoitukset,
apuvilineiden kaytto seké sairaanhoito.
Vertaistukeen e DPerheilld on tarve osallistua sekd fyysisesti ettd
osallistuminen virtuaalisesti heille sopivaan vertaistukeen, mutta
sopivan vertaistuen 16ytyminen koetaan vaikeaksi.

Vaikka perheen ympirilli on monia ammattilaisia, tiedon etsintd ja
kokonaiskuvan muodostaminen lapsen ja palveluiden tilanteesta jaa tai jatetdan
vanhemman vastuulle. Siitdkin huolimatta, ettd runsaasti palveluita kiyttavien
asiakkaiden on todettu kohtaavan haasteita palveluita etsiessdan (Hujala &
Lammintakanen 2018). Tiedon etsintdd hankaloittavat muun muassa
ensitiedon epdonnistuminen, hajallaan sijaitseva tieto sekd ammattilaisten oma
tietdimattomyys, haluttomuus tai osaamattomuus jakaa tietoa.

Perheen arjessa esiintyvit tiedon- ja ajanhallinnan toiminnat voidaan lukea
tyypillisiin  hoidon  koordinointitehtaviin, jotka  kuuluvat osaksi
kokonaisvaltaista hoidon toimintamallia (Leutz 1999; Miller 2014).
Erityisperheiden tapauksessa nayttda siltd, ettd vanhempien on otettava
itselleen aktiivinen rooli palveluiden ’pyorittadmisesta’. Leena kuvailee rooliaan
“projektinjohtajan” tehtiviksi. Muita vanhempien kuvauksia omasta roolistaan
oli esimerkiksi ‘vilikdtend oleminen’, ‘viestinviejin’ rooli ja ’linkki’
palveluntuottajien vililld. Niin tulokset tukevat aiempia tutkimuksia, joiden
mukaan palveluiden kaytosta aiheutuu vanhemmille palveluiden koordinoinnin
tehtdavid (esim. Ray 2002; Walden 2006; 196; Bourke-Taylor, Howie & Law
2010; McCann, Bull & Winzenberg 2012). Titd ty6td vanhemmat hoitavat
padosin suullisesti, paperin ja kyndn avulla, mapittamisella ja puhelinta
kayttamalld. Osa asiakkaan ohjaamasta toiminnasta voidaan nihda toimintana,
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jonka olettaisi kuuluvan palveluntuottajan rooliin (Leiter ym. 2004; McCann,
Bull & Winzenberg 2012).

Yksi mielenkiintoisimpia tuloksia oli tyon valvonta -toiminta, jota
tehdessddn vanhempien voidaan n#dhdd paikkaavaan ammattilaisten
osaamattomuutta ja jopa palvelujarjestelmdan puutteita ja virheitd. Kun
vanhemmat alkavat toteuttaa tyon valvonnan toimintaa, ammattilainen
alkaakin tyoskenteleméaén asiakkaalle. Tima sekd muut ylla kuvatut toiminnat
kertovat vanhempien roolin muuttumista palveluiden Kkayttdjasta
palvelujarjestelmian tyontekijad muistuttavaan rooliin. Kun toimintaa
tarkastelee vanhemmuuden roolin kautta, niin siindkin vanhemman rooli
lahenee tyontekijan tai kuntouttajan roolia, koska hinen tehtdvindidn on
palveluihin liittyvan tiedon- ja ajanhallinnan lisdksi lapsen tarvitsema erityinen
hoito, hoiva ja arjen toiminnan tuki. Waldenin (2006, 151) tutkimuksessa osa
erityislasten dideistd kokeekin olevansa ajoittain lapsensa tyontekija.
Joutuessaan siirtymididn tyontekijid muistuttavaan rooliin, vanhempien
toiminnan voidaan tulkita tuottavan palveluntuottajille arvoa (Cova & Dalli
2009; Rieder & VoB 2010). Nayttda kuitenkin siltd, ettei tatid toimintaa ja sen
tuottamaa arvoa vield riittdvisti tunnisteta ja huomioida palveluntuottajien
keskuudessa.

Kotihoitoon liittyva toiminta edellyttda usein sitd, ettd vanhempi ensin
opettelee toiminnan voidakseen sen jalkeen opettaa lasta. Toimintana kotihoito
on ldhelld itsepalvelu -toimintoa, jossa asiakas ottaa yrityksen
tuotantoprosessiin kuuluvia toimintoja itselleen (Gronroos 2008). Lisdksi
itsepalvelussa asiakasta ohjataan tdmén toiminnan suorittamiseen, kuten
kotihoidossakin. Kotihoidon haasteeksi voi kuitenkin muodostua ajallinen kesto
sekd vanhempien kyvyttomyys, jos se alkaa kuormittaa arkea tai vanhempien
kyvyt eivat riitd. Vertaistukeen osallistumisessa perheiden kokemus oli kirjavaa.
Se koetaan tarkedksi ja fyysistd vertaistukea helpommin saavutettavia
virtuaalisia verkostoja onkin syntynyt etenkin Facebookiin. Joillekin sopivan
vertaistuen 16ytdminen oli kuitenkin haasteellista, etenkin jos ne ovat suljettuja
verkostoja.

Erityislasten vanhemmat toteavat, ettd “systeemin kanssa toimiminen” on
pahin osa erityislapsen vanhemmuudessa (Ray 2002; McCann, Bull &
Winzenberg 2012). Tdman vuoksi palveluntuottajilla on valtava ja vield
hy6dyntdmaton mahdollisuus asiakkaan toiminnan ja palveluiden roolin
ymmartdmisessa (Strandvik, Heinonen & Vollmer 2019). Palveluiden kaytto
nayttda edellyttdvian perheiltd toimintaa, jolla tuetaan tai korvataan
palvelujirjestelmdn omaa toimintaa. Joissakin tapauksissa perheet jopa
korjaavat palvelujarjestelmissd tapahtuvia virheiti. Useiden palveluiden
pitkdkestoinen kayttd6 voi ndin ollen vaikuttaa heikentdvisti perheen
hyvinvointiin (Echeverri & Skalen 2011) sen tukemisen ja parantamisen sijaan.
Nayttdd myos siltd, etteivat palvelut ole digitalisoituneet niille asetettujen
odotusten mukaisesti, vaikka asiakkaat osoittavat kiinnostusta niiden
kayttamiseen.
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Edella kuvatut toiminnat ovat sidoksissa perheen muuhun arjen toimintaan
ja ajankdyton kokemukseen. Ne toimivatkin portaana seuraavalle luvulle, jossa
siirryn tarkastelemaan arjen toiminnan ja ajankdyton rytmimuutosta. Samalla
siirrdn tarkastelundakékulman kulutus- ja kotitaloustutkimuksen perinteeseen.
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6 RYTMIHAIRIO ERITYISPERHEEN
TOIMINNAN TULKINNASSA

Tarkastelen tdssd luvussa erityisperheen arjen toiminnan ajallista
jarjestdytymisti ja rytmin muutosta. Otan tarkastelussa huomioon edellisissa
luvuissa analysoidun palveluiden kayttoon liittyvdn toiminnan. Lisdksi
tarkastelen toimintaa, joka liittyy erityislapsen tarvitsemaan erityiseen hoivaan,
tukeen tai hoitoon. Ndiden toimintojen ndkokulmasta tulkitsen perheiden arjen
toiminnan olevan “normaali” -kisitteestd poikkeavaa. Olen tunnistanut
toiminnan ja siihen sidoksissa olevan ajallisuuden hankauksia ja rytmillisia
yhteentormaiyksia aiheuttavia tilanteita. Tulkitsen tilanteita rytmihairio -
ajattelun avulla. Ndin syvennin erityisperheiden arjen toiminnan ymmarrysta
sekd tarkastelen uudella tavalla palveluiden kayton ajallista merkitysta
perheiden  arjessa. Koti ndhdddn  tutkimuksessa  pddasiallisena
toimintaymparistonad, jolloin kaikki kaynnit tai ldhtemiset tarkoittavat
poistumista kodista ja liikkumista toiseen paikkaan. Koti on paikka, jossa
tapahtuu suuri osa lapsiperheen toiminnasta (Ellegard & Vilhelmson 2004,
283-285; Raijas & Sailio 2012, 318) ja myo0s palveluiden kaytto tulkitaan
tapahtuvan kotoa kisin.

Aiemman kirjallisuuden ja lapsiperheiden arkeen liittyvien tutkimusten
perusteella voidaan todeta, ettd lasten syntymisen myo6td perheille on
tunnusomaista kokea arjen hallintaan ja ajankaytt6on liittyvid toiminnan ja
ajankayton muutoksia (Lammi-Taskula & Salmi 2004a; Craig & Mullan 2010;
Raijas 2014). Arkea ja ajankaytt6a pyritdan hallitsemaan rutiineilla ja rytmeilla,
jotka luovat toimintaan ennustettavuutta ja jarjestelmaillisyyttd (Zerubavel
1981; Giddens 1984; Heinonen 2012, 6). My®és erityisperheille on tyypillista, etta
he tavoittelevat jarjestelmaillistd aikataulua, rutiinia ja rytmeja, jotka tuovat
turvallisuutta ja tuttuutta lapselle sekd helpottavat koko perheen arjen
toimintaa (Schaaf ym. 2011). Tt tavoitetta haastavat monet tekijat. Ensiksi
erityislapsen kasvanut huomion, hoidon ja tuen tarve keskeyttad ja pirstaloi
monet arkiset toiminnot, kuten syomiseen liittyvdn rutiinin. My0s
palvelujarjestelma aiheuttaa erilaisilla toimintamalleillaan, aikatauluillaan seka
perheen arjen ulkopuolelta tulevilla vaatimuksillaan arjen rutiinien
pirstoutumista ja epadsddnnollistymistd. Palveluiden kiaytté edellyttdd myos
opettelemaan ja tekeméaén uutta toimintaa, joka luo paineita niin erityisperheen
ajankaytt6on kuin arjen sujuvuuteenkin.

Tarkastelen ilmictd péddasiassa mikrotasolla tulkiten rytmimuutosta
perheiden arjen toiminnan nakoékulmasta. Kuvaan erityislapsen hoidon seka
palveluiden kayton edellyttiméin toiminnan yhteisvaikutuksesta syntyvia
ajallisia ja rytmillisid muutoksia sekid niiden taustalta tunnistettavia tekijoita.
Oleellista tarkastelussa ei ole toimintaan kaytetyt tarkat minuutit, tunnit tai
edes pdivit. Sen sijaan tarkoituksena on tulkita ja ymmartas, millaisia ajallisia
ja rytmillisid hankauksia, yhteentormayksia tai paineita toiminnat aiheuttavat
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ja millainen merkitys niilld on perheiden hyvinvoinnin ja arjen hallinnan
kokemukseen. Téastd on muodostunut tdméan tutkimuksen rytmianalyyttinen
kehys.

Kasittelen  Pantzarin = (2011)  esittelemid rytmien  kiihtymiseen,
epasddnnollistymiseen tai hajoamiseen liittyvidi muutoksia omina erillisind
rytmihdiridindan luokittelun ja luettavuuden helpottamiseksi. Vaikka kasittelen
héirioita erillisid ilmioind, en kuitenkaan tulkitse niiden olevan toisiaan
poissulkevia. Hairiot voivat esiintyd samanaikaisesti ja niiden taustalta l0ytyvat
tekijat voivat vaikuttaa useampaan hiirioon. Ndin ne toimivat limittdin ja
padllekkdin toistensa kanssa. En sulje myoskddn pois ajatusta siitd, ettd
erityisperheiden arjesta olisi jatkossa l0ydettdvissd muitakin hiiriitd. Olen
tunnistanut Pantzarin (2011) maarittelemat rytmihairiét, mutta muokannut
hairiéiden nimet erityisperheen arjen toiminnan ja ajankayton rytmimuutosten
nakokulmasta:

- Rytmihiirio I: Arjen kaaostuminen

- Rytmihiiri6 II: Toiminnan pirstoutuminen

- Rytmihairi6 III: Toiminnan paallekkaistyminen

- Rytmihiirio IV: Ajankdyton ja toiminnan monipaikkaistuminen.

Tarkastelen seuraavaksi kaikkia hairioitd erillisten alalukujen sisélld. Nostan
esiin sekd palveluiden kaytt6on ettd erityislapsen tarvitsemaan hoitoon ja
hoivaan liittyvid toiminnan muutoksia, aikapaineita ja rytmillisid hankauksia.
Ensin analysoin ja tulkitsen sitd, miten vanhemmat kuvaavat perheen
epasdannollistd arkea ja ajankdyton koettua kaaostumista. Tdman jalkeen
analysoin toiminnan pirstoutumista pienempiin yksikohin ja pohdin sen
merkitystd ajankayton ndkokulmasta. Seuraavaksi tarkastelen tekijoitd, jotka
aiheuttavat, yllapitavat tai estdvit toiminnan paallekkaistymista eli moniajoa.
Lopuksi analysoin perheen ajankdyton ja toiminnan monipaikkaistumista eli
siirtymistd kodin tai tyOpaikan ulkopuolelle. Vaikka hiiriéiden taustalta
tunnistetut tekijat voivat vaikuttaa useampaan rytmihiirioon, olen pyrkinyt
kontekstia tulkitsemalla sijoittamaan tekijat siihen luokkaan, johon tekija
mielestini tassd kontekstissa parhaiten soveltuu.

6.1 ARJEN KAAOSTUMINEN

Ajankaytto epasdannollistyy kun arjen toiminnan ja kdytantGjen toisteisuus
vahenee (Pantzar 2011, 74). Lapsiperheissa ajankidyton epasaannollistymista
aiheuttavat etenkin lapsen hoitoon liittyvat tehtavit, jotka eivit ole ajallisesti
jarjestyneitd vaan syntyvat usein &killisesti tai ulkopuolisten tahojen
madrittelemana (Maher, Lindsay & Franzway 2008; Viala 2011; Raijas 2014).
Erityislapsen myota perheen arkeen tulee lisdd tekijoitd, jotka aiheuttavat
epdtietoisuutta ja epdvarmuutta, vaativat akillistd reagointia ja toimintaa seki
edellyttavit uusia taitoja (Crowe 1993; Lollar, Harzell & Evans 2012; McCann,
Bull & Wizenberg 2012). Tata todellisuutta erityislasten vanhemmat kuvaavat
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arjen kaaostumisena tai hédssdkkdnia (DeGrace 2004). Taulukko 12 kuvaa
vksinkertaistetusti arjen kaaostumista ja sen taustalta 10ydettyja tekijoita.

Taulukko 12. Erityisperheen rytmihiirio I: Arjen kaaostuminen

Arjen kaaostuminen Ilmion taustalta tunnistetut tekijét
Perheiden ajankiyttd epdsddnnollistyy | ¢  Lapsen erityisen tuen tarve, kuten esimerkiksi
ja toiminnan toisteisuus Vfci.he_nee. haastavan kiytoksen hallinta, keskeyttaa
Lasten rutiinien oppiminen vaatii aikaa. jatkuvasti muun toiminnan aiheuttaen
Uusi tai muuttunut tilanne aiheuttaa tilanteiden kaaostumista.

tietimdttomyyttd ja arjen tueksi | ¢ Lapsen arjen taitojen oppiminen kesti# vuosia
kaivataan oikea-aikaisia sekd perheelle ja perheen arjen rutiinien ja rytmin
sopivia palveluita. muodostaminen on hidasta.

e Vanhemmilla ei ole tietoa eikd aiempaa
kokemusta uuden tilanteen hallinnasta.
Tietamattomyys voi jatkua vuosien ajan ja
uusia tilanteita tulee pitkin elamaa.

e Perhe ei saa tietoa palveluista, jotka voisivat
tuoda apua arkeen ja  toiminnan
rytmittdmiseen.

e Palveluiden saaminen voi kest#a kuukausia tai
vuosia, jolloin niiden vaikutus toimintaan
pitkittyy.

e Vanhempien uupuminen estdd arjen
toiminnan, ajan hallinnan ja/tai palveluiden
haun.

e Palveluiden tarve ja sisélto ei kohtaa, jolloin
niiden arkea helpottava vaikutus heikkenee.

Jiasenndn ja tulkitsen seuraavaksi erityisperheen arjen kaaostumista
erityislapsen myotd arkeen tulevien uusien ja yllattidvien tilanteiden ja
toimintojen kautta. Lisdksi analysoin, miten perheen ja palveluiden vilinen
vuorovaikutus ja toiminta aiheuttavat ja/tai ylldpitavdat ajankayton
epasdannollistymista.

Toiminnan toisteisuuden viheneminen ja rutiinien oppimisen
pitkittyminen

Erityisperheen arjen ymmartamisen ja tulkitsemisen tulisi perustua ajatukseen
siitd, ettd perheen arjessa on merkittdvasti “normaalista” arjesta poikkeavia
tekijoitd. Tekijat aiheuttavat toiminnan toisteisuuden vihentymistd ja
ajankayton epasaannollistymista. Erityislapsi tai -lapset tarvitsevat ja vaativat
normaalista poikkeavan maaran huomiota, tukea, hoivaa ja hoitoa (Raphael ym.
2010; McCann, Bull & Winzenberg 2012; Caicedo 2014). Lapsesta johtuvan
normaalista poikkeavan toiminnan muodon ja maarin ja sitd kautta ajankayton
epasaannollistymisen ja arjen kaaostumisen takana voi olla kdyttdytymiseen,
laakintddn, perustoimintojen tukemiseen, kommunikointiin tai lapsen
korkeaan aktiivisuuteen liittyvia tekijoitd (Johnson & Deitz 1985; Edebol-Tysk
1989; Bernheimerin & Weisnerin 2007). Esimerkiksi kehitysvammaisten ja
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autististen lasten kdytos voi olla erityisen haastavaa (Ylikauma 2007, 46,
DeGrace 2004; Larson 2006). Haastavasti kayttaytyvd lapsi voi saada
raivokohtauksia yllattden ja montaa kertaa piivian aikana. Tdlloin vanhempi
joutuu lopettamaan oman toimintansa ja keskittymaan lapsen rauhoittamiseen
ja ohjaamiseen. Lapsen tarvitsema intensiivinen valvonta voi tarkoittaa sita,
ettd lapsi voi olla valvomatta vain viisi minuuttia kerrallaan (Dupont 1980;
Bourke-Taylor, Howie & Law 2010). Tdma pakottaa vanhemman olevaan
aktiivisessa valvontatilassa ja joustamaan muun toiminnan suhteen (Schaaf ym.
2011). Arjen melodian eli rytmin luominen voi muodostua vaikeaksi tai
mahdottomaksi, mikéli se rikkoutuu jatkuvasti pdivista ja viikosta toiseen.

Lapsen haastavaa kiytosti on mahdoton ennakoida, jonka vuoksi se
vaikeuttaa perheen mahdollisuutta ajankidytén ja toiminnan suunnitteluun
(DeGrace 2004). Lapsen tilanne vaikuttaa siihen, voiko péaivdohjelmaan
aikataulutetun toiminnan suorittaa vai ei. Muut arkea rytmittavit kotityot
saattavat jadda tekemdittd, jos vanhempien voimavarat kuluvat lapsen
toiminnan tukemiseen ja lapsen tarpeiden reagoimiseen (Caicedo 2014).
Tutkimukseen osallistunut Marika koki, ettd heididn arkensa oli yhdessa
vaiheessa tdysin kaaoksessa, koska lapsi heitti tavaroita ja satutti itsedan seka
vanhempiaan. Lapsen raivokohtauksia saattoi tulla useamman kerran tunnissa.
Lisédksi lapsen oli vaikea nukkua 6isin ja hin oli hyvin infektioherkka:

Mut kun on timmosessd kaaoksessa, niin ei itse pysty edes katsomaan
niin pitkalle, etta ei oikein edes ehdi semmosta ennaltaehkiisevai tyoti
tehda. Et se on semmosta sammutustyotia koko ajan mita tehdin...[...] sit
asiat meni aina niinku et otettiin yks askel eteenpédin kun Marko voi hyvin
ja ajateltiin sitten, ettd nyt me yritetddn ottaa selvdi tistd asiasta. Sit
meni.. joutu sairaalaan ja kaks askelta taaksepdin ja sitten ennenku paasi
sitten takas siihen, etti nyt vois saada siti arkea taas.. et se rullais vidhan
paremmin, niin sit olimme taas sairaalassa. — Marika —

Marika lopulta uupui itse, hakeutui ammattilaisten luo hoitoon ja vaati
perheelle tukea arjen toimintaan ennen kuin suostui palaamaan kotiin. Siihen
asti tarjottu apu oli ollut riittimatontd eikd tuonut helpotusta perheen
epasaannolliseen ja kaoottiseen arkeen. Perhe ei onnistunut rakentamaan arkea
jasentdvia rutiineja eikd toimintaa helpottavia rytmeja. Niin erityisperheille
tyypilliset jatkuvat yllatykselliset tilanteet aiheuttivat ja yllapitivit toiminnan ja
ajankdyton epasiddnnollistymistd, arjen kuormittumista sekid lisdsivdt arjen
toimintaa helpottavien palveluiden tarvetta (Ylikauma 2007, 61; McCann, Bull
& Winzenberg 2012).

My0s Leena koki, ettei hin eikd hdnen perheensa enéé parjai arjessa. Leenan
perheessd on kaksi erityislasta, joista vanhempi on ollut syntymistd asti
erityissairaanhoidon piirissd. Ammattilaiset eivdt olleet vield tunnistaneet
perheen arjen ongelmia vaan tarjotut palvelut olivat keskittyneet piddasiassa
lasten terveydenhoitoon seki toisen lapsen motorisen kehityksen tukemiseen:
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...ma vaan itkin, et mistdin ei tuu enidia mitdan, ettd tda on ihan tuhoon
tuomittu koko homma, et me ei enda pirjata lasten kanssa. Ja sit ma
sanoin, et mi oon miettiny, et joudunko ma luovuttaan lapset muille, et
ma en endi parjaa. — Leena —

Kahden lapsen poikkeava kéaytos haastoi Leenan perheen arjen toiminnan,
jolloin Leena joutui pohtimaan lapsista luopumista. Arjen toiminnan koettiin
olevan niin kaaoksessa, etteivit vanhemmat loytdneet keinoja sen
hallitsemiseksi. Leena koki, ettei heilld vanhemmilla ollut edes taitoja rakentaa
arjen hallintaa perheessd tapahtuvien jatkuvien hiirididen ja toiminnan
katkosten vuoksi.

Jos lapsi on perheen esikoinen, vanhemmat eivat valttaimatta edes huomaa,
miten paljon aikaa perustaitojen opettelu ja arjen rytmin muodostaminen
vaatii. Jos lapsen oireet eivit ole helposti tai heti syntymasta diagnosoitavissa
tai jos ne muuttuvat kehityksen myo6td, vanhemmilla voi kestdd vuosia
ymmairtad lapsen poikkeava kaytés. Perhe sopeuttaa arjen toimintaa jopa
huomaamattaan. Silloin toiminnan ja ajankadyton muutosta ei valttimatta heti
havaita:

. ma oon lukenu sen papereista, ettd tami lapsi tarvitsee runsasta
aikuisen tukea, et itse oli niin tottunu siihen, ettd pitdd auttaa, pitdd
auttaa ja pitdd auttaa. Sitd vaan ei kerta kaikkiaan hahmottanu alkuun..
— Veera —

Veeran vanhemman erityislapsen poikkeava kasvu ja kdytos huomattiin hianen
olleessaan neljavuotias, jolloin hian paisi ensimmaista kertaa ammattilaisten
arvioitavaksi sekd kuntoutuspalveluiden piiriin. Siihen asti vanhemmat olivat
omalla toiminnallaan tukeneet lapsen kasvua ja kehitysta. Jos vanhemmat eivat
itse tunnista perheen tilannetta ja mahdollista avun tarvetta voi tilanne
kriisiytya. Toisin sanoen, mitd aiemmin tieto ja ymmarrys saavuttavat perheen,
sitd paremmin he voivat reagoida arjen haasteisiin.

Haastavat ja runsasta aikuisen tukea vaativat tilanteet vaikuttavat
esimerkiksi rutiineihin, joissa on ajallinen paine suoriutumiseen, kuten
siirtymisessa kodista paivakotiin (Schaaf ym. 2011). Perusrutiinien syntyminen,
kuten aamiaisen syominen ja kylpeminen seki piivan rytmin muodostuminen
voivat viivastyd tai epdonnistua kokonaan, jos lapsi ei pysty toimimaan tai
kieltaytyy toimimasta ohjeiden mukaan. Arjen rutiinien lisdksi lapset oppivat
yleensi sosiaaliset taidot ja kiaytdnnot, kuten vuorovaikutukselliset leikkitaidot,
matkimalla aikuisia tai muita lapsia kotona tai hoitopaikassa ollessaan.
Erityislapset saattavat sen sijaan tarvita pitkdkestoisesti aikuisen ja joskus jopa
ammattilaisen tukea ja ohjausta taitojen oppimiseen:

Taa psykan ihminen sano mulle, ettd normaalilapset oppii leikkitaitoja
paiviakodissa ja he niin kun imee niitd, mutta tdméan tyyppiset lapset
joutuu erityissairaanhoidossa niitd harjottelemaan. Elikka se ei ole edes
se, ettd mina olisin voinu sitd opettaa jotenkin, jos mulla ei oo tietoo. —
Leena —
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Sosiaalisten taitojen puute tarkoittaa sitd, ettd vuorovaikutustilanteet vaativat
aina aikuisen lasndoloa ja ohjausta. Ymparilld olevat ihmiset saattavat kokea
lapsen poikkeavan kiytoksen sopimattomaksi ja lapsi voi aiheuttaa erddnlaista
“sosiaalista kaaosta” ympdérilladn, koska hinelld ei ole kykya noudattaa
sosiaalisen rytmin kuten vuorottelutaidon kaytiantoja. Niin ollen
“kaaostumisen” kokemus ei ole sidottu vain kotiymparistoon vaan voi laajentua
kodin ulkopuolella.

Vanhempien tietimiittomyys ja tiedon puute

Koska lapsen erityisyys asettaa perheen tdysin uuteen tilanteeseen,
vanhemmilla on harvoin aiempaa tietoa, taitoa tai kokemusta lapsen
hoitamisesta ja tukemisesta, saati perheen epasidannollisen tai kaaostuneen
arjen hallitsemisesta. Edellisessd luvussa kisittelin vanhempien tiedon etsintda
siitdi ndkokulmasta, millaista tietoa perhe kaipaa ja mistd sitd haetaan.
Syvennan seuraavaksi tiedon etsinnidn taustalla olevaa vanhempien
tietdmattomyytta ajankdyton epasddnnollistymisen nikokulmasta.

Etenkin siind vaiheessa, kun lapsen oireet ilmenevit, vanhemmat eivit
valttimattd ymmarra lasta eivitka tiedd miten uusissa tilanteissa pitaisi toimia.
Leena kertoo epitietoisuudestaan seuraavasti.

... ma oon itte mieltdny, ettd meilld on fyysinen haiirio, fyysisen kehityksen
kanssa. Mut en md oo ymmartiny sitd niin kun neurologian, mi en oo
ikind pystyny sovittaan niitd palasia, eikd kukaan oo koskaan selittany
sitd, miten tda motorinen kehitys nyt liittyy tdhdn neurologiaan. — Leena

Jos vanhemmalla ei ole ymmarrysta lapsen ongelmista, hanen on vaikea 16ytaa
ratkaisuja lapsen aiheuttamaan toiminnan ja ajankdyton kaaostumiseen.
Leenan lapsella oli diagnosoitu motorinen kehityshiirio, mutta kaytoksen
monimuotoisemmat haasteet olivat jidneet ammattilaisilta tunnistamatta.
Tietamattomyys lapsen oireista vaikeutti vanhempia reagoimista ja toimimista
lapsen tarpeiden mukaan.

Nostin aiemmin esiin palvelujirjestelmdn tarjoaman ensitiedon
merkityksen eli sen, kuinka perheelle tulisi antaa kattavasti oikeaa tietoa lapsen
erityisyyden ilmentyessi. Vaikka vanhemmat ovat ennen erityislasta kokeneet
hallitsevansa perheen arjen, uusi tilanne aiheuttaa tietimittomyyttd ja
avuttomuutta (Ylikauma 2007, 62). Perheet kokevat positiivisena ja
helpottavana asiana sen, kun ammattilaiset kertovat tilanteesta ja mahdollisista
etenemisvaihtoehdoista heti ja rehellisesti. Tieto vihentda omaa epavarmuutta
ja vahentida kriisiytymisen mahdollisuutta. Kun vanhemmilla on oikeaa ja
oikea-aikaista tietoa tilanteesta, heillda paremmat kyvyt etsid sopivia palveluita
ja keksii arjen selviytymismalleja (Hummelinck & Pollock 2006).

Vanhemmille on luontevaa ajatella myonteisesti kehittyvista lapsesta, jonka
vuoksi ajatus lapsen vammasta tai pitkdaikaissairaudesta ei ilman
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ammattilaisen tarjoamaa “virallista” tietoa tule ensimmaiiseni mieleen. Leena
kiteyttdd vanhempien ajattelumallin seuraavasti: ”Se olis vihan niin kun 1dhtis
arvaileen, ettd jos sulla on vaikka allergia, et onks sulla sy6piakin, et kun ei, ei
semmonen tuu mieleenkdin”. Diagnoosin ja ensitiedon saaminen ei kuitenkaan
riité, silld perheilld tietdmattomyys ja tiedon tarve on jatkuvaa ja pitkidkestoista.
Tarve uudelle tiedolle nousee esiin erityisesti tilanteissa, kun lapsen oireet tai
tilanteet muuttuvat.

..kun Erikaista tuli kommunikaatiokansion kayttdja, sillon Erika oli
Lastenlinnan asiakas ja sillon me saatiin sitd ohjausta. Mutta nyt esim.
ohjaus just tdssd kommukoinnissa on vidhentyny, mitd toisaalta ehka
kaipaiskin lisda. Elikkd just oon miettiny, ettd milld tavalla vois tehd
vaikka arkeen toimintatauluja ja muita. — Erja —

Erja kuvaa, kuinka lapsi kehittyessddn tarvitsee erilaisia toiminnan
tukimuotoja. Mita paremmin lapsen itseniisti toimintaa on mahdollista tukea
sitdi enemman vanhemmalla vapautuu aikaa muuhun toimintaan ja myos
toiminnan rytmittdmiseen. Ndin my0s arjen hallinnan kokemus vahvistuu.
Perhe tarvitseekin lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvien paatosten tueksi
tietoa. Tilanteeseen sopivan tiedon perusteella tehdyt ratkaisut voivat olla jopa
merkityksellisempii kuin yksittdiset terapiat (Maatta 1999, 54). Ammattilaisten
haasteena niayttdd kuitenkin olevan perheen tilanteen ymmarrys ja oikea-
aikaisen ja oikeanlaisen tiedon tarjoaminen perheen tilanteen muutosten ja
elamanrytmin mukaisesti:

Mutta jos se ois niin kun jamikasti joku tiedon saantikanava. Mi en
valttamatta luottais pelkistddn johonkin digitaalisiin juttuihin, koska sit
siind jad niin kun se semmonen keskustelu ja se sellanen ihan
pureutuminen siihen lapseen [...] Ois sovittu vaikka [...] joku
tsekkausajat, vaikka nelji vuodessa, kolme vuodessa, riippuu lapsen
tarpeista tietenkin, ettd millanen kokonaisuus on lapsella, mitd kaikkee.
Mutta kaytids ihan timmosessa keskustelussa kaikki joka puolelta lapi,
niin ehka se vois olla semmonen, se jykevoittds jo sita...koutsaus sitd
vanhemmuutta tai siti tietoa. — Katri —

Kuten Katri ilmaisee, perheiden tiedon tarve on monipuolinen ja jatkuva.
Waldenin (2006) tutkimuksessa 32 prosenttia perheistd koki, ettei saanut
oikeanlaista tukea. Vanhemmat kaipasivat etenkin perehdytystd lapseen
liittyvadn ’erikoistietoon’ ja taitojen opetteluun. Tiedon avulla vanhemmat
tavoittelevat hallinnan tunnetta itselleen: perhe-elama, rutiinit ja arjen rytmi
halutaan saada sujumaan uudessa tilanteessa (Query, Reichelt & Christoferson
1990; Maattd 1999, 61-62). Jos perhettd tyydyttavit arjen ratkaisut 16ytyvit,
myos arjen toiminnan on mahdollista sujuvoitua tai helpottua. Silloin myos
palvelujirjestelma on pystynyt tukemaan perheen hyvinvointia. On tosin
otettava huomioon, etti lopullista tasapainoa ei ole edes mahdollista saavuttaa,
koska perheiden elaméssa tapahtuu aina muutoksia. (Maatta 1999, 62-63.)
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Vanhemmat kokevat myo0s, ettd pelkit digitaaliset kanavat eivit ole riittavia.
Perheet tarvitsevat ymparilleen ammattilaisia, jotka ymmartavit perheen arjen
kokonaisuuden, toiminnan ja ajankayton paineet. Erityislasten vanhempien
kokemuksia palveluiden jatkuvuudesta tarkasteleva tutkimus (Miller ym. 2009)
osoittaakin, ettd perheet arvostavat seka vuorovaikutuksen kautta saatua tietoa
ettd kirjallista tietoa. Lisdksi vuorovaikutuksen kautta saatu tieto auttaa myos
ammattilaisia ymmartaméaan lapsen todellisen tilanteen.

Perheet tarvitsevat monipuolisesti tietoa siitd, millaisia palveluja on tarjolla,
milla perusteilla niitd saa, mitd palvelut sisiltavat ja miten niitd haetaan. Katri
vastasi omaishoitajuuteen liittyvdidn kysymykseen, ettei han ole omaishoitaja.
Se on ”asia, jota en ole tajunnut koskaan hakea”. Palvelusta jaettavan tiedon ja
myontamisen lisdksi perhe tarvitsee tietoa palvelun sisdllosti ja siitd, millaista
hy6tya siita toivotaan perheen arkeen:

..mullekaan ei kukaan muistanu kertoa, ettd minki takia menn&din
puheterapiaan. Ja sit se oli aika himmentdvda kun me mentiin sinne
puheterapiaan, niin multa kysytddn, ettd mitkd sun tavotteet
vanhempana on? Ja ma mietin, etti joo, tuota niin, niin mités tdssi nyt
keksisikddn, koska mi en tiedd, ettd minkd takia lapsi tarvitsi
puheterapiaa, ettd kukaan ei ollu kertonu, ettd mika se ajatus on. — Veera

Veera kohtasi tilanteen, jossa lapselle oli myonnetty puheterapiaa. Hénelle
itselleen oli jadnyt epéselviksi, miksi puheterapiaa tarvitaan. Hian ei osannut
ammattilaisen kysyessid kertoa vanhemman nidkokulmaa tavoitteista, jotka
voisivat liittyad esimerkiksi lapsen toiminnan ohjauksen ja vuorovaikutuksen
helpottumiseen. Jos perhe ei ymmarra palvelun tavoitetta, heiddn on myos
vaikea pohtia sen tuomia hyotyja arjen toimintaan.

Erityisperheiden arjesta voi muodostua kaaos tai hiassikka (DeGrace 2004;
Bernheimer & Weisner 2007), joka aiheuttaa vanhemmilla vidsymysta.
Vanhemmat voivat my6s uupua tiedon ja ratkaisujen etsimiseen. Tall6in kaaos
ja rytmittomyys jatkuvat:

Ei sillon jaksa [jos on uupunut], ei jaksa edes kyseenalaistaa. Ja mullakin
on ollu monta kertaa semmonen olo, ettd en kysele endd mitdan. Etta
antaa.. mennain tita polkua sitten. Mut sitten kun nikee sen lapsen ja
aattelee, et ei, en mi voi tehd. Td4 on ihan sama kuin ma jattdisin sen
lapsen heitteille. — Olivia —

Olivia koki, ettd tiedon ja palveluiden saaminen on riippuvainen vanhemman
tietdmyksesta ja voimavaroista. Jos vanhempi on vasynyt, tiedon ja sitd kautta
palveluiden saaminen voi jidda saamatta. Ndin palveluiden "alikaytt6” (Metteri
2012, 107) voi johtua my6s vanhempien uupumisesta, osaamattomuuden tai
haluttomuuden lisdksi.

Haastatellut vanhemmat tiedostavat tietimittomyyden ja tiedon saannin
haasteen. Osa heistd kokee, ettd heiddn tiedonsaantinsa nojaa tilld hetkella
liikaa vertaisten kautta saatuun tietoon, joka ei valttamatta ole aina luotettavaa.
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Osalla haastatelluista onkin huoli niisti perheisti, joilla ei ole voimia tai kykya
hakea tietoa:

..miten ne oikeesti sellaset niin kun Maija Meikéldiset, niin miten ne
parjaa tdssd kaikessa byrokratiaviidakossa [...] miten ihmeessd ne ns.
silleen pienet ihmiset, tavisihmiset kotona, niin miten ne oikein pysyy
perilla niisti kaikista? Kylld on semmosia superiiteja, jotka ihan oikeesti,
kun ne on joutunu vaan taisteleen kaiken lidpi, niin ne tietda paljon
asioita. — Veera —

Veeralla on itsellidn ammatillista kokemusta sosiaali- ja terveysalalta, jonka
vuoksi hdn on huolissaan niistd perheists, joilla ei ole kdytossddn aiempaa
kokemusta tai tietoa. "Superiitiys” kuvaa sellaisen didin toimijuutta, joka on
kyennyt 16ytdmaan tietoa ja hankkimaan tarvittavat palvelut. Mutta kaikissa
perheissa ei ole ”superiitia”. Jos vanhemmilla ei ole kykya tai voimavaroja
ymmartaa tietimattomyyttaan ja tehda tiedon etsintdi, heidan perheensa voivat
jaada elamaan jatkuvassa kaaoksessa. Vanhempien toive on, ettd kattavan
perustiedon lisdksi heille tarjottaisiin ohjausta ja vanhemmuuden tukea:

...joku niin kun ihan kidesta pitden ohjais niihin palveluihin, et se olis
aarimmadisen tiarkeeti. Tai joka tapauksessa, et vanhemmilla on sellanen
olo, et he ei oo yksin vastuussa siitd, vaan et joku, joku vdhan kattoo
heidén peraan sillai myonteisesti ja niin kun tukien. — Satu —

Sadun ajatus toimijasta, joka kulkisi perheen rinnalla, olisi yksi tapa varmistaa
tiedon ja taidon siirtymisen ammattilaiselta perheelle. Sitd kautta myos
palveluista saatava hyoty ja mahdollisuus vdhentdd ajankdyton
epasaannollistymisti parantuisivat.

Tarve oikea-aikaisille ja perheen tilanteeseen sopiville palveluille

Perheen ajankéyton epasdannollisyyttd ja arjen kaaosta aiheuttaa ja yllapitaa
palveluiden saamiseen usein liittyva pitkd odotusaika seka tilanteet, joissa
palvelut eivdt vastaa perheen tarpeita. Odotuksen subjektiivinen merkitys
riippuu siitd mita ja missa odottaa ja onko odottamisen kesto perheella tiedossa
(Aho 2019, 312). Etenkin linsimaissa odottamiseen suhtaudutaan
lahtokohtaisesti kielteisesti ja odotusaika tuntuu pitkiltd, jos odottajalle ei
kerrota syyti tai odotuksen pituutta (Heinonen 2012, 69). Tassa tutkimuksessa
perheiden odotukseen liittyvien kokemusten taustalta voidaan tunnistaa
erilaisia tekijoita. Perheet kohtaavat myos tilanteita, jolloin palvelun sisilt6 ei
vastaa perheen tarvetta. Eli perheelle ehdotetaan ratkaisua tai annetaan palvelu,
joka ei vastaa perheen todellista tarvetta, se ei sovellu perheen tilanteeseen tai
perhe ei itse ymmarra palvelun tarkoitusta. Syysta tai toisesta perhetta ei pyrita
tukemaan heidan tarpeiden mukaisesti, vaan palvelun sisidlté mairitelldan
muiden perusteiden pohjalta. Silloin riskind on se, ettei palvelu loyda
paikkaansa perheen arjen rytmista eivatka ne pysty tukemaan arjen toimintaa.
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Yksi erityisperheiden kohtaama haaste on palveluiden myontidmiseen
perustuvien kriteerien tayttiminen sekd palveluiden saamisen esteeni oleva
resurssien puute, jota kuvasin palveluiden hakua tarkastelevassa luvussa.
Joissakin tapauksissa ammattilaiset keskittyvit vain lapsen oireiden arviointiin
ja kuntoutukseen, jolloin perheen toiminnan ja ajankidyton haasteet saattavat
jaada huomioimatta. Talloin sopivien palveluiden saaminen voi kestda
kuukausia tai jopa vuosia. Leena teki itse perheestiin useamman
lastensuojeluilmoituksen, koska vanhempaa lasta tuettiin vain motorisen
kehityshdirion néakokulmasta. Perheessd oli kuitenkin kaksi haastavasti
kayttaytyvaa erityislasta, eikd perheen arjessa ilmenevid ongelmia joko
tunnistettu tai niihin ei osattu tarjota apua. Ammattilaisten kanssa kaydyissa
keskusteluissa oli jopa todettu, ettei perheelle ole tarjolla resursseja. Niin ollen
perhe eli monta vuotta kaaoksessa ilman perheelle raitaloitya arjen tukea.

Erjan vanhempi tytar tarvitsee puolestaan arjessa erilaisia toiminnan
mahdollistavia apuvilineitd ja perheelld on vuosien kokemus apuvilineiden
saamisesta ja hakemisesta:

...nyt meilld on kokemusta, et voi menna puoli vuotta, vuosikin ennen kun
tulee joku apuviline. Elikkd sehdn on just, jos aattelee sen lapsen
liikkumiseenkin, niin todella niin kun tiarkeetd. Jos aattelee jotain ihan
tavallista ihmistd, jos aattelee, ettd hin ei paasis kivelemaan. — Erja —

Erja kuvailee apuvilineiden merkitystd arjen helpottajana. H&n nostaa
esimerkkinid pyoratuolin saamista, jonka ajoissa saaminen helpottaa arkea
mutta pitkd odottaminen puolestaan vaikeuttaa arkea. Niin ollen palveluiden
toimimattomuus tai pitkdkestoinen odotus voi hankaloittaa merkittavasti
perheen jokapiiviistd toimintaa ja sitd kautta luoda myos aikapaineita ja
hankauksia toiminnan organisointiin.

Oma haasteensa voi olla palveluiden jatkumattomuus, kun lapsi siirtyy
elamédnvaiheesta toiseen (esimerkiksi piivdkodista kouluun) tai kun
palvelujarjestelma maarittda fyysisen idn perusteella, kenelld on oikeus
palveluun (Miller ym. 2009). Palveluita ei ole aina suunniteltu asiakkaiden
palvelutarpeen jatkuvuuden vaan palvelutuotannon optimoinnin perusteella.
Joissakin palveluissa on ikdan perustuva kriteeri, kuten esimerkiksi 16 vuoden
edellytys. Talloin lapsi saattaa tipahtaa palveluiden “viliin”, jos aiemmat
kuntoutukset eiviat toimi ja toisenlaisen terapian kriteerind on selvisti
korkeampi ika:

...ne mietti sitd, ettd kun tytté kokee, ettd ei hyody tuosta psyk. polin..
sielld kaydyista keskusteluista, niin he sitten pohti, etti jos yrittdis vaan
hakee hinelle tillasen kipuun perehtyneen terapeutin. Mut sitten sithen
tuli taas se, ettd tai ika. Jos hin olisi 16, niin sitten se kylld saataisiin. Etta
niinku sekin tekee ison osan. Ja itesti tuntuu koko ajan, ettd mita se tekee
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sille nuorelle se pari vuotta. Kun ei saa siti.. Et nda on semmosii, mita
miettii.. turhia rajoja. — Olivia —

Kahden vuoden odotus on pitkd aika lapselle, joka kokee kipua ja jolle
kohdistetut palvelumuodot eivit ole sopivia. Perheessi lapsen uusi tilanne
aiheuttaa epitietoisuutta, huolta ja ylimaaraista selvitystyota seka oireisiin etta
eri  palvelumuotojen  sopivuuteen liittyen.  Palveluiden  ajallinen
organisoituminen hankaloittaa perheen arjen toiminnan jirjestaytymista.
Joidenkin palveluiden kohdalla laki vaatii ammattilaisia toimimaan tietyn
aikarajan puitteissa. Ritan kuvauksen perusteella lain edellyttimat
aikarajatkaan eivit takaa palvelun saamista ajallaan:

...palvelusuunnitelman tekemisessi nyt kesti niin, et mi sain just vasta
niin kun syksylla edellisen vuoden palvelusuunnitelman, et siella oli 12
kuukauden viive ja sehidn nyt ei oo lakisditeinen ollenkaan, et se pitéas
saada tiettyjen viikkojen aikana. — Rita —

Palvelujarjestelmélle ei tule rangaistusta ongelmista tai virheistd. Eika
asiakkaillakaan ole yleensd mahdollisuutta vaihtaa palvelun toimittajaa. Ndin
perheet voivat joko tyytya tilanteeseen, jattdd palvelun hakematta tai selvittia,
miten palveluiden saatavuudesta voi valittaa. Virallisen valituksen tekeminen
vaatii taas uutta selvitystyOta ja ylimaardistd tyotd, vaikuttaen sitd kautta
toiminnan méaéaran kasvuun, ajankiyttoon ja arjen sujumiseen. Odottamisen
lisdksi perheet kohtaavat tilanteita, joissa palvelu ja4 saamatta:

...tarjottiin sieltd Lastenlinnasta tdmmostd kun coachingia tillasta
neuropsykiatria, onks se nyt neuropsykiatrinen coaching tai timmonen.
No, se olis ollu niin kun periaatteessa vanhemmille siini, ett miten me
olis osattu ohjata hinta niin kun néissd arjen taidoissa, et kun meille
tehtiin semmonen ’vineland’ haastattelu, mika liittyy siihen sitten. Mutta
se oli silleen, et se lukee niissd papereissa, ettd me ei olla mukamas otettu
niitd vastaan, mutta se ei pidd paikkaansa, koska niita ei oo ikina meille
tarjottu. Kun ma oon ollu silleen, ettd mi oon odottanu, ettd koska he
soittaa niitd aikoja, mutta sitten he on varmaan unohtanu sen. — Camilla

Camillan perhe ei koskaan saanut tarvitsemaansa valmennusta
palvelujarjestelmén puolella tapahtuneen epaselvyyden vuoksi, vaikka heille oli
jo tehty alustava arviointi sitd varten. Kyseinen palvelu olisi kohdistunut
nimenomaan arjen taitojen ja hallinnan tueksi, jonka avulla vanhemmat olisivat
ymmartdneet paremmin lapsen oireet sekd oppineet tapoja toimia lapsen
kanssa ja ratkoa arjen toiminnan haasteita. Marikan perheen tilanteessa
annettu tuki ei puolestaan ollut perheen kannalta riittdva. Talloin vanhemmilta
voi loppua voimavarat toimia arjessa:

M3 jouduin sithen Auroran psykiatri..sithen pdivystykseen. Koska mi en
jaksanut endi yhtdadn. Ma olin niin uupunut ja masentunut. Kun ma olin
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yrittdnyt nelja vuotta tita pyorittaa. Etta vaikka silloin me olimme saanu
enemman apua mutta se tuli.. se apu tuli silla tavalla liian myohain, etta
se ei auttanu. Ettd ma olin jo niin poikki. — Marika —

Marikan perhe ei saanut riittdvasti oikea-aikaista tukea ja Marika joutui itse
hakeutumaan hoitoon. Tallaisessa tilanteessa on riskind, ettd koko perheen
arjen hallinnan kokemus hajoaa, vanhemmat uupuvat ja joutuvat itse
hoidettavaksi. Erityisesti vanhemmat, jotka péiiasiallisesti vastaavat
erityislapsen tuesta ja hoidosta, kokevat uupumuksen isoksi ongelmaksi
(Caicedo 2014). My6s psyykkiset ongelmat ovatkin erityislasten vanhemmilla
yleisempia kuin normaalin kasvun vanhemmilla (Fombonne ym. 2001; Sawyer
ym. 2010).

Palvelujarjestelmian puolella puhutaan ennaltaehkiisevistd toiminnasta,
jonka mukaan ammattilaisten on pyrittdva tarjoamaan perheelle apua riittdvan
varhain (THL 2019b). Erityisperheiden kohdalla tunnistaminen ja palveluiden
saaminen nayttdisi toteutuvan parhaiten selkeissd diagnooseissa, kuten
suulakihalkio. Silloin perheelle 16ytyy selked hoitopolku ja perheet saavat
ajoissa apua uuden arjen tueksi. Sen sijaan epamadrdiset ja harvinaiset
sairaudet nayttavan tarkoittavan pidempéaa odotusaikaa palveluiden saamiseen.
Kun palveluiden saaminen kestdd, my6s niiden vaikutus ajankayton
epasdannollistymisen tai kaaostumisen helpottamiseen heikkenee.

Palveluiden sopimattomuus heikentdd niiden vaikuttavuutta

Perheiden kertomuksista 10ytyy kuvauksia, joissa nousee esiin palveluiden
sopimattomuus perheiden tarpeisiin. Sopimattomuuteen voi olla syyni
esimerkiksi ammattilaisten osaamattomuus. Erityislasten hoito ja tukeminen
vaativat alan koulutusta ja kokemusta sekd perheen arjen tilanteen
ymmartdmistd. Perheen avuksi tarjotuilta ammattilaisilta saattaa puuttua alan
osaaminen ja/tai koulutus, jolloin esimerkiksi kotiin annettavasta avusta ei ole
perheelle hyo6tya:

...se kotipalvelu oli vililla kdyny meilld, mutta se oli aina vihdn semmosta
jarjestamista ja sit ne ei tullukaan ja oli kauheen iso pettymys meille... ja
ne ei niinku osannu oikein aina hoitaa Markoa ja hinen tarpeita silleen
..ne oli tavallisia perhetyontekij6itd. Ei vilttaméattd aina ymmartiany
kehitysvammasia lapsia. — Marika —

Jos vanhemmat eivit voi luottaa ammattilaisen kykyyn hoitaa lasta,
vanhemman on vaikea irrottautua tilanteesta. Silloin palvelu ei tuo sitd hyotya,
mitd perhe tarvitsee eli esimerkiksi vanhemmalle omaa aikaa muuhun
toimintaan tai lepoon. Sen sijaan ammattilaisen ohjaaminen ja ohjeistaminen
saattaa aiheuttaa lisdd tyotd ja ajankdyton paineita. Jos vanhempi joutuu
jakamaan huomionsa ja ajankdyttonsd myos ammattilaisen auttamiseen,
palvelu syo kidytdnnossa entistd suuremman osan vanhemman ajasta.
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Ammattilaisten osaamattomuus niyttidytyy kotiin tuotavien palveluiden
lisdksi neuvolassa, pdivikodissa ja koulussa ja tilapdishoitopaikoissa. Camilla
koki, ettd perheneuvolassa keskityttiin lapsen tilanteen arvioinnin sijaan
vanhempien parisuhteen tarkasteluun, vaikka perhe ei kokenut siind olevan
ongelmia. Lapsen poikkeavaa kiytOstd ja sen aiheuttamia arjen haasteita ei
osattu tunnistaa. Sen sijaan ammattilaisten osaaminen ja palveluiden sopivuus
perheen tilanteessa voidaan kokea jopa “pelastukseksi” omaan tilanteeseen.
Leena kertoo kuinka “meijan perheen pelastus ollu toi psykan jakso”. Koko
perheen arkea tarkastelevassa “psykan jaksossa” vanhemmat nakivit, miten
ammattilaiset toimivat lasten kanssa. Sitd kautta he itse oppivat uusia
toimintamuotoja, jotka puolestaan toivat helpotusta arjen sujuvuuteen.

Osaamattomuuden lisdksi palveluiden siséllollisia ongelmia ovat
ammattilaisten haluttomuus auttaa sekd resurssipula. Satu on kohdannut
ammattilaisen haluttomuutta tehdi lapsen kanssa t6itd paivikodissa, mutta
my0s resursseista johtuvaa huonoa hoitoa tilapdishoitopaikassa. Pdivikodin
avustaja sanoi didille suoraan, ettei han pitdnyt erityislapsista eikd halunnut
tehda t6itd heidan kanssaan. Lyhytaikahoidossa huono palvelu karjistyi padosin
resurssien niukkuuteen.

...hoito oli niin huonoo, ettd hanta ei voinu vieda sinne, han muuttu taysin
apaattiseks ja nalkiinty sielld. Ja hoitajat sano itekin, ettd heilld ei oo
mitenkidin mahdollisuutta hoitaa tillasta lasta, et heilld on kolme lasta
per hoitaja, ja kun meijin lapsi on hyvin liikkuvainen ja taysin tolkuton,
niin se piti sitoa siella sitten vaan kiinni, eika sita ehditty syottaa. — Satu

Satu joutuikin ottamaan lapsen kotiin hoidettavaksi, koska sopivaa palvelua ei
I6ytynyt.  Erityislasten vanhemmuutta tarkastelevassa tutkimuksessa
vanhemmat ihmettelivit sitd, ettd ammattihoitajat uupuivat ja joutuivat
sairaslomalle sen saman hoitotyon vuoksi, jota he joutuvat tekemain jatkuvasti
ilman apua (Ray 2002). Vanhemmat joutuvat kantamaan palvelun
sopimattomuudesta aiheutuvan tyomaardan ja stressin itsellddn. Tama
vaikeuttaa vanhemman keskittymistd muihin arjen toimintoihin.

Walden (2006, 61) toteaa omassa tutkimuksessaan, etta yksi keskeisimmista
erityislasten ditien toiveista on mahdollisuus vapaapaivaan ja/tai lomaan seki
yksin ettd yhdessd puolison kanssa. Erja kertoo, etti hinen mielestdén
“tilapdishoitopalvelu ja omaishoidontuki ja sit tdd tukihenkild, et se niin kun
helpottaa siind, ehkid ne kaupungin palvelut helpottaa sitd perheen arkea”.
DiehlI'n ym. (1991) tutkimuksessa todetaan myés tarve tilapdishoidolle, mutta
sen loytiminen on vaikeaa tai palvelun laatu ei ole riittdvin hyvaa.
Tutkimukseni tulokset tukevatkin aiempia tutkimuksia, joiden mukaan etenkin
monisairaiden tai vammaisten lasten omaishoitajat jaavat kiytinnossa usein
ilman lakisdateista vapaata, koska ammattitaitoista hoitajaa tai turvallista
hoitopaikkaa ei ole mahdollista saada (DeGrace 2004; Walden 2006, 271).
Siitakin huolimatta, ettd tutkimukset osoittavat, ettd tilapdishoito voi olla
tehokas keino poistaa vanhempien stressia ja uupumusta (Doig, McLennan &
Urichuk 2009; Caicedo 2014).
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Omaishoidon tukeen sidottu lapsen tilapaishoitopalvelu seki lapsen vapaa-
ajan tai kodin ulkopuolisen liikkumisen tueksi saatu tukihenkilo vapauttavat
vanhemmilta aikaa muuhun toimintaan (Olsen & Maslin-Prothero 2001, 607;
Doig, McLennan & Urichuk 2009). Sen sijaan sopivien lastenhoitomuotojen
puute vihentdviat vanhempien omaa aikaa ja mahdollisuuksia esimerkiksi
palkkatyon tekoon (Bourke-Taylor, Howie & Law 2010). Arjen
epasaannollistymisen ndkokulmasta tilapdishoito mahdollistaisi vanhemmille
levon lisdksi aikaa arjen toiminnan ja rutiinien muodostamiseen.
Tilapaishoidon kohdalla nayttadkin olevan epiakohta eli palveluita on olemassa,
mutta ne eivit vastaa asiakkaan tarvetta. Tama “kohtaanto”-ongelma yllapitda
perheen arjen kaaosta ja tarvetta palveluille.

Osaamattomuuden, haluttomuuden ja resurssien niukkuuden lisdksi
palveluiden kriteerit ja palveluiden toteutus voivat olla palvelujirjestelmin
puolella rakennettu niin, etteivit ne sovellu perheen #killisiin tilanteisiin tai
jousta perheen todellisen tilanteen ja elaméanrytmin mukaan. Tarve palvelulle
eli esimerkiksi tyontekijan ajalle voi olla muutaman tunnin mittainen, mutta
ammattilaiset eivat vilttamatta ole kiinnostuneita tekemaan lyhyita patkatoita
vaan haluavat koko paivan mittaisen tyévuoron. Tai avun tarve on niin dkillinen,
ettei palveluntuottajan puolelta pystytd reagoimaan tarpeeksi nopeasti
tarjoamalla ammattilaista avuksi. Lisdksi jos palvelu ei vastaa tarvetta, perhe
saattaa jattdd hakematta, etenkin jos hakeminen vie liian paljon aikaa ja
resursseja:

..ma kysyin sosiaalitoimelta, ettd voisimmeko saada vihdn enemmaén
apua [...] ne ehdotti, ettd [...] 10 tuntia siti erityislastenvahtia. Niin sit ma
sanoin et okei, mut.. no 10 tuntia.. no onhan se parempi kuin ei mitaan.
Niin sit ne sano, etti joo, mut sunhan pitaa itse olla tyénantaja. Ma olin
silleen etti aa.. siitihdn on niin paljon ty6td, mitd mun pitda tehda 10:std
tunnista, ettd se monta tuntia vaan sit4, ettd ma soitan ja buukkaan joitain
vakuutuksia ja tarkistan joitain muita verojuttuja. Et hei, et tisti ei tuu
mitddn. Et etteks te nyt voi auttaa muulla tavalla. No ei. — Marika —

Marika koki, ettd ylimdardisen avun saaminen olisi vaatinut hanelti niin paljon
tyotd, ettd tarjotusta kymmenestd tunnista osa olisi mennyt palvelun
jarjestamiseen. Kaytdnnossi tima tarkoitti sitd, etta tarjottu palvelu ei sopinut
perheen tilanteeseen etenkéin didin ajankiyton ja voimavarojen nakokulmasta.
Tilanne kuvastaa hyvin sitd, kuinka vanhemmat tarvitsevat itselleen “aikaa” ja
sitdi varten he toivovat lapselleen hoitoapua. Mutta palveluntuottajan
todennikoisesti taloudellisiin syihin perustuva ajattelu maarittelee asiakkaalle
tarjottavan “ajan” omista ldhtokohdistaan, jolloin osapuolten vililld syntyy
aikaristiriitoja”. Palveluntuottajien pitdisi pystya tarjoamaan joustavia ja
nopeastikin saatavilla olevia palveluita perheille, joiden tilanne muuttuu
nopeasti ja/tai odottamatta ja perheen tilannetta on vaikea ennakoida (Olsen &
Maslin-Prothero 2001, 607; Doig, Lennan & Urichuk 2009).

Huonosti perheen tarpeita vastaavat palvelut voivat tulla yhteiskunnalle
kalliiksi, jos palvelut eivat kykene tukemaan tai parantamaan perheiden arjen
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toimintaa ja estdd arjen kaaostumista. Tarjoamalla perheille tietoa ja tukea,
vanhempien omat voimavarat kasvavat ja kyky hoitaa asioita lisdantyy
(Ylikauma 2007, 69). Silloin my6s arjen sujumisen mahdollisuudet paranevat.
Taloudellisesta  nakokulmasta  pohdittuna  sopimattoman  palvelun
tuotantokustannus voi olla tdysin sama kuin perheiden tarpeisiin sopiva
palvelu. Etenkin, jos palvelu mahdollistaa parannuksen arjen toimintaan ja
vahentaa lisdpalveluiden tarvetta.

6.2 TOIMINNAN PIRSTOUTUMINEN

Fragmentoitumisella eli pirstoutumisella tarkoitetaan ajankaytén ja
toimintojen jaksojen lyhenemistd ja/tai pilkkoutumista useampaan
pienempadn tehtdvadn (Pantzar 2011, 75). Erityisperheilld ajankidyton ja
toiminnan pirstoutumisen taustalla voi olla seki lapsen tarvitsemaan erityiseen
tukeen liittyva tuki ja hoito ettd palveluiden haku ja kaytto seka niihin liittyva
toiminta. Tunnistin kahdenlaista pirstoutumista. Ensinnikin havaitsin, etta
yksittdinen arjen toiminta, kuten ruokailu, voi pilkkoutua useampaan
pienempadn  yksikkoon. Lisdksi identifioin  yksittdisen toiminnan
monipuolistumista esimerkiksi apuvilineiden kayton vuoksi.
Monipuolistumiseen voi myos liittyd tarve yhdistdd muita toimintoja tai
toiminnan yksikoitd, jotta toiminta saadaan suoritettua halutun mukaisesti.
Taulukko 13 kuvailee toiminnan pirstoutumista ja esittelee taustalta
tunnistettuja tekijoita.

Taulukko 13. Erityisperheen rytmihairio II: Toiminnan pirstoutuminen

Toiminnan pirstoutuminen IImion taustalta tunnistetut tekijit
Perheen arjen toiminta pilkkoutuu | ¢ Arjen taitoja opetetaan lapselle pilkkomalla
Iyhytkestoisempiin yksikéihin, jolloin toiminta pienempiin osiin. Tilléin toiminnan
yksittdisen toiminnan muoto ja kesto kesto voi pidentya.
voi muuttua. Hajanainen tieto ja | e Toimintaan liitetdin uusia tekoja, jotka
sirpaleiset  palvelut  pirstaloivat muuttavat toiminnan sisiltod ja kestoa.
toimintaa ja pilkkovat perheen arjen | Apuvilineiden kiiytts ja erilaiset harjoitukset
rytmia. pilkkovat ja monipuolistavat toimintaa.

e Palveluntuottajien toisistaan poikkeavat

toimintamallit pirstaloivat perheen

toimintaa esimerkiksi tiedon hajanaisuuden
ja haun monimutkaisuuden vuoksi.

e Moniammatillisen verkoston yllapito vaatii
jatkuvaa aikatauluttamista ja tyon valvontaa.
Vilikdtena toimiminen pilkkoo vanhempien
viikko-, kuukausi- ja vuosirytmia.

Perheiden arjessa tapahtuva toiminnan monipuolistuminen ja laajentuminen
tarkoittaa ajankdyton néakokulmasta sitd, ettd yksittdisen toiminnan
suorittaminen vaatii enemmaén aikaa. Lisdksi arkeen tulee uusia toimintoja,
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jotka osaltaan pilkkovat ajankaytt6a, muokkaavat kaytdntoja seka aiheuttavat
rytmillisia hankauksia ja ristiriitoja. Ne voivat tuoda arkeen epéatahtista
yksittdista toimintaa, jota kodin ulkopuoliset palveluntuottajat aikatauluttavat
ja madrittavat. Analysoin ja pohdin seuraavaksi toiminnan pilkkoutumista ja
pirstoutumista ajankayton niakokulmasta.

Arjen toiminta pilkkoutuu pienempiin toiminnan yksikoé6ihin

Lapsen erityisen tuen tarve nayttiytyy eri lapsilla ja perheilla eri lailla. Kuvasin
arjen taitojen opettelun kestoa edellisessd kappaleessa, jossa pohdin siti
lahinna rutiinien oppimisen nidkokulmasta. Taitojen opettelu aikuisen tuen
avulla osana jokapdiiviista ja toistuvaa toimintaa on erityisen tdarkead (Dunst
ym. 2010, 69). Piivittdin toistuva opettelu kuitenkin pilkkoo arjen muuta
toimintaa ja pidentdd samalla toiminnan kestoa. Vanhemmat pyrkivit
pilkkomaan arjen toimintaa niin, ettd se mahdollistaa aikuisen tuen osana
toimintaa (Bedell, Cohn & Dumas 2005; Piskur ym. 2012). Samalla vanhemmat
kompensoivat lasten kykyj4, joiden kehittyminen on viivastynyt tai joita lapsi ei
koskaan edes saa haltuun (Ray 2002). Satu kuvaa lapsen opettelua seuraavasti:

...meijin lapsihan ei oppinu avaamaan suutaan, eli ettid sen syGttiminen
oli huomattavan haasteellista, kun se vaan, se ei niin kun ymmartany sita
vhteytta, ettd kannattas avata suu kun lusikka on siind ja on nilki. Se
vasta joskus 3-vuotias ennen kun siihen tuli jotain kohtuutta siihen
syottimiseen. Niin m# aattelen, ettd jos mai olisin ollu vahankaian
nuorempi, jos tilanne olis ollu, jos m& olisin ollu vaikka nuori
yksinhuoltajaiiti ja mulla olis ollu sellanen lapsi, niin ma olisin ollu ihan
hulluuden partaalla. — Satu —

Sadun perheessid lapsen kanssa opeteltiin ensin suun avaamista ennen kuin
syominen alkoi sujua. Syomidn opettelemisen pilkkoutuessa pienempiin
harjoiteltaviin osiin, kuten suun avaamiseen, koko ruokailun ajallinen kesto
vaistimatta pitenee sekd lapsella ettd vanhemmalla. Koska ruokailu toistuu
useamman kerran paivassi, myo0s sen ajallinen vaikutus kertautuu.

Monet erityislapset tarvitsevat toiminnan tueksi erilaisia tukimuotoja ja
apuvilineitd. Puhumisen ja kommunikoinnin tueksi kiytetdan kuvia,
tukiviittomia tai muita vilineitd. CP-vammaiset lapset tarvitsevat arjessa
monenlaisia apuvélineitd, kuten pyoratuolia, suihkuun ja vessaan asennettavia
sekd sankyyn siirtymisen vilineitd. Haastavasti kayttaytyvit lapset edellyttavat
eri tilanteissa aikuisen jatkuvaa toiminnanohjausta ja mahdollisesti
kiinnipitdmistd, jolloin perustoimintojen suorittamien saattaa vaatia ensin
rauhoittumista ja sitten vasta toiminnan suorittamista.

Kun toiminta vaatii apuvilineen kaytt6d, apuvilineen kiytto pilkkoo arjen
kiytant6ja ja muuta toimintaa, kun esimerkiksi kuvakommunikaatiolaite
etsitddn ja tilanteeseen sopivia kuvia haetaan. Lisdksi toiminnan ympérille voi
muodostua uusia toimintoja, kuten apuvilineen hankkimista, opettelua ja
yllapitoa. T4lloin toiminnan sisélto kasvaa ja monipuolistuu:
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Erikan isd, mun mies on ndppard ihan noissa ATK-asioissa, elikki han on
niin kun ite sitten paivitelly sitd [apuviline] ja sitten mitd, esim. sinne
kans taytyy teha kuvamuutoksia, niin me ollaan opeteltu ite kiyttaan sita
ohjelmaa ja tehdan ne muutokset itse. Koska se taas vie liian paljon aikaa,
jos me pyydetaan, ettd hoitava taho tekis ne. — Erja —

Erja on todennut, ettd vanhemmille on helpompaa opetella itse paivittaim&an ja
tekeméddn sisdltomuutoksia kommunikaatioapuvilineeseen kuin toimia
apuvilineestd vastaavan palveluntuottajan kanssa. Siitdkin huolimatta, ettid
toiminnan ympdrille tulee muuta toiminnan mahdollistamaa tekemistd ja
kasvattaa ajallisesti toiminnan kestoa. Jos tekemisen jattda hoitavalle taholle,
se voi kestdd perheen nidkokulmasta liian kauan. Vanhemmat nidin ollen
opettelevat itse jonkun taidon voidakseen joko tehda jotain lapsen puolesta tai
opettaa sitd eteenpdin lapselle (Ray 2002).

Sen lisdksi, ettd lapsen erityinen tuki ja apuvilineet edellyttavit toiminnan
pilkkomista ja toiminnan mahdollistamaa ylimaaraista tyots, lapsen toiminta
voi edellyttdd myGs erilaisten toimintojen yhdistamista:

..kun miettii just sitd vaikka niin kun Vesan syomisen sottasuutta [...]
todellisuushan on semmonen, ettd tima tuoli, tai tima ymparisto téassa,
niin tdma tyypillisesti on semmonen, etti taalla on vaikka mité niin kun
kertyneena sinne sun ténne, vaikka ne paivittdin pyyhitdan, mutta silti
aina tahtoo jaada jotakin ja ndd on ndd poydan jalat on sellain, et niissa
on vaikka miti, et aina jotain kuivaa kiinni. Riippuen ruuasta, ettd mita
on sitten syony, niin tda saattaa olla sillai, et niin kun kahen nelion
miinakentta. — Veera —

Veeran perheessid vanhempien taytyy joka paiva siivota Vesan syomisen jiljet,
koska Vesa viela harjoittelee syoméan siististi. Normaalin kehityksen lapset
oppivat syOmaaian siististi mallioppimisen ja ohjauksen kautta, mutta
erityislapsilla oppiminen voi kestdd vuosia eiki taitoa valttamatta koskaan opi
taydellisesti. Talloin ruokailuun yhdistyy lapsen toiminnan ohjauksen liséksi
siivoustoiminta.

Edelld kuvatut tilanteet ovat vain yksittdisid arjen perustoiminnan
kuvauksia. Kun lapsella on haasteita monen eri perustoiminnan harjoittelussa,
koko perheen arjen toiminta muuttuu sirpaleiseksi. Mikéli sy6minen,
kommunikointi, pukeminen, hygieniasta huolehtiminen, liikkuminen ja
nukkuminen vaativat ohjausta ja toiminnan pilkkomista pienempiin osiin seki
mahdollisesti apuvilineiden kiyttod sekd muiden toimintojen (ruokailu +
siivous) yhdistelyd, se voi tarkoittaan merkittavidkin perheen sisaisid
ajankdyton ja toiminnan muutoksia. Erityisperheiden ajankiyton
eroavaisuuksista verrattuna normaalin kasvun lapsen perheisiin kertovat usean
tutkimuksen tulokset. Jarbrink, Fombonne ja Knapp'n (2003) tutkimuksessa,
autististen lasten vanhemmat kayttaviat keskiméarin 43 tuntia viikossa lasten
hoitoon. My6s Down syndrooman lasten didit kokevat, ettd heilld on vihemman
aikaa itselleen kuin normaalin kasvun lasten dideilla (Erickson & Upshur 1989).
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Erityislapsen tukemisen lisdksi erilaisten kuntoutuspalveluiden kaytto
pilkkoo lapsen taitojen opetteluun liittyvad toimintaa. Samalla kuntoutukset
lisdavat arjen toiminnan maarid ja vaativat normaalin kasvun lasten hoitoa
enemmaian aikaa. Kaikkien haastateltujen perheiden lapset olivat saaneet
ainakin yhti kuntoutusmuotoa, kuten toiminta- tai puheterapiaa. Kuntoutus voi
tapahtua joko kuntouttajan luona yksilokuntoutuksena, jota tarkastelen
my6hemmin toiminnan siirtymisend uuteen paikkaan, tai perheen arjessa
tapahtuvina harjoitteina.

Kotona tapahtuvat puheterapia harjoitteet voivat toteutua esimerkiksi
kuvien kiayton harjoitteluna jokaisessa arkisessa vuorovaikutustilanteessa.
Kommunikaation tukena kiytettdviat kuvat pilkkovat jokaista niiden avulla
kiytyd keskustelua. Kuvia etsitddn ja naytetddn yksitellen varmistaen, ettd
keskustelijat ymmartavat toisiaan. Harjoitteiden tekeminen edellyttda
vanhemmalta kuvien Kkiyton oppimista, mutta myds jarjestelmallistd
harjoitteiden mukaista toimimista. Harjoitteiden suorittaminen pilkkoo ja
pirstaloi jokapdivdista eldmii, koska harjoitteita toistetaan monta kertaa
pdividssd osana muuta arjen toimintaa. Vanhemmat ovat kuitenkin valmiita
nikemddn paljon vaivaa niiden tekemiseen. He ymmartavit, ettd lapsen
oppimat uudet taidot helpottavat lapsen elimdda mutta myOs perheen arjen
hallintaa. Crettenden (2008, 227) tutkimuksessa 54 prosenttia lasten
omaishoitajista kertoi kayttdvansd keskimddrin 75 minuuttia arkipdivassa
erilaisiin terapiaharjoitteisiin. Se, ettd vanhemmilla on aikaa tarjota tukea, on
lapsen tulevaisuuden kannalta merkittdvda. Mitd enemmaén lapsi oppii arjen
taitoja sitd vdhemmin hidn (ja perhe) tarvitsee tukea ja palveluja.
Palveluntuottajien intressissid voisi télloin olla vanhempien ajan ja
voimavarojen varmistaminen harjoitteiden suorittamiseen.

Hajanainen tieto ja sirpaleiset palvelut pirstaloivat arjen toimintaa

Edellisessi luvussa analysoin perheiden tiedon etsintdi, joka on vanhempien
ohjaamaa melko itsendisesti toteutettua toimintaa. Kun tiedon etsintdi
tarkastellaan ajankiyton ndkokulmasta, nousee esiin toiminnan pirstoutunut
luonne: tarvittava tieto on hajallaan eri paikoissa, jonka vuoksi sen etsintd on
pirstaleista ja osittain satunnaista. Vanhemmilla ei ole edes aina kasitysta siita,
mistd ja miten tietoa voisi saada. Koska palvelujirjestelmi on tilld hetkelld
kykenematon tarjoamaan kootusti oikeanlaista tietoa, vanhemmat ovat
pakotettuja hakemaan tietoa itsendisesti, omien taitojen ja kykyjen mukaan.

...tiedon kerdaminen ja tiedon hakeminen, niin se on tosi hidasta, kun ei
0o itte ammattilainen, ettd suoraan tietdi, ettd mistd kdyda kattoon, tai ei
0o omaa alaa ollenkaan. — Leena —

Perheet joutuvat tekemisiin hajanaisen ja vaikeasti hahmottuvan

palvelujarjestelméan kanssa, josta on hankala saada kattavaa kasitysté ja jonka
toimintaan on liahes mahdotonta vaikuttaa (Alhanen 2014, 34). Tietoa haetaan
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eri paikoista eri kanavia hyodyntden. Marika kertoo aktiivisesta tiedon
etsinnasti seuraavasti:

...Jos ma en oo saanu sita tietoa, niin ma oon kylld etsiny ja etsiny ja
etsiny.. et md oon ollu itse tosi aktiivinen. Ja ma on soittanu ja ma oon
katsonu netistd ja ma oon jutellu eri ihmisten kanssa ja lukenu kirjoja ja
kayny erilaisilla luennoilla ja just kursseilla... — Marika —

Uupumuksesta ja arjen kaaoksesta huolimatta Marika on etsinyt aktiivisesti
tietoa ja pyrkinyt 16ytimadn ratkaisuja lukemalla, juttelemalla, soittamalla
puheluita, hakemalla tietoa netista ja jopa kdymalla kursseilla. Marikan kuvaus
osoittaa tiedon etsinnin monipuolisuuden, mutta my6s toiminnan
sirpaleisuuden. Katri kuvaa tiedon etsintda ammattilaisten avulla seuraavasti:

...mA soittelen meijén, tietysti Kimin omalle opettajalle, mutta hian on ala-
asteopettaja, han neuvo yliasteelle, ettd soita sinne vaikka opolle. Mutta
sitten se sano, etti ei he varmaan tied4, ettd meilld on vasta nyt siirtyny
niitd erityisoppilaita, ettd on lyhyt kokemus. No, sitten tota
aluekoordinaattori sano mulle sitten, ettd soita tota noin johonkin
erityiskouluun, ettd kyllahan ne sielld kouluissa osaa sanoo. — Katri —

Katrin selvittdessd pojan eri koulutusvaihtoehtoja selvisi, ettei tarvittavan
tiedon saaminen edes alan ammattilaisten kautta ollut keskitetysti mahdollista.
Katrin oli soitettava monelle eri ammattilaisille tietoa keratdkseen ja sitda kautta
toiminnasta muodostui sirpaleista. Toiminnan sirpaleisuutta voi vahvistaa
organisatoriset tyorytmit, silld ammattilaisten kiinni saaminen puhelimitse voi
olla mahdollista vain tiettyyn aikaan paivasta.

Hajanaisen tiedon etsinndn lisdksi  palveluiden  sirpaleisuus,
organisaatioiden erilaiset ajalliset rytmit ja toimintamallit hajottavat seka
perheen arjen toimintaa ettid kasvattavat toiminnan maaraa. Aiemmin kuvatut
palveluiden hakuprosessit ovat pilkkoutuneet moneen eri toimintaan, kuten
lomakkeiden tayttdmiseen, lausuntojen hakemiseen, tutustumiskiynteihin,
yksityiskohdista taistelemiseen, valittamiseen ja monen palvelun kohdalla jopa
uudelleen hakemiseen. Vanhemmat joutuvat kiyttimaan runsaasti aikaa, mutta
myo0s henkisid voimavaroja suunnitteluun ja asioiden selvittdmiseen (Bourke-
Taylor, Howie & Law 2010). Vanhemmilla on harvoin mahdollisuus vaikuttaa
palveluntuottajien saavutettavuuteen tai hakemusten aikataluttamiseen. Sen
sijaan heiddn on noudatettava soittoaikoja ja odotettava lausuntoja tai
paatoksid. Lisdksi erilaiset kdynnit pilkkovat ja pirstaloivat muuta arjen
toimintaa. Kokemuksen my6td ainakin osa perheistd oppii rytmittimain
palveluiden haun osaksi perheen vuosirytmii:

...justiin se on raskasta niiden papereiden pyorityshomma, ettd meilldkin

on padosin ollu niitd vuoden p#itoksid vaan. Sitten aina tietdd loka-
marraskuussa, etti nyt pitas taas tehda se paperishow. — Katri —
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Positiivista on se, ettd perhe pyrkii integroimaan jopa palveluiden hakemisen
osaksi arjen toimintaa ja aikatauluja. Monen palvelun hallinnasta muodostuu
kuitenkin iso ja sirpaleinen tyomaird, joka toteutuu palveluntuottajien
toimintamallien ja rytmien mukaisesti eikd niinkdan perheen arjen toimintaa
tukien. Jopa yksittdisen sairaalan eri poliklinikoilla on omat henkilénsi ja
toimintamallinsa, joiden kanssa perhe toimii:

...kun periaatteessa tuntuis, ettd ne on samaa yksikk66, niinku HUS:ia,
niin ois helppo ndiden osastojen toimia kesken#din tai ldhettdd tai
tiedustella tai kun kumminkin samaa lasta hoidetaan sielld, niin
semmonen puuttuu semmonen et hoidetaan kokonaisuutta. Vaan yks
puoli hoitaa niitd patteja sitten, ja yks puoli hoitaa luustoa, ja yks tota
reumaa ja yks tota psyyketta. — Olivia —

Olivian lapsi on monella eri osastolla asiakkaana, jolloin perhe joutuu
toimimaan jokaisen yksikon kanssa erikseen. Monivammaisten vanhempien on
todettu tekevdn ylimaardistd selvittelyd jarjestddkseen esimerkiksi
mahdollisimman monta tapaamista samalle piiville voidakseen minimoida
tyopaikan poissaolot (Golden & Nageswaran 2012). Talloin aikataulujen
selvittimiseen ja sopimiseen liittyva tyomaara lisddntyy, mutta sen ansiosta
ajankaytto tehostuu ja toiminnan rytmi tasaantuu, kun monen erillisen kdynnin
sijaan perhe tarvitsee yhden kéynnin.

Terveyspalveluiden rinnalla my6s sosiaalipalveluiden puolella ldhes jokaista
palvelua hoitaa eri taho (esimerkiksi taksikyydit, lyhytaikahoito, omaishoito,
lastensuojelu). Lisdksi varhaiskasvatus- ja opetuspalvelut (paivikoti, koulu,
iltapdivatoiminta) vaativat ylimddrdistda kommunikointia, aikataulujen
sopimista ja kaynteji, koska opettajat osallistuvat lasta koskeviin
moniammatillisiin palavereihin monet terapiat toteutetaan kouluissa. Jopa
yksittdisten lddkkeiden uusinta vaatii useamman tahon kanssa tapahtuvaa
sirpaleista toimintaa:

..sitten on kaikki ladkekorvaukset, apteekin kanssa asioiminen,
epilepsialadkkeet, niitten lddkelupien saaminen, osastolle soittaminen,
odottaminen, tilaaminen, noutaminen. — Rita —

Perheen arkeen tulee monen palvelun kiyton myd6ta valtava maara yksittaisia,
hajanaisia tehtivi, jotka pilkkovat pidivin ja viikon ja kuukausien ohjelmaa ja
toiminnan rytmia. Palveluiden hallinta on voi olla niin tyolast, etté se pilkkoo
tai sy kokonaan my0s vapaa-ajan. Rita kuvaa, kuinka esimerkiksi hakemusten
teko ohjaa ja aikatauluttaa hanen vapaa-ajan viettoa:

...se on aina joko sitten piti vapaapaivat kirjoittaa, kirjata, pyytda tai on
joku tapaaminen tulossa. Sen ma hoidan niin kun niin, ettd kun
sanotaan, ettd omaishoidettava on jossakin poissa, niin ei se sota siihen
lopu, ei se 0o niin kun, ettd mé voisin, et keitetdan kahvit ja katotaan
telkkaria, et nyt mulla on vahan vapaata. Ei, vaan sitten ma alan tyostaan
nditd papereita [kuten hakemuksia, selvityksid]. — Rita —
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Ritan kuvaus arjen toiminasta kertoo siitd, miten palveluiden haun ja hallinnan
kaytdnnot ja niiden tuottamat toiminnat vaikuttavat perheen ajankayttoon ja
toiminnan rytmitykseen. Vanhemmat joutuvat hy6dyntdmiin jopa
omaishoidon sopimuksen tarjoamat vapaahetket palveluihin liittyvdian
jarjestelyyn ja hallintaan. Ty6 on pdivistd toiseen jatkuvaa, mika tarkoittaa
lapsen tarvitseman erityisen tuen piille muodostuu “toinen” ylimaardinen
ajankdyton ja toiminnan paine, silld vuorokaudessa ei ole ylimaaraisia
minuutteja tdmin tyon tekemiseen. Southertonin (2009, 57) tutkimuksessa
erilaisten tydlistojen ja teknologisten vilineiden kiytté on yksi vanhempien
strategioista hallita perheiden omaa ajankayttod. Erityisperheet kayttavit
samoja tekniikoita my0s palveluiden kdyton ja oman ajanhallinnan viliseen
organisointiin. Bourke-Taylor, Howie ja Law (2010) ovat todenneet, ettid
palveluiden keskuudessa navigointi ja palveluiden heikko responsiivisuus
voivat olla jopa kuormittavampaa kuin lapsen hoitaminen. Vanhempien on
oltava toisaalta hyvin organisoituneita mutta toisaalta taas ajallisesti joustavia
seka lapsen ettid palveluiden suhteen (mt.).

Digitaalisten ratkaisujen heikko toimivuus useita erilaisia palveluita
kayttavien perheiden keskuudessa herattda vanhemmissa ihmetysta. Heilld on
ajatuksia siitd, millaisin keinoin sekd heiddn ettd eri palveluntuottajien
ajanhallintaa olisi mahdollista tukea digitaalisin keinoin:

...mitéd silla HUS:n jarjestelmalla tehdain, jos silld ei pystytd vilittdan
tietoo toiselle puolelle. Ja jos siithen sais niin kun kytketty3, et niin kun
vanhempi hyviksys, ketki saa tavallaan kirjottaa sinne, et siella vois olla
myo0s naitd ulkoisia maksettuja, toimintaterapeutit, puheterapeutit, mita
kenelldkin on, niin se yhteistyd, se sdistiis niin paljon ajassa ja siina niin
kun tavallaan minun ajassa ja heidin omassa ajassaan. — Leena —

Leena toivoo jirjestelmid, jossa on mahdollista kommunikoida monen eri
palveluntuottajan kanssa saman jirjestelmadn kanssa. Han kokee, ettd seka
hénen ettd palveluntuottajien ajankiytto tehostuisi, jos heilla olisi teknologian
tarjoamia viestintityokaluja kaytossddn. Han toteaa myohemmin, ettei hin
pysty hoitamaan asioita edes sdhkdpostilla, koska henkilGtietojen suojaus on
niin vahva. On todennikoistd, ettd palvelujarjestelméan puolella ei ole vield
tiedostettu, miten paljon pirstoutunutta toimintaa perheiltid vaaditaan heiddn
joutuessa hallitsemaan palveluita. Leena kertoo kokemuksestaan seuraavasti:

Ja sitten psyka sanoo mulle, ettd mun pitids vaan relata nyt, et ma alan
olla tosi vasyny, ettd asiat hoituu kylla. Mut kun ne ei hoidu oikeesti niin
kun realiteettimaailmassa ne ei hoidu, jos en mi jaksa olla hengistyny
niistd. — Leena —

Ammattilaiset saattavat kokea, ettd asiat hoituvat ja etenevit

palveluorganisaation tavoittelemien aikaodotusten mukaisesti. Mutta
vanhempien kokemus palveluiden kanssa toimimisesta voi olla pidinvastainen.
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Leenasta tuntuu, ettd jos hin ei ole koko ajan varmistamassa asioiden
etenemistd, palvelut eivit realisoidu perheen tavoittelemassa aikaikkunassa.

6.3 TOIMINNAN PAALLEKKAISTYMINEN

Monen toiminnan samanaikaisen tekemisen eli toiminnan paillekkdistymisen
yleistyminen on perinteisen ajankayttotutkimuksen nikokulmasta hankalampi
mitata kuin muut rytmih&irion ilmentymit (Gleick 1999, 168; Pantzar 2011, 76).
Esimerkiksi erityislasten tarvitsemaa aktiivista reagointia lapsen tilanteisiin
passiivisen ldsndolon sijaan on haastavaa mitata perinteisilld ajankdyton
mittausmenetelmilld (Crettenden 2008; McCann, Bull & Winzenberg 2012).
Kuitenkin toiminnan samanaikaisen tekemisen eli moniajon odotetaan
lisdantyvdn muun muassa tietotekniikan tarjoamien mahdollisuuksien kautta,
kuten samanaikaisesti tapahtuvaa Facebookin pdiivittdmistd ja television
katsomista (Rideout, Foehr & Roberts 2010; Pantzar 2011, 78). Tallaisten
toimintojen erottaminen toisistaan voi olla jo perheelle itselleen hankalaa ja
siksi vaikea kirjata esimerkiksi ajankayttotutkimuksissa usein kaytettaviin
paivakirjakirjauksiin.

Moniajo ilmenee erityisperheiden arjessa eri tavoin ja eri muodoissa.
Aineistosta 16ytyy tekijoitd, jotka pakottavat tai vaativat perheeltd paillekkaista
tekemistd eli moniajoa. Lisdksi aineistosta 16ytyy tekijoitd, jotka estavat
moniajon tai hiiritsevit toista toimintaa. Namia aiheuttavat ristiriitaisia,
haastavia tai rajoittavia tilanteita perheiden ajankaytt6on. Esimerkiksi
ulkopuolisten tahojen laatimien aikataulujen yhteensovittaminen perheen arjen
rytmiin aiheuttaa perheessi aikapainetta ja kiireen tunnetta (Southerton 2003;
Jalas 2011). Toisin sanoen yhteentérmayksia perheen sisdisen rytmin kanssa.
Naissa tilanteissa eri toiminnot Kkilpailevat perheen ajallisista resursseista,
poissulkevat toisiaan tai edellyttavat samanaikaista suorittamista (Panzar &
Shove 2010; Shove, Pantzar & Watson 2012; Aho 2015, 304).

Vaikka tarkastelen tdssd moniajoa etupéddssd negatiivisen kokemuksen
nakokulmasta, moniajolla voi olla my0s positiivisia vaikutuksia. Moniajo
mahdollistaa useamman toiminnan samanaikaisen tai limittdisen tekemisen,
jolloin arjen askareet on mahdollista tehdd tehokkaammin ja lyhemmaissi
ajassa. Vanhemmat wusein pyrkivitkin 16ytdiméaan keinoja moniajon
mahdollistamiseksi esimerkiksi teknologiaa hyodyntaméilli. Toiminnan
autonomisuuden ja mahdollisuuden vaikuttaa arjen rakentumiseen on todettu
lisdavan hyvinvointia (Korvela 2014, 339), joka antaa palveluntuottajille
mielenkiintoisen  ndkokulman moniajon kehittimiseen.  Esimerkiksi
kasvattamalla perheiden mahdollisuutta vaikuttaa palveluiden kayton
aikatauluihin tai tarjoamalla digitaalisia ratkaisuja toiminnan suorittamiseen
ajasta ja paikasta riippumattomasti on mahdollista vaikuttaa toiminnan
autonomisuuden kautta heiddn hyvinvointiinsa. Taulukko 14 esittelee moniajon
luonnetta sekd kuvaa sen taustalta tunnistettuja tekijoita.
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Taulukko 14. Erityisperheen rytmihairi6 III: Toiminnan paallekkdistyminen

gg;lﬂéﬂﬁg?s tyminen Ilmion taustalta tunnistetut tekijit

Palvelut edellyttdvit tai estdvdt | ¢ Monen palvelun yhtiaikainen ja pitkiikestoinen
arjen toiminnan moniajon. Myo0s hakuprosessi edellyttdd moniajoa.

erityislapsen tilanne héiritsee tai | ¢ Tunteja, piivia tai viikkoja kestévit tutkimukset
estdd perheen muuta toimintaa. jakuntoutukset joko estdvit moniajon tekemisen
Arjen  moniajon  suorittamiseen tai edellyttavat perheeltd jarjestelyitda moniajon
tarvitaan ulkopuolisen apua. suorittamiseen.

e Palveluiden méadraaméat ajat, esimerkiksi
taksikyytien minuuttiaikataulut, ohjaavat arjen
toiminnan rytmitysti ja moniajon suorittamista.

e FErityislapsen tarpeet sitovat muun perheen
toimintaa ja vaikeuttavat moniajon
suorittamista.

e Lasten ja aikuisten toiminnan eriyttdminen ja
samanaikainen suorittaminen ei onnistu ilman
palveluita.

Tunnistin ja tulkitsin toiminnan paillekkaistymista palveluiden hakemisen ja
kayton nakokulmasta seki erityislapsen aiheuttaman tilanteen ndkokulmasta.
Nostan tekijoitda kuvaillessa esiin myo0s tilanteita, joissa perheet tarvitsevat
moniajon tekemiseen ulkopuolista tukea ja palveluita.

Palvelut edellyttiiviit, estivit tai hairitsevit moniajoa

Palveluiden puolelta tulevien moniajon vaatimusten takana on tekijoit4, joiden
ajallinen vaikutus voi olla kuukausia kestivd tai hyvinkin hetkellinen.
Pitkdkestoiseksi vaikutukseksi luokittelin tilanteet, jolloin perhe joutuu
tekeméaan paallekkaistd toimintaa usean viikon tai kuukauden ajan:

Viime kevit olikin aika villid aikaa, kun piti niin kun kouluun liittyvia
asioita, niin kun tédllanen paperinippu tdyttdd suunnilleen kaikkia
kouluun liittyvia. Ja sit jannattiin, ettd paaseeko sinne autismiluokalle ja
kaikkea muuta tillasta. Ja sit samaan aikaan piti vield tota
omaishoidontukiasiaa siind hoidella. Ja ma olin ihan sekasin jo siina, ettd
kenen kanssa mi oon hoitanu ja mitd? Ja sit kun niilldkin meni vield ne
asiat jotenkin ristiin, et kun ne saatto puhua mun miehen kanssa ja mies
ei tienny, ettd mitd ma oon puhunu jonkun toisen kanssa, niin se oli ihan
hirvea se hassdkka. Alko olleen jo sellanen, ettd kuka tietdaa? Mita tietda?
Ja miten on asiat edenny ja muuta. — Veera —

Hakemusprosessit ovat usein pitkikestoisia eli ne voivat kestia viikkoja ja jopa
kuukausia. Prosessissa on asiakkaan ndkokulmasta paljon epitietoisuutta,
monta eri vaihetta ja ammattilaista. Samanaikaisesti tapahtuva
samantyyppisten asioiden hoitaminen eri henkiléiden kanssa eri
toimintamalleja noudattaen on yksi palvelujarjestelmén aiheuttama moniajon
muoto. Useamman hakuprosessin ja muun arjen toiminnan samanaikaisuuden
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seurauksena toiminta myos pilkkoutuu moneen yksittdiseen ja limittdiseen
tekoon, joiden hallitsemiseen vanhemmilla ei vilttaméattd ole tyodkaluja tai
toimintamallia. Ndin ollen monen toiminnan samanaikainen sirpaleisuus
aiheuttaa myo0s arjen toiminnan epitahtisuutta haastaen perheen arjen
sujuvuuden kokemusta.

Pitkdkestoista moniajon painetta aiheuttavat myos joidenkin palveluiden
kayttd. Esimerkiksi paivid tai viikkoja kestdvit niin kutsutut ’osastojaksot’ ja
sopeutumisvalmennuskurssit, joissa lasta ja/tai perhettd arvioidaan tai
kuntoutetaan. Perhe tai osa perheesti on pois kotoa arvioinnin tai kuntoutuksen
ajan, joka aiheuttaa moniajon painetta muun arjen toiminnan tai tyéssikaynnin
kanssa.

..me kaytiin siella Kuuloliiton monikuulovammaisten lasten
kuntoutuksessa. Se oli sielld valkeessa talossa. Se oli ihan sellanen
kuntoutuskurssi. Se oli niinku kaks viikkoa plus vield sit yks viikko
syksylla. — Marika —

Vaikka kuntoutuskurssit tai arviointijaksot kestavit viikkoja, niin ne koetaan
arvokkaina. Marika oli sitd mieltd, ettd perhe sai arvokasta tietoa ja tukea
kaikkineen kolme viikkoa kestdviltd kuntoutuskurssilta. Leenan perhe oli
puolestaan juuri kdaynyt 14pi 10 viikon arviointijakson, jossa perhettd arvioitiin
niin kotona kuin osastolla. Leenan tyonantajalla ei ollut mahdollista joustaa
Leenan tyon organisoinnissa, jolloin palvelun aiheuttama moniajon tilanne esti
palkkatyon tekemisen. Sen lisdksi, ettd Leena irtisanoutui tyoOstdin
vapauttaakseen aikaa palvelun kayttoon, koko perhe jousti omassa arjen
toiminnassaan ja mukautti toiminnan rytmin osastojakson ajallisten
vaatimusten mukaisesti. Perhe koki tarkeimmaiksi osallistua osastojaksolle,
josta he odottivat sekd ymmarrysta lasten kaytokseen ettd uusia taitoja toimia
haastavasti kiyttaytyvien lasten kanssa voidakseen rakentaa rutiineja ja rytmeja
jokapdivdiseen eldamaan.

Lyhytkestoiseksi moniajon paineeksi nimesin tilanteet, jotka vaikuttavat
hetkellisesti pdivan aikana. Tillaisia ovat esimerkiksi keskelld tyopadivda
tarjottavat puhelinajat, jotka osuvat yleensd muiden arjessa tehtidvien
toimintojen kanssa paallekkéin, esimerkiksi tyopalavereiden tai pikkulasten
nukuttamisen aikana. Palvelujirjestelma on aktiivisimmillaan juuri silloin kuin
perheelldkin on kiireisin aika eli arkipdivisin kello kahdeksasta neljaan
(Leinonen 2011). Satu kertoo moniajon paineestaan seuraavasti:

...oli yks tunti sitd péivystysaikaa, jona aikana vaippahoitajalle soitetaan
ja tilataan niitd vaippoja. Ja se oli tietysti keskelld arkipaivaa, se oli
sellanen, et mulla oli aina timmonen tyontekijikokous siihen aikaan. Ja
sinne, koska se numero oli koko ajan varattu, niin mun piti sielld
kokouksessa tunnin ajan istua kinnykka korvalla.[...] Mut sielld niin kun
naa Nokian insin6orit oikeesti niin kun istuu tunnin keskella tyopiivaa ja
yrittda soittaa vaippahoitajalle, et eihdn tdssd oo mitdan tolkkua. — Satu
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Sadun kokemus on useamman vuoden takainen ja vaippapalvelua on onneksi
kehitetty paremmin asiakkaiden tarpeita vastaavaksi. Mutta soittoaikoja on
edelleen osalla palveluntuottajia ja ajat ovat edelleen keskelld arkista tyopaivaa
aiheuttaen moniajon painetta estden tai hiiriten muuta toimintaa. Ajallisten
kiinteiden soittoaikojen lisdksi muut keskelld pidivda hoidettavat puhelut
tuottavat moniajon paineita. Vanhempi voi olla lapsilleen 1dsnéd, mutta joutuu
keskittymaan puhelimitse hoidettaviin palveluihin:

Nyt tilla hetkelld se mun aika, mika mulla pités olla lapsille, niin kuluu
tdn systeemin ylldpitimiseen ja lapset jaa vaille sitd aikaa, joka on niin
kun. Mun poika kysy, et diti, miks sd oot aina puhelimessa? Ja mé en pysty
kenenk&din kaverin kanssa, vaan aina taalta tulee ne puhelut. — Leena —

Leenalla kahden erityislapsen palveluiden hakuun ja hallintaan liittyvat
sirpaleiset toiminnat aiheuttavat moniajon painetta ja hairitsevit sitd kautta
lasten kanssa toimimista. Tama voi heikentéd lasten tarvitseman tuen ja hoivan
mairaa, ja sitd kautta hidastaa tirkeiden toimintojen ja rutiinien oppimisen.
Palveluiden vaikutus voi niin ollen kdidntya kielteiseksi niiden viedessa tai
héiritessd vanhempien aikaa lasten hoidolta ja hoivalta, joka on erityislapsen
oppimisen ja kehittymisen kannalta tirkedi. Rita toteaakin, ettd “alussa meni
valtavasti energiaa ja ihan turhaan. M3 oisin ihan hyvin voinu kuluttaa kaiken
tdn lapsen kuntoutukseen tai johonkin muuhun hyodylliseen”.

Myos ladkarit saattavat soittaa vanhemmalle kesken muun toiminnan ja jos
vanhempi ei pysty vastaamaan, voi kdydd niin, ettei uutta soittoa tule.
Puhelimen  vilitykselld  asioiden  hoitaminen  tuntuukin  Ritasta
vanhanaikaiselta: "Mika td3 nyt on taa puhelintunti, eiks td4 nyt oo ihan 8o-
luvun touhua? Si voit kerran viikossa soittaa tunnin ajan, jolloin se puhelin on
aina varattu”. Jos vanhempi on estynyt hoitamaan palveluun liittyvda asiaa
tiettyna soittoaikana, seurauksena voi olla esimerkiksi se, ettei perhe saa
palvelua, palvelun saaminen viivéstyy tai tarkea tieto jia saamatta. Rita pohtii
asiaa myos laajemmin koko yhteiskunnan nikokulmasta:

Ja sit kaikki tietoturvajutut, semmoset, niin kyl meijan taytyy vahan niin
kun miettii my®0s sit4, et asiat pitids saada hoidettua tissd yhteiskunnassa
eikd aina etsid syitd ja sdant6jd, mitkd vaikeuttaa sitd, et ei sit,
mennaankin talla vanhalla puhelintuntijutulla. — Rita —

Etenkin sosiaali- ja terveyspalvelut ovat kattavasti saddeltyjd, joka osaltaan
estda palveluiden digitalisoinnin sitd kautta palveluiden joustavan kayton. Rita
toteaa, ettd suomalaisessa yhteiskunnassa pitdisi enemméan miettid ratkaisuja
kuin luoda palveluiden kaytt6a rajoittavia saadoksia.

Palvelut ohjaavat ja vaikuttavat perheiden toimintaan ja ajankayttoon.
Erilaiset kdyntiajat annetaan perheelle ilman, ettd perheelld on juurikaan
mahdollisuutta vaikuttaa ajankohtaan. Esimerkiksi erikoissairaanhoidosta
lahetetddn postitse paperikutsu. Siind on kerrottu aika, jolloin lasta
vanhempineen odotetaan tutkimuksiin. Tutkimuksissa voi menna tunteja tai iso
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osa pdivistd, jolloin &iti peruuttaa kaikki muut palvelut (taksikyydit, terapia,
koulu), koska niita ei ole mahdollista toteuttaa samanaikaisesti:

Esim. jos Erikalle tulee joku ladkarikaynti vaikka Lastenklinikalle, niin
sitten m4 tietysti katon, et mika pdiva sillon on, onks terapeutti? Pitdiks
terapia peruuttaa ja sit sitd kautta taksifirmaan ilmottaa. — Erja —

Lisdksi vahintddn yhden vanhemman on jirjesteltivd oma toimintansa, koska
tutkimukset ovat aina tyopaivan aikana ja aikuisen on mentiva lapsen mukana.
Joillekin vanhemmille on mahdollista tehdd t6itd joustavasti ja ehkid jopa
sairaalan tai terapeutin tiloissa, jolloin moniajo onnistuu. Osa joutuu ottamaan
palkatonta vapaata tai keksimdidn muita jarjestelyitid. Koska palveluntuottaja
madrittelee palveluntuotannon ndkokulmasta sopivan ajan, perhe joutuu
joustamaan ja jirjestelemidin oman arkensa palveluntuottajan aikataulujen
mukaan eli olemaan "alisteisessa” asemassa. Haastatelluista dideisti vain Veera
mainitsi, ettd hdn pystyy osan kunnallisista palveluista varaamaan verkon
kautta, jolloin palvelu on helpompi rytmittda osaksi perheen arkea. Mutta
esimerkiksi erikoissairaanhoidossa digitaalisia palveluita on edelleen vihian
kiytossda. Omaehtoisen arjen rytmin muodostaminen on perheelle haastavaa
etenkin silloin kun arviointi- tai tutkimuskaynteja on tiheésti. Perheen aikataulu
on normaalia tiiviimmin sidoksissa palveluntuottajien madrdaamiin
kayntiaikoihin ja arjen toiminnan moniajo on rytmitettava ulkopuolelta tulevien
aikataulujen mukaan.

Palveluiden arkipdivdinen kaytté voi edellyttdd perheeltd ulkopuolelta
annetun minuuttiaikataulun noudattamista, joka vaikuttaa etenkin
vanhempien mahdollisuuksiin toteuttaa normaalin arjen moniajotilanteita.
Monet erityislapset menevit taksilla kouluun ja koulusta kotiin. Taksipalvelusta
annetaan tarkka, minuutilleen méairatty ajankohta, jolloin lapsen tulee olla
odottamassa taksia. Jos taksissa on monta lasta ja taksin on ehdittivd moneen
paikkaan, perheelld ei ole mahdollisuutta vaikuttaa taksin aikatauluihin.
Minuutilleen maariteltyjen taksiaikataulujen kohdalla perheeseen tulee
hankalia moniajotilanteita. Vanhemmat eivit vilttamatta ehdi — syystad tai
toisesta — tulla toista joka paivd minuutilleen kotiin ollakseen taksia vastassa.
TyoOelaméssd palaverit venyvat ja aikataulut paukkuvat ja tyonteon rytmi
heittelehtii. My0s yhteiskunnan ja luonnon rytmeissa aiheutuu hiirioita, kuten
liikenteen ruuhkautuminen ja hankalat sddolosuhteet. Niissd tilanteissa
moniajosta — eli lapsen vastaanottamisesta vanhempien ollessa estyneita — voi
joutua ottamaan vastuuta perheen muu jisen, jopa alaikdinen sisarus. Erja
kertoo:

Erika, hénelli on alle 16-vuotias pikkusisko, niin kyl hidn joutuu
valitettavasti, hdn on my0s niin vastuullinen ja haluu huolehtii
isosiskostaan, niin meilld on ollu tilanteita, et kun vaikka ollaan
koulutaksille sanottu, ettd on puol viis kotona, et jos Erika tulee sillon,
niin taksi tuleekin vasta vartti yli nelja, no, sillon td4 meijan alle 16-
vuotias ottaa isosiskonsa vastaan ja tuo sisille ja riisuu... — Erja —
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Erjan tyttdren Erikan pikkusisko joutuu hoitamaan isosiskoaan palveluiden
tarkan aikataulutuksen ja mahdollisesti my0s joustamattomuuden vuoksi.
Sisarusten on todettu ottavan vastuuta erityislapsesta (Bourke-Taylor, Howie &
Law 2010) ja tekeméaén toimintaa, johon palvelu on ensisijaisesti tarkoitettu eli
arjen tukemiseen. Silld voi olla kielteinen vaikutus sisarusten hyvinvointiin
(Bernheimer & Weisner 2007). Niin taksin kiytté pakottaa perheen
rytmittdmaidn muiden perheenjdsenten toiminnan taksin kdyton mukaan.
Tilanne voi kestdd vuosia ja vaikka koko peruskoulun ajan, jos lapsi ei opi
liikkumaan tai olemaan kotona yksin.

Palveluiden sanelemat aikataulut vaikuttavat vanhempien tyontekoon asti,
silli vanhempien on vaikea tarjota nykyajan tyéeliman vaatimaa joustavuutta
tyonantajalle palveluiden vaatiman aikataulun vuoksi. Erityislasten vanhemmat
kokevat esimerkiksi, ettd lasten kuntoutuskidynnit rajoittavat vanhempien
mahdollisuuksia  tyontekoon  (Stefinsdottir &  Snafridur  2016).
Kuntoutuskaynnit ovat yleensd keskelld piivad, jolloin vanhemmat joutuvat
kuljettamaan lasta ja olemaan ainakin fyysisesti paikalla kuntoutuksessa. Usein
toinen vanhemmista joutuu lopettamaan tyonteon moniajon paineista johtuen,
mikd vaikuttaa etenkin perheen taloudelliseen mutta myds sosiaaliseen
elamaidn (Walden 2006, 126-127; Stefansdéttir & Snafridur 2016; Hujala &
Lammintakanen 2018, 51). Veera nosti esiin tyon ja lapsen erityisyydesta
johtuvan ajanhallinnan haasteen, joka on jatkuvasti ldsni arjessa, vaikka Veera
tekee lyhennettya tyoviikkoa:

...sit sieltd kumminkin ty6elamén puolelta tulee sitd painetta, etti tota nyt
pitaa valilla sdataa sitd omaa kalenteria, niin mun aina ennen, ennen kun
ma teen mitddn muutoksia, niin mun aina kumminkin katottava, etti
mitd meilld on sovittuja kiyntejd sinne sun ténne ja ndin. Ja aina
mietittdva se, ettd kuka on lapsia vastassa, tai kuka hakee toisen tuolta
pdivdkodista ja toista vastassa tossa. [...] Joskus mi katoin niitad
aikatauluja, et ei herttinen sentdin, ettd tossa pitas olla koulusta pois,
pitds olla t6istd pois ja kaikkee muuta, et tavallaan niin kun tuntee, et se
menee aika vaikeeks jarjestda sit kamminkin. — Veera —

Veera oli lyhentdnyt tyoviikkoaan pystydkseen hallitsemaan perheen arkea,
mutta hin kokee edelleen aikataulujen sovittamisen tyon vaatimusten kanssa
haastavaksi. Samansuuntaisia esimerkkeja loytyy myos kansainvilisista
tutkimuksista, joiden mukaan erityislasten vanhemmat joutuvat tekemiin
poikkeavia tyoaikajarjestelyitd, lyhentdmaan tyopaivid, vaihtamaan tyopaikkaa
tai jopa lopettamaan tyonteon (Freedman, Litchfield & Warfield 1995;
Bernheimer & Weisner 2007; Caicedo 2014). Mahdollisuus joustavaan
tyontekoon on aina riippuvainen tyonantajasta. Eteen voi tulla tilanteita, joissa
tyonteko ei ole mahdollista. Palveluita kehittdessa yksi haaste onkin ymmartaa,
miten palvelut sopivat yhteen perheen arjen kanssa, jossa vanhempien
tyossdkaynti vaatii ison osan paivittaisestd ajankaytosta.
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Lapsiperheiden arjen ja tyon yhdistimisen ongelma on laajalti tiedostettu
keskivertoperheiden keskuudessa (Korvela & Tuomi-Gréhn 2014, 13, ks. my0s
Lammi-Taskula 2007; Korvela & Keskinen 2008). Monen palvelun haku ja
kaytto nayttavat kasvattavan tatd ongelmaa aiheuttamalla erilaisia moniajon
paineita ja sitd kautta heiluttamalla arjen rytmii ja tasapainon tavoittelua.

Erityislapsen tilanne estida moniajon tai muun toiminnan

Kuten edellisissd kappaleissa kuvasin, monet arjen toiminnat vaativat
osallistumista sekd lapselta ettd vanhemmalta. Silloin toiminta toteutetaan
yhteistyond, jossa lapsen ja aikuisen toiminta tehddin samanaikaisesti.
Toiminnalle on ominaista, ettd lapsen tarpeet tai tilanne maaraaviat toiminnan
mahdollisuudet (Bourke-Taylor, Howie & Law 2007). Lapset saattavat olla
esimerkiksi kaytokseltian niin haastavia, ettd osallistuminen kodin
ulkopuoliseen toimintaan on vaikeaa, vaatii erityisjarjestelyita tai on kokonaan
mahdotonta (Diehl ym. 1991; Larson 2006; Schaaf ym. 2011). Tai lapsen
liikkuvuus ja liikuteltavuus voi tehda osallistumisesta vaikeaa. Autististen lasten
vanhemmat kuvaavat, kuinka heille voi olla haastavaa menna lapsen kanssa
ostoskeskukseen tai kyldan lapsen hallitsemattoman ja poikkeavan kaytoksen
vuoksi (Schaaf ym. 2011). Tai lapsi ei kestd muutoksia viikkoaikataulussa, jolloin
osallistuminen epasaiannolliseen tai spontaaniin toimintaan ei onnistu (Larson
2006, 74). Myo6s Ylikauman (2007, 48) tutkimuksessa kehitysvammaisten
lasten perheet kokivat lilkkumisen kodin ulkopuolella vaikeaksi esimerkiksi sen
vuoksi, ettd ymparilld olevat ihmiset eivit ymmartineet lapsen kiytosta ja
syyttivit vanhempia esimerkiksi huonosta kasvatuksesta. Lapsen erityisen
tarpeet vaikuttavat télloin perheen muuhun toimintaan. Lapsesta tulee
keskeinen tekija perheen aikarakenteen muodostamisessa, jolloin lapsen oma
toiminta tai tuen tarve estdd tai hairitsee muiden perheen jisenten
mahdollisuutta tehdd samanaikaisesti muuta toimintaa.

Lapsen edellyttamé sitovuus ei ole vain ajallista sitovuutta (toiminnan
tekeminen yhdessd lapsen kanssa), vaan voi vaikuttaa myos paikalliseen
sitovuuteen eli perhe ei valttimatta voi lahted pois kotoa tai vanhempi ei voi
siirtyd toiseen huoneeseen erityislapsen vuoksi. Schaafn ym. (2011) autististen
lasten perheisiin keskittyviassid tutkimuksessa vanhemmat kokivat, ettd he
voivat vain harvoin siirtia huomion pois lapsesta. Sen sijaan vanhemmat
korostivat joustavuutta (flexibility). Talla he tarkoittivat sitd, ettd vanhempien
ja koko perheen on oltava jatkuvasti joustavia ja reagoitava erityislapsen
tarpeisiin ja suunniteltava toiminta ja osallistuminen lapsen ehdoilla. Oman
haasteensa perheen joustokykyyn tuo ulkopuolisten organisaatioiden
aikarakenteet, kuten t6ihin tai kouluun 14hto, jotka pakottavat tekeméian monia
toimintoja limittdin ja pdillekkdin lyhyessd ajassa ja aiheuttavat helposti
hermostuvalle lapselle aika- ja toimintapainetta (Schaaf ym. 2011).

Erityislapsille on tyypillistd, ettd hoidon ja tuen tarve ei vdhene heiddn
kasvaessaan (DeGrace 2004; McCann, Bull & Winzenberg. 2012). Heididn
toiminnalliset taitonsa ja omatoimisuus kehittyvit hitaasti, jos ollenkaan. Niin
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siis normaalisti kasvavan ja kehittyvan lapsen perheen “pikkulapsivaihe” kestda
erityisperheissa merkittavasti pidempéin ja sitoo vanhempien ja mahdollisesti
koko perheen erityislapsen vaatimaan tukeen:

...sit on ollu se jalkapallo kuitenkin koko aika tissd, et han on ihan
tavallisessa joukkueessa, mutta se vaatii sen, ettd ma oon siellda. Ma oon
ollu toimihenkilona [joukkueessa] pitkdan, mut nyt ma en oo enda. Mut
aina me ollaan mukana kaikissa peleissi ja turnauksissa ja
turnausmatkoilla joku niin kun aikuinen, koska hin tarvii sen oman
semmosen henkisen tuen tavallaan. — Camilla —

Tavallisissa perheissd lasten harrastuksia ryhdytddn lasten kasvaessa
organisoimaan kimppakyydeilla tai lapset oppivat menemiin itse
harrastuksiin, joka vapauttaa vanhemman aikaa muuhun toimintaan.
Erityislasten perheissd lapsen itsendistymisen ja omatoimisuuden aika ei
valttimattd tule koskaan, jonka vuoksi perheen sisdisen moniajon
mahdollisuudet ovat vihdisemmat. Tama vaikuttaa merkittavasti vanhempien
ja muiden lasten mahdollisuuksiin omaan yksityiseen toimintaan kodin
ulkopuolella (Bourke-Taylor, Howie & Law 2010; Schaaf ym. 2011). Tilanne voi
kestdd niin pitkdan, kunnes erityislapsi tai —aikuinen siirtyy asumaan kodin
ulkopuolelle.

Erityislapsen tarvitseman tuen vaikutus moniajoon voi nayttdytyd monissa
arjen tilanteissa. Erjan nuorimmainen lapsi ei voi aloittaa jalkapalloharrastusta,
koska vanhemman pitiisi ottaa aina CP-vammainen lapsi mukaan kuljetuksiin:

Esim. jos mid nyt ldhtisin viemdin meijin nuorimmaista vaikka
jalkapalloharrastukseen, niin munhan tiytyy olla tdd vammanen
esikoinen mukaan, koska enhin ma voi jattad hianta yksin kotiin. Mut
hénen aina laittaminen tohon inva-autoon ja hdnen ottamisensa mukaan,
niin se on rasittavaa. — Erja —

Erja kokee moniajon jirjestelyn niin hankalaksi, etta toistaiseksi toisen lapsen
jalkapalloharrastus on saanut jadda. Ndin tutkimuksen tulos vahvistaa aiempaa
tutkimusta kehitysvammaisten perheiden arjesta, jonka mukaan vanhemmat
kokevat erityislapsen jatkuvan mukana pitdmisen raskaaksi (Ylikauma 2007,
48). Vanhemmat saattavat myos tuntea syyllisyytta siitd, ettd heiddn huomionsa
keskittyy erityislapseen ja muut lapset joutuvat olemaan itsendisempia omissa
toiminnoissaan (Schaaf ym. 2011, 382). Erja toivoo perheelle lisia
lastenhoitoapua erityisesti iltaisin, jotta vanhemmilla olisi mahdollisuus tarjota
harrastusmahdollisuuksia my6s muille sisaruksille.

Satu ja Leena kertoivat olleensa menematta vertaistuen tilaisuuksiin, koska
eiviat pysty hoitamaan sielld sekd lastaan ettd osallistumaan vanhempien
viliseen keskusteluun. Perheet kohtaavat silloin moniajon haasteen, eika
osallistuminen ole mahdollista, ellei palvelu tai tilaisuus tarjoa ammatillista
lastenhoitopalvelua. Leena toteaakin, ettd “se, ettd mai fyysisesti menisin
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jonnekin, niin kolmen lapsen kanssa, joista kaks on erityisnepsylasta
[neuropsykiatrisesti oirehtiva] ja vaatii erityis, mulla ei jaa aikaa jutella sielld”.

Normaalin kasvun ja kehityksen lasten perheissd toiminnan moniajo
onnistuu, vaikka yhdistden lasten ja vanhempien harrastukset. Vanhempi vie
lapsen harrastukseen ja kiy silla vilin itse lenkilld. Erityisperheet tarvitsevat sen
sijaan palveluita voidakseen eriyttdd vanhemman ja lapsen toiminnan eli
voidakseen tehdd perheenid useampaa toimintaa samanaikaisesti, silld jopa
erityislapsen omat harrastukset vaativat tukea onnistuakseen. Lapsen
kuljettamisen lisdksi vanhempi saattaa joutua osallistumaan lapsen
auttamiseen ja tukemiseen lapsen omassa harrastuksessaan. Ritan ja Ronin
tapauksessa he tarvitsevat lisiksi vield tukihenkilon mukaan Ronin
uintiharrastukseen, koska Rita ei pysty yksin uimahalliolosuhteissa hoitamaan
ja pukemaan lasta. Lapsi on jo liian iso ja painava.

Arjen moniajon suorittamiseen tarvitaan ulkopuolisen apua

Ammattitaitoisen perhetyontekijin tarjoaminen perheen arjen tai lapsen
harrastamisen tueksi koetaan auttavana tekijind moniajon aiheuttamaan
kiireeseen ja stressiin. Leena toteaakin, ettid: "perhetyontekija tulee kotiin sitten
ja sehin se on se tyo mitd me tarvitaan, kun silmaét ja kadet ei riitd”. Kotiin
tuotava ja vanhemman aikaa vapauttava perhety6 nousi esiin myos Crettenden
(2008, 376) tutkimuksessa, jossa tarkastellaan erityislapsen ensisijaisen
omaishoitajan ajankayttod. Kun perheilla on sekd palveluiden kaytosta ettd
erityislapsen tilanteesta aiheutuvaa moniajon painetta, niin konkreettisen ja
kotona tapahtuvat avun tarjoaminen saattaisi ratkaista perheen moniajon
haasteita ja sitd kautta vaikuttaa hyvinvoinnin kokemukseen. Veera kuvaa
moniajon vaikutusta omiin harrastuksiinsa seuraavasti:

Mité kylla mindkin mielellani tekisin, harrastaisin enemmaén, mutta siina
tulee jilleen kerran se pieni aikataulullinen ongelma. Elikki silld, ma
kylla nautin siita, kun paasee vililld juoksemaan ja sitd kautta purkamaan
ja muuta. Mutta sitten vililla tahtoo oleen niin, koska lapsia ei voi jattaa
yksindan tdnne, niin jos mies paljon harrastaa, niin se tarkottaa sita, et
mun on kiytdnnossd melkein oltava tiilld tenavien kanssa. — Veera —

Kun erityislapset ja palveluiden hallinta vievat merkittavin osan ajasta, aikaa
itsestd huolehtimiseen on vihidn, jos ollenkaan. Sitd kautta vanhemman
hyvinvoinnin kokemus heikkenee. Toisaalta kotiin tuotavan palvelun vaikutus
on heikko, jos sen kiyttdminen osoittautuu perheelle liian kalliiksi:

...meilld kavi sit perhehoitaja kylld, et me paastiin pari kertaa lomalle
silleen, et meille tuli hoitaja kotiin. ..Mut sehén, ensinnékin se on hirveen
kallista ja tota ja tuntuu, etti se ei voi olla pitkdn péille se systeemi meilla.
— Satu -
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Sadun tilanteessa muu perhe paisi lomalle maksamalla perhehoidon kustannus
loman ajalta. Ratkaisu ei kuitenkaan ollut heille toimiva pitkalla tahtdimella ja
sen lisdksi kustannus oli taloudellisesti iso. Jos vanhempi joutuu luopumaan
ensin palkkatyosta tai vdhentdmdidn palkkatyon maardd, voi perhehoidon
kustannuksesta muodostua liian kallis palvelu kaytettavaksi.

6.4 AJANKAYTON JA TOIMINNAN
MONIPAIKKAISTUMINEN

Ylld tunnistettujen kolmen rytmihiirion eli arjen kaaostumisen, toiminnan
pirstoutumisen ja toiminnan moniajon rinnalla perheiden arjesta on
mahdollista havaita toiminnan ja ajankayton siirtymistd uuteen paikkaan (ks.
Pantzar 2011, 76). Kiytdn tdstd tunnistamastani rytmihairiostd nimitystd
‘monipaikkaistuminen’, silld ilmiossd nousee vahvasti esiin toiminnan
siirtyminen moneen eri paikkaan, kuten esimerkiksi sairaalaan, terapioihin ja
kouluihin. Kuten ajankdyton pirstoutumisessa niin myds ajankayton
siirtymisessd uusiin paikkoihin vaikuttaa teknologinen kehitys ja etenkin
mobiiliteknologia, joka mahdollistaa erilaisten toimintojen tekemisen itselle
sopivaan aikaan ja paikkaan esimerkiksi tyopdivian jalkeen kotimatkalla tai
kotisohvalla (Pantzar 2013, 18). Tosin tarkasteltaessa erityislapsen edellyttimaa
hoivaa, tukea ja palveluiden kaytt64, mainintoja néistd teknologisen kehityksen
aiheuttamista muutoksista on tutkimusaineistossa vidhin, jos ollenkaan.
Tilanne voi olla positiivisesti katsottuna mahdollisuus teknologisille
innovaatioille.

Monipaikkaistumista kuvastavat tilanteet ovat usein sellaisia, joissa ihminen
saa itse valita ja paattdd siirtddk6 omaa toimintaansa toiseen paikkaan.
Erityisperheiden n#kokulmasta ilmi6 on monimuotoisempi. Ensinndkin
ajankiyton muutokseen siséltyy usein samanaikainen toiminnan muutos. Eli
sen lisdksi, ettd ajankaytto ja toiminta siirtyvit toiseen paikkaan, toiminta usein
my6s muuttuu eri toiminnaksi syoden aikaa muulta toiminnalta. Toiseksi
merkittava syy ajankdyton ja toiminnan siirtymiseen on palveluiden kaytto ja
sitd kautta tulevat vaatimukset ajankdytélle ja paikalle. Talloin perheelld
itsellddn on vahidn vaikutusvaltaa muutokseen. Taulukko 15 esittelee
monipaikkaistumisen ilmi6ta sekd sen taustalta tunnistettuja tekijoita.
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Taulukko 15. Erityisperheen rytmihidiric IV: Ajankdyton ja toiminnan
monipaikkaistuminen

Ajankiyton ja toiminnan
monipaikkaistuminen
Palveluiden kdyttd siirtdd toimintaa | e Perheelle kasaantuu paljon erilaisia

IImion taustalta tunnistetut tekijét

kodin ulkopuolelle. Toisaalta lapsen tutkimus-, seuranta- ja arviointi-kdynteja
tilanne sitoo vanhempien toimintaa kodin ulkopuolelle, jotka siirtdvat perheen
kotiin. toiminnan ja ajankayton toiseen paikkaan.

e Lapsen viikoittaiset kuntoutukset

edellyttavit usein vanhemman mukana
olemista. Tama siirtdd sekd lapsen ettd
vanhemman ajankdytén ja toiminnan
toiseen paikkaan.

e Kouluissa ja paivikodeissa erityislasten
vanhemmille jarjestetddn ylimaaraisia
tapaamisia, jotka siirtavat ajankayttoa ja
toimintaa kodin ulkopuolelle.

e Lapsen edellyttdma tuki ja hoiva siirtavit
vanhemman toimintaa ja ajankayttoa
esimerkiksi t6ista kotiin.

Erityisperheiden arjessa ajankdyton siirtyminen uuteen paikkaan ilmenee
etenkin erilaisten kdyntien muodossa. Perheen arkeen tulee runsaasti kodin
ulkopuolisia eli palveluntuottajien maarittelemid ja ohjaamia kdynteja, jotka
siirtavit perheen ajankayton pois kodissa tapahtuvasta toiminnasta kohti uusia
toimintoja uusissa paikoissa. Maarillistd jakautumista eri toimintoihin eli
kuinka paljon pdivid, tunteja tai minuutteja kukin toiminta vaatii ei tdméin
tutkimuksen perusteella ole mahdollista arvioida. Sen sijaan esimerkiksi
vuorovaikutukseen perustuva toiminta -luvussa kuvailin perheiden arjessa
tapahtuvia kiynteji, joiden monipuolisuuden kautta on mahdollista tulkita ja
pohtia niiden ajallisia vaatimuksia ja perheen ajankaytt6on aiheuttamia
haasteita. Siiloutunut ja omia prosessejaan optimoiva palvelujarjestelma
nayttdd aiheuttavan tehottomuutta perheen “organisaatioon” seki
toiminnallisesti, ajallisesti ettd paikallisesti (Pantzar 2013, 76-77).

Kuvasin moniajoa tarkastelevassa kappaleessa perheen toiminnan
siirtymisté palveluntuottajien mairittelemiin aikoihin ja paikkoihin toiminnan
paallekkdisyyden néakokulmasta. Jatkan ja tdydennidn seuraavaksi tata
ajankéyton ja toiminnan muutosta monipaikkaistumisen nakokulmasta, jolloin
perheen toiminta ja ajankiytto siirtyy kodin ulkopuolelle moniin erilaisiin
paikkoihin. Yksi kiinnostava huomio monipaikkaistumisen ilmigssa on se, etta
sitd on mahdollista tarkastella my6s vanhemman toiminnan ja ajankiyton
siirtymiselld kotiin lapsen sitovuuden ja erityisen tuen tarpeen vuoksi. Eli
toiminnan ja ajankdyton muutos ei nayttiydy pelkdstddn kotoa ulospiin
suuntautuvana mutta myos etenkin vanhempien kohdalla ulkoapiin kotiin
suuntautuvana.

Ajankiyton siirtyminen uuteen paikkaan voi alkaa jo heti syntymaésti, jos
lapsen terveydessi tai kehityksessi todetaan poikkeavuutta. Aiti ja/tai lapsi
saattavat joutua viettdmadn jopa viikkoja sairaalassa ennen kotiin paasya,
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jolloin muiden perheenjisenten on jirjesteltiva kodin ajankiaytt6 ja toiminta
tilanteen mukaisesti.

...han [Lauri] synty Naistenklinikalla, mutta heti meni HUS:n
teholle.,,han ei hengittiny. [...] Sen jilkeen meijit palautettiin
Naistenklinikan teholle.. Sitten lahettiin Katiloopiston teholle. [...] Ja
sitten me oltiin Katiloopistolla kaheksan viikkoo. Ja sitten kotiuduttiin. —
Leena —

Leenan poika Lauri syntyi keskosena ja tarvitsi erityissairaanhoitoa viikkojen
ajan. Tallaisissa tilanteissa kun iiti ja lapsi joutuvat olemaan viikkoja poissa
kotoa, puoliso voi joutua kiayttimadn enemmin aikaa perheen arjen
toimintoihin ja jarjestelemidn aikatauluja esimerkiksi oman tyonteon osalta.
Kun osa perheesta joutuu siirtaimaan ajankayttonsa kodin ulkopuolelle, muutos
vaikuttaa muun perheen ajankiyttoon ja toiminnan rytmiin. Muun perheen
ajankaytolliset resurssit pienenevit, kun arki jaa toisen vanhemman harteille ja
arkeen tulee uusia toimintoja, kuten sairaalakdynnit, jotka siirtavit ajankayttoa
kodin ulkopuolelle.

Jos oirehtivalle lapselle ei heti 16ydetd selkeda diagnoosia tai diagnoosi on
harvinainen, saatetaan lapselle tehdd hyvin kattavat ja pitkikestoiset
tutkimukset. Laakarit pyrkiviat sulkemaan eri diagnooseja pois ja 1oytimain
selitystd poikkeavuudelle. Leena kuvailee monia tutkimuksia ja sitd kautta
perheen arkeen ilmestyvia erillisia sairaalan osastokdynteja “jarjettomaksi
mairaksi erillisid kontrolleja”, joilla suljettiin eri vaihtoehtoja pois mutta jotka
nostivat tarpeen jollekin uudelle tutkimukselle. Sairaalan toiminta on optimoitu
sairaalan toiminnan tehokkuuden nikokulmasta. Perheelle toiminta kuitenkin
nayttaytyi yksittaising, erillisind kidynteind, jotka edellyttivat perhettd olemaan
tietyssd paikassa tiettyyn aikaan, rikkoen perheen paiivia-, viikko- ja
kuukausirytmejd. Sairaalassa tapahtuvien arviointikdyntien lisdksi eri
kuntoutusten asiantuntijat tekevdt kukin omat arvionsa lapsen tilanteesta
edellyttden usein perheen ajankayton siirtdmista kuntouttajien tiloihin.

Hujala ja Lammintakanen (2018, 54) toteavat, ettd kodin ulkopuolella
tapahtuva sairaalakdynti tai kuntoutuksen vastaanottokdynti ovat merkittava
osa arkea ja vievit perheen voimavaroja. Palveluntuottajalle kdynti voi merkita
vain yhden tunnin mittaista ladkarintapaamista, mutta perheen nikokulmasta
sithen liittyy monta muutakin toimintaa. Matkat, odottaminen ja itse kaynti
voivat viedd kokonaisuudessaan useamman tunnin, etenkin jos perhe asuu
kauempana ja kayttda julkisia kulkuneuvoja. Jos kiyntiin liittyy viela Kela-
korvausten hakeminen matkakuluista, kdynnin vaatima tyomé&ird ja aika
kasvavat. Niin ollen kiynti, joka palveluntuottajalle nayttaytyy yhtena tunnin
mittaisena varauksena, voi olla perheelle yksi paivittidisen aikataulun ja rytmin
sekoittava toiminta.

Ajankdyton ja toiminnan ennakointia heikentéa se, ettei vanhemmilla ole
valttdmatta kasitysta siitd, miten ja milloin joku tutkimus toteutetaan ja kuinka
pitkdin se kestdd, joten perheen ajankdyton suunnittelu ja ennakointi voi olla
mahdotonta:
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Sit on niitd Lastenlinnan kiynteji, olis EEG-tutkimus olis tulossa, se on
vield sopimatta, tai sielta ei oo viela tullu mitdan aikaa, mut sit pitas kayda
my0s karsastus pois sulkemassa silmaladkarilld, sitdkdan aikaa ei ole
viela tullu. — Veera —

Veera tietad, etta lapselle on tulossa lahitulevaisuudessa tutkimuksia, mutta
koska hinella ei ole tiedossa kiyntien ajankohtaa, hdnen on vaikea synkronoida
palveluiden aikataulua oman arjen rytmiin. Jos perheen erityislapsi on jo
paivakoti- tai kouluikdinen, niin yksittaisella tutkimuksella voi olla koko paivan
kestoinen vaikutus. Jos tutkimuskdynnit kuormittavat lasta, niin hén voi olla
kykeneméton palaamaan kouluun tai paivahoitoon. Niin yksi kdynti siirtaa
ensin toiminnan palveluntuottajan tiloihin ja sieltd kotiin, jos palautuminen
ty0- ja koulu- tai paivakotiymparistoon ei onnistu.

Tutkimusten lisdksi lapsi saattaa joutua yhteen tai useampaan leikkaukseen,
joka tarkoittaa kaytdnnossa leikkaukseen valmistautumista, itse leikkausta ja
leikkauksen jilkeistd hoitoa ja paranemista:

Kun hin oli 10 kuukautta vanha, niin hénelle tehtiin tda cranioplastia,
elikka hanen kallonsa leikattiin tasta auki ja sitten muotoiltiin uudestaan.
[...] Ja sitten vasta muutama kuukaus siitd, niin sitten korjattiin taa
suulakihalkio. — Erja —

Leikkaus on aina iso asia niin lapsen terveyden ja hyvinvoinnin nikokulmasta,
mutta myos sekd henkisesti ettd toiminnallisesti koko perheelle. Vauvan tai
lapsen valmistelu ja leikkauksen jalkeinen hoito sitovat sairaalassa tapahtuvan
leikkauksen jilkeen toiminnan kotiymparistoon. Riippuen leikkauksen
suuruudesta, toimenpiteen jilkeen voi menni piivid tai viikkoja arjen rytmin
perhekohtaiseen normalisoitumiseen.

Erilaisten leikkaus-, tutkimus-, arviointi- ja seurantakdyntien lisdksi
jokaisen aidin kertomuksesta nousivat esiin terapiakdynnit. Lapselle tarjottavat
terapiakdynnit tapahtuvat usein vastaanotolla tai silloin kuin mahdollista
integroituna osaksi pdivikoti- tai koulupidivdi. Lapsella voi olla useampi
terapiakdynti viikossa ja terapian muoto voi vaihtua lapsen tilanteen ja
tarpeiden muuttuessa:

...toimintaterapiaa ja sitd tosiaan puheterapiaa, joka tuli alussa tietysti
tavallaan tdn kautta. Ja sit se on kiyny ratsastamassa ja, tai kiaykin yha
edelleen ja sitten fysioterapiaa. — Katri —

Terapia tapahtuu yleensi arkipaivana tyopédivan aikana. Koska vanhemmat ovat
usein mukana vahintdin kyyditsemassa lasta terapiaan, vaikuttaa terapioiden
aikaan ja paikkaan liittyvdat vaatimukset koko perheen toimintaan ja
vanhempien tyoaikajarjestelyihin.  Terapiakdyntiin  tarvittavan ajan
mittaamiseen tulisi sisillyttad seka itse kaynti, joka kestda tyypillisesti 46-60
minuuttia ettd kuljetukseen menevit aika. Crettenden (2008, 227)
tutkimuksessa 77 prosenttia ensisijaisista omaishoitajista kayttivat keskimairin
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60 minuuttia piivissi pelkkidin lapsen kanssa matkustamiseen. Tyonantajan
ollessa joustava, vanhempi voi ehki tehda t6itd lapsen terapian aikana ja talloin
vain toiminnan paikka muuttuu. Mutta monet tyot ovat sellaisia, joissa tyotekija
ja tyonteko on sidottu tiettyyn ajankohtaan ja paikkaan. Talloin seki toiminta
ettd ajankaytt6 muuttuvat, kun vanhempi on estynyt tekeméin t6itd. Lapsen
kasvaessa ja kehittyessi vanhemman ajankidyton ja toiminnan muutoksen
paineet saattavat helpottaa, jos lapsi oppii esimerkiksi meneméain terapiaan
itsendisesti taksilla.

Sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvien kdyntien lisdksi ditien kertomuksista
nousee esiin kouluissa ja pidivikodeissa tapahtuvat palaverit, jotka osaltaan
kasvattavat ajankdyton ja toiminnan siirtymistd kodin ulkopuoleiseen
toimintaan:

...talla viikolla on Vesalla koululddkiri, et kaikkien muitten ladkareitten
ja muitten lisdks, niin on kumminkin tda ihan perus koululdakari [...].
HOIJKS palaveria, mikd liittyy siis niin kun koulussa tama
henkilokohtainen oppimis- ja kuntoutussuunnitelma, niin siini sitten sen
lisdks, ettd m&d mietin omaa kalenteria, niin mun pitdd saada paikalle
puheterapeutti, toimintaterapeutti ja sit se pitda sopii viela opettajallekin
[...]. Ja sitten naa kaikki pdivakotiin liittyvit HYVE-keskustelut ja mita
kaikkea siella nyt ikind onkaan niita kaikkia kaynteja ja muuta. Naitten
kaikkien sdatdminen on se semmonen, et kun saa yhen asian kohalleen,
niin sit sdadetddn jotain seuraavaa asiaa, ja se on mun mielestd ehka se
kaikista kuormittavin juttu. — Veera —

Huomion arvoinen asia on se, kuinka kuormittavaksi didit kokevat oman
tilanteensa. Perhe-eldmain ja tyon yhdistamisen haasteet etenkin paivikoti- ja
kouluikiisten lasten perheissi on tunnistettu ongelma (Korvela & Tuomi-Grohn
2014, 14) Normaalin kasvun lasten vanhemmat tietdvét, ettd lasten asioiden
hoitaminen vaatii erilaisia neuvola-, hammasladkiri- ja koulukiynteja
tyoaikana. Jos perheeseen syntyy erityislapsi, erilaiset tutkimus-, arviointi-,
seuranta-, kuntoutus- ja koulu- ja paiviakotikaynnit tulevat ndiden paille vaatien
aikaa erityisesti kello 8-16 vilisend aikana. Jos perheeseen tulee kaksi tai
useampi erityslapsi, maara kertautuu. Jokainen yksittdinen uusi kiynti siirtaa
toimintaa kodin ulkopuolelle. Vaikka ajankidytté ja mahdollisesti toiminta
muuttuvat, perheen aika ei lisidnny.

Ajankéyton ja toiminnan monipaikkaistuminen néayttaa kiithtyvan silloin kun
lapsella epiilldan poikkeavuutta, esimerkiksi heti syntymésta tai myohemmin
vauvan tai lapsen kasvaessa, kun poikkeavia tai uusia oireita ilmenee ja niita
pyritdan diagnosoimaan. Painetta aiheuttavat my6s lapsen erilaiset
“nivelvaiheet” eli kun lapsi siirtyy paiviakotiin, kouluun tai tulee tietyn ikéiseksi,
jolloin voi ilmetd tarvetta erilaiselle tuelle ja/tai avautua mahdollisuuksia
erilaisille palveluille:

M43 sain mennai itse tutustuun niihin eri ryhmiin, et sielld oli muutamii.

Sielld oli just timmonen, mikd on EMU, tai timmonen mukautettu
luokka ja sit oli tdd kielihdiridisten lasten luokka ja se on tavallaan
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semmonen EVY tai semmonen oppimisen erityisvaikeuksia kuntouttava.
Ja sitten oli semmonen ns.SOPE, nidd termit ei ehkd endd pida
paikkaansa, mutta SOPE on semmonen tunne elimin ja tillasen
kayttaytymisen. Niin ma kavin seki sielld oppimisvaikeusluokassa, eli
siind, missi oli ne yksilollistetyt oppimaarit ja sit sielld SOPE ryhmaéssa.
— Camilla —

Vanhemmat tekevit tutustumiskidynteji eri paivikoti- ja koulumuotoihin
saadakseen niisti tietoa ja voidakseen paattdd mika vaihtoehto olisi lapsen ja
perheen kannalta paras. Namikin kaynnit tapahtuvat paaasiassa koulujen ja
paivikotien aukioloaikaan eli arkipdivan aikana, jolloin my0s sote-palveluiden
kaytto pasasiallisesti tapahtuu.

Toiminnan ja ajankdyton monipaikkaistuminen ndkyy ilmionad myos
vertaistukeen osallistumisessa. Kertomuksista kay ilmi, ettd yhdistysten ja
vanhempien itse jarjestimaille vertaistuelle on tarvetta ja tutkimushetkella sita
hyodynnettiin etenkin tiedon hankintaan. Sen sijaan sopivan ajankohdan
Ioytdminen fyysiselle osallistumiselle voi olla vaikeaa, koska lapsen kanssa
lahteminen kodin ulkopuolelle on hankalaa. Kotiympéristossa vanhempien on
helpompi ennustaa ja ohjata toimintaa kuin kodin ulkopuolella, jossa voi sattua
monia odottamattomia tilanteita (Larson 2006, 74). Siksi vanhemmat nayttavat
hy6dyntavin enemmén verkossa tapahtuvaa vertaistoimintaan, joka on
mahdollista osallistumisen ajasta ja paikasta riippumattomasti. Sen lisiksi, etta
vertaistukea ja sopivia yhdistyksia voi olla vaikea 16ytd3, niiden tarjoamat
tapahtuvat eivit ndyta 10ytavan paikkaansa erityisperheen arjen rytmista.

Poikkeuksena ovat tilanteet, kun vanhempi paittda itse panostaa aikaa
vertaistapaamisten jarjestimiseen. Marikan tilanteessa itse organisoitu
vertaistuki kasvatti hinen voimavarojaan, vaikka se vaati ajallista ja
toiminnallista sitoutumista. Kun toiminta ja ajankiyttdo ovat vanhemman
hallussa ja maariteltavissa, se ei valttamatta kuormita tai haittaa muuta arjen
toimintaa samoin kuin ulkopuolisen palvelujirjestelmédn sanelema toiminnan
aika ja paikka. Tall6in my0s toiminnan monipaikkaistuminen onnistuu
paremmin.

Analysoin ja tulkitsin tdssd luvussa erityisperheen arjen rytmillisten
muutosten eli rytmihdirididen kokemuksia. Keskityin rytmihairiéiden
sekd perheelle tarjottavien palveluiden kaytt6on. Tunnistetut rytmihairiot eli
arjen kaaostuminen (Rytmihéirio I), toiminnan pirstoutuminen (Rytmihairio
II), toiminnan paillekkdistyminen (Rytmihdirio III) sekd ajankdyton ja
toiminnan monipaikkaistuminen (Rytmihdirio IV) eivat ole tosiaan
poissulkevia, vaan voivat olla erilaisia ndkokulmia arjen toiminnan ja
ajankdyton muutoksiin. Siksi niiden taustalla olevien monipuolisten tekijoiden
tarkastelu luo mahdollisuuksia pohtia yksittdisen tekijan merkitystd monella eri
tasolla perheen toiminnassa ja ajankiytossd. Etenkin kaksi ensimmaistd eli
arjen kaaostuminen ja toiminnan pirstoutuminen olivat aineistossa hyvinkin
rikkaasti kuvattuna, ja tdmd mahdollisti niiden kattavan ja monipuolisen
tulkinnan.
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Rytmih&iri6ihin liittyvan tulkinnan laajuus tai kattavuus ei kuitenkaan kerro
héirididen vaikutuksen voimakkuudesta perheen arjen rytmiin. Vaikutus voi
olla samanlainen tai jopa voimakkaampi kuvauksen tai tulkinnan
monimuotoisuudesta huolimatta. Esimerkiksi kodin ulkopuolelle kohdistuvat
kaynnit voivat olla perheen arjen sujuvuuden nidkokulmasta merkittava hairio,
vaikka niiden kuvaukset olisivat sanamaarallisesti lyhyitd. Lisdksi rytmien ja
rutiinien rikkoutuminen ovat perhekohtaisia. Esimerkiksi autististen lasten
perheille rutiini ja samanlaiset paivat luovat turvallisuutta (Schaaf ym. 2011),
jolloin rutiinien ja rytmin rikkoutuminen voivat aiheuttaa lapsessa valtavia
tunne- tai kiyttaytymispurkauksia. Haastavasti kdyttaytyvien lasten kohdalla
rutiineja ei sen sijaan valttdmatta padse muodostumaan, jos perheen elimi on
jatkuvaa reagointia lapsen kayttdytymiseen ja sitd kautta taynnid yllattavia
tilanteita. TAman vuoksi tutkimuksen tulosten perusteella ei voi paatella,
millaisia rytmihairiota perheissi keskiméirin on. Tutkimuksen tavoitteena on
sen sijaan kuvailla ja tulkita erilaisia erityisperheiden arjesta l6ydettidvien
rytmihdirididen muotoja seka niiden taustalta tunnistettavia tekijoita.

Yleiselld tasolla pohtien erityisperheiden arjen voi tulkita poikkeavan
monella tavalla "keskivertoperhe” -kdsitteen mukaisesta arjesta, ajankaytosta ja
rytmeistd. Lapsen tarvitsema erityinen tuki, hoito ja hoiva sekd #killiset ja
toiminnan kannalta haastavat tilanteet tuovat arkeen epasddnnollisyytta,
pilkkovat toimintaa, estdvdt moniajon sekid siirtdvdt toimintaa uusiin
paikkoihin. Kun perheiden ympérille alkaa muodostua palveluiden ja
ammattilaisten verkosto, niiden haku ja kaytté tuo omat vaatimuksensa, jotka
osaltaan aiheuttavat ja vahvistavat kuvattuja rytmihairiéita. Nayttaa siltd, ettad
mitd enemman perheilld on palveluja, siti enemman ne vaativat perheelti aikaa
(Ylikauma 2007, 82) ja sitd monimuotoisempi merkitys niilldi on arjen
rytmityksessa.

Vanhempien kertomusten perusteella perheet pyrkivat télla hetkelld
sopeuttamaan muun arjen toiminnan ja rytmin lapsen tarvitseman hoidon ja
palvelujarjestelmidn vaatimuksiin. Rytmittomyys ja arjen epitasapaino
heikentévat perheen hyvinvoinnin kokemusta, jonka vuoksi runsaasti palveluita
kayttavien perheiden kohdalla palvelut eivit valttimatta passe tavoitteeseensa
eli arjen toiminnan tukemiseen. Vanhemmat pyrkivit olemaan aktiivisia ja
Ioytamadn ratkaisuja, mutta arjen toiminnan ja ajankidyton kannalta tima
tarkoittaa sitd, ettd kaikki ylimaaraistd tyotd vaativat asiat syovit samalla
vanhempien aikaa muista asioista kuten erityislapsen tuesta ja hoivasta.

Erityislasten vanhemmat raportoivat merkittavéasti vihemman tyypillisia
péivid verrattuna normaalin kehityksen lapsiin (Crowe & Michael 2011). Marika
kuvailee arkeaan uudella normaalilla: ”joskus ma ldhetén viestin kouluun, etta
talla viikolla ei ole mitdan poikkeavaa..et on normaali viikko. Niin m& sanon,
ettd tad ei oo kylld normaali viikko kun se on niin normaalia, ettd se on
poikkeavaa”. Myos Crowe ja Florezin (2006) tutkimuksen mukaan vammaisten
lasten &idit kokevat, ettd heilli on vihemmain “normaaleja” piivid ja
elaménlaatu on huonompi kuin normaalin lapsen perheelld. Mutta ilman
palveluita perheiden arki saattaisi olla vield vaikeampaa. Veeran mielesta
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heiddn perheen arki olisi “katastrofaalista” ilman palveluita ja tukea. Hanen
mielestdan perheet tarvitsevat tukitoimia, jotta heidan arki olisi lahempéna niin
sanotun normaaliperheen arkea. Tama kertoo palveluiden merkityksesta arjen
toiminnan ja hallinnan kannalta. FErityisperheen arkeen ja toimintaan
oppiminen ja tottuminen seka perheen oman tasapainon 16ytdminen voi lopulta
kestdd vuosia. Keston voi tulkita osittain ilmentédvian myos palvelujirjestelman
kyvyttomyytta tukea perheen arjen toimintaa.
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Johtopdditokset ja pohdinta

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Viitoskirjassa on tutkittu sosiaali- ja terveyspalveluiden runsasta ja
pitkékestoista kayttoa erityisperheiden nikokulmasta. Olen lahestynyt ilmiota
perheen arjen toiminnan ja ajankayton kautta. Tutkimuksen ldhtokohtana on
ollut erityisperheen arjen toiminnan moninaisuuden sekd siihen sidoksissa
olevan ajallisuuden ja rytmillisen kokemuksen ymmartdminen. Tarkastelen
tdssa viimeisessa luvussa ensin tutkimustulosten antia sekd niiden merkitysta
suhteessa teoreettiseen viitekehykseen. Sen jidlkeen pohdin tutkimukseni
16ydoksia kaytannon niakokulmasta ja tarjoan nakemyksia siitd, miten sosiaali-
ja terveyspalveluita olisi mahdollista kehittda kdytannossa. Paiatan vaitoskirjani
esittdmalla ajatuksiani jatkotutkimukseen.

~.1 YHTEENVETO: KESKEISET LOYDOKSET JA
TEOREETTINEN KONTRIBUUTIO

Tutkimuksessa yhdistyy kaksi eri tarkastelunikokulmaa. Runsasta ja
pitkdkestoista palveluiden kiyttod olen ldhestynyt asiakasldhtGisen
toimintalogiikan viitekehyksestd keskittyen erityisesti asiakkaan toiminnan
tarkasteluun. Arjen toiminnan ja siithen tiiviisti liittyvdd ja linkittyvaa
ajankdyton muutosta olen puolestaan tarkastellut ajankayttotutkimuksen
nakokulmasta keskittyen arjen rytmillisten hankausten ja ristiriitojen
tunnistamiseen. Kuvio 6 kuvaa yksinkertaistetusti tutkimuksessa yhdistyvat
nakokulmat.

Asiakaslibtéinen toiminta-
logiikka [ asiakkaan
toiminnan konseplti

: Ajankayvitdtutkimus f
' rytmianalyyttinen
' nikikulma ja rvtmihfiric
i

i

Palveluiden
kaytioon liitkyvi
toiminta

Arjen tolminnan
ja ajankivtin
muautos

Kuvio 6. Tutkimuksessa yhdistyvit ndkékulmat.
Nakokulmia yhdistavania kisitteend on toiminut arjen toiminta, joka

konkretisoituu tutkimuksessa palveluiden kiyttoon liittyvana toimintana seka
erityislapsen tarvitsemana tukena ja hoitona. Erityisperheeksi maérittelin
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perheet, joissa on vihintddn yksi erityistd tukea ja palveluita tarvitseva lapsi.
Perheen nidkokulma on tdrked, silld jokaisen perheen jdsenen toiminta ja
toiminnan rytmi vaikuttavat muiden jisenten toimintaan ja sitd kautta koko
perheen arjen toiminnan ja ajankdyton kokemuksen rakentumiseen.
Perhendkokulma syventdd palvelututkimuksessa harvemmin tarkastellun
yhteisasiakkuuden tai asiakasryhmin (Arantola-Hattab 2013; Kylkilahti ym.
2016; Leino 2017) kisitetta.

Asiakasldhtoisen toimintalogiikan (Heinonen ym. 2010) hyddyntaminen on
mahdollistanut tutkimuksessani palveluiden kayton tarkastelun asiakkaan — eli
erityisperheen — arjen toiminnan nikokulmasta. Tarkastelukulman avulla on
ollut mahdollista tunnistaa toimintaa, joka ei ole palveluntuottajalle suoraan
nahtivissi tai palveluiden tuotannossa huomioitua toimintaa (Heinonen ym.
2010; Mickelsson 2013), mutta erityisperheen arjen sujuvuuden kokemuksen
kannalta merkittdvda. Toimintaa on tulkittu pitkidkestoisen palvelutarpeen
nakokulmasta, jolloin palveluiden kaytosta tulee osa asiakkaan arjen toimintaa.
Erityisperheilld on elaméssaan keskimasraistda enemmaén avun ja tuen tarvetta
(Hujala & Lammintakanen 2018, 16) ja ldhtOkohtaisesti paljon toimintaa
johtuen erityislapsen vaatimasta “ylimairaisesta” hoidosta, hoivasta ja tuesta
(Raphael ym. 2010; McCann, Bull & Winzenberg 2012; Caicedo 2014).

Tunnistin kaksi palveluiden kaytt6on liittyvaa toiminnan luokkaa (Kuvio 7):
vuorovaikutukseen perustuvan toiminnan ja asiakkaan ohjaaman toiminnan.

. Vuorovaikutukseen . g S
Palveluntuottajat SOOIt Asiakkaan ohjaama toiminta
perustuva toiminta
— =]

Tiedon Tiedon Ajan-
p < etsintd hallinta hallinta
< Palveluiden haku > =
e B @
H_) ' . L.
g S ,;.

\ |'"l

nm.l'
Erityisperhe

< ‘ Vuorovaikutuksellinen
kaytto o e .
Tyén v Vertaistukeen
valvonta Kotihoito  osallistuminen

ﬂ 8
7T

Kuvio 7. Palveluiden kaytt6on liittyva toiminta
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Vuorovaikutukseen perustuvassa toiminnassa korostuu nimensi mukaisesti
asiakkaan ja palveluntuottajan vilinen vuorovaikutus, palveluntuottajan
ohjaama ja hallitsema toiminta sekd toiminnan oletettu nikyvyys
palveluntuottajalle (Heinonen ym. 2010; Mickelsson 2013). Asiakkaan
nakokulmasta systemaattisesti analysoitu toiminta nostaa esiin toiminnan
yksiko6itd ja muotoja, jotka tdydentavat palvelututkimuksen yhteisluontiin ja -
tuotantoon (Prahalad & Ramaswamy 2004; Vargo & Lusch 2006, 2008a)
keskittyneistd tutkimuksista saatua tietoa ja ymmarrystd. Hakuprosessien
monimuotoisuuden ja -vaiheisuuden sekd digitalisoimattomuuden tarkastelu
nostaa esiin perheiden arkeen syntyvan tyomé&irdn. Perheet kohtaavat
tilanteita, jotka hidastavat ja hankaloittavat palveluiden hakua. Eri palveluiden
samanaikainen haku voi osoittautua perheille liian ty6lasksi, jonka vuoksi arjen
helpottamiseen tarkoitetut palvelut jaavat hakematta. Osa sosiaali- ja
terveyspalveluista on linkittyneita varhaiskasvatus- ja opetuspalveluihin, jonka
vuoksi pitkdt hakuprosessit vaikuttavat laajemmin perheen tilanteeseen. Niin
omilla hakuprosesseillaan toimivien sirpaleisten palveluiden haun tarkastelu
rakentaa uutta ymmairrystd etenkin palvelututkimukseen, silld julkisille
sosiaali- ja terveyspalveluille tyypillinen hakuprosessi poikkeaa kaupallisista ja
rahalla ostettavista palveluista. Hakuprosessien yksityiskohtainen tarkastelu
laajentaa palveluiden yhteisluonnin ymmarrystd tuomalla esiin perheiltd
edellytettivin monimuotoisen toiminnan laajuuden ja tydlayden seki
palvelututkimuksessa vahemmaille huomiolle jddneen haun ajallisuuden
kokemuksen.

Palveluiden vuorovaikutuksellisen kayton tarkastelu usean palvelun
samanaikaisen kayton nakokulmasta syventda edelleen ja laajentaa asiakkaan
toiminnan merkityksen ymmairrystd. Ammattilaisten kanssa kaytavat
keskustelut ja erilaiset kidynnit osuvat paaasiallisesti arkeen kello 8-16 vilille.
Tapaamisia ja keskusteluita voi olla useampi péivéssa tai viikossa ja ne voivat
kestdi tunnista viikkoihin. Keskustelut ja kdynnit eivit rajoitu vain sosiaali- ja
terveyspalveluihin, vaan sisdltdvit myos ylimaddraisid opetus- ja varhais-
kasvatuspalveluihin liittyvid kdynteja. Mitd enemman yksittdisia kdynteja osuu
samalle viikolle tai kuukaudelle, sitd voimakkaammin ne haastavat ja
hankaloittavat muun arjen toiminnan toteuttamista. Lisiksi, palvelujarjestelma
on sirpaleinen ja palveluntuottajat toimivat omissa siiloissaan ja omilla
toimintamalleillaan aiheuttaen toiminnan miiran kasvua jokaisen kaytettavan
palvelun my6td. Asiakkaan aktiivisuuden nakokulmasta tutkimukseen
osallistuneet perheet ovat — tai joutuvat olemaan — palveluiden kaytOssa
poikkeuksellisen aktiivisia. Perheet kylld osallistuvat tuottajan ja asiakkaan
viliseen vuorovaikutukseen ja arvon yhteisluontiin (Prahalad & Ramaswamy
2004; Vargo & Lusch 2004; Gronroos 2012; McColl-Kennedy ym. 2012), mutta
toiminta on suurelta osin palveluntuottajien ohjaamaa ja maéarittelemaa
toimintaa. Lisdksi perheen aktiivisuus piiloutuu monen eri palvelun kiyton
taakse ja yksittaisisti teoista kumuloituviin toiminnan kokonaisuuksiin. TAméan
vuoksi toiminnan kokonaisuutta on vaikea nihda palvelutuotannon puolelta,
ellei sitd tarkastella systemaattisesti usean palvelun ja asiakkaan oman
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toiminnan n#ikokulmasta. Palveluiden kidyton monimuotoinen ja arkea
kuormittava toiminta yhdessi palveluiden haun ty6ldyden kanssa voi kaantaa
palveluiden arvonluonnin negatiiviseksi (Namasivayam 2003; Echeverri &
Skélen 2011), mikili toiminta heikentda perheen arjen sujuvuuden ja sitd kautta
hyvinvoinnin kokemusta.

Sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvd toiminta on noussut aiemmin esiin
etupdissi tarkasteltaessa erityislapseen liittyvda hoivaa tai muuta arjen
toimintaa (esim. Ylikauma 2007; Crettenden 2008; McCann, Bull &
Winzenberg 2012; Caicedo 2014). Waldenin (2006) neurologisesti sairaiden
lasten perheiden arkea tarkastelevassa tutkimuksessa nousee esiin monet
erityissairaanhoitoon ja sosiaalipalveluihin liittyvit haasteet ja esteet. TAméan
tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd monet perheiden kohtaamat palveluiden
kayttoon liittyvdt ongelmat ovat edelleen lasnid erityisperheiden arjessa.
Tulokset toisaalta syventidvit aiemmin tunnistettujen haasteiden ymmarrysta,
mutta tuovat myos uutta tietoa siitd, millaista toimintaa perheiden arkeen
ilmestyy palveluiden kéayton ja niihin liittyvien haasteiden johdosta.

Asiakkaan ohjaama toiminta tuli nikyviksi tarkasteltaessa palveluiden
kiyttoa perheen arjen toiminnan nédkokulmasta. Toiminta on luonteeltaan
perheen tai vanhempien ohjaamaa, siind on vihemmin perheen ja
palveluntuottajan vilisen vuorovaikutuksen elementtejd, ja se niyttda olevan
palveluntuottajille vaikeammin tunnistettavaa tai he eivat halua/pysty sitad
huomioimaan ja tukemaan osana palveluiden kaytt6a (ks. Heinonen ym. 2010;
Mickelsson 2013; Strandvik, Heinonen & Vollmer 2019). Toiminta on kuitenkin
asiakkaan arjen sujuvuuden kannalta merkityksellista, silld ilman tatd toimintaa
perheiden palveluiden saaminen heikentyisi ja kaytto vaikeutuisi seka
palveluiden tuoma arjen helpotus tai hyvinvointi vihentyisi.

Lapsen erityisyyden tai poikkeavuuden ilmeneminen asettaa perheen uuteen
tilanteeseen, jossa he joutuvat rakentamaan arkensa erityislapsen hoidon ja
palveluiden vaatimusten keskelld usein ilman tukea tai tyokaluja toiminnan
suorittamiseen. Tiedon etsintd on digitalisoituvasta tiedon jakelusta huolimatta
perheille edelleen tyolastd ja vaikeaa. Sitd hankaloittavat muun muassa
ensitiedon epdonnistuminen, hajallaan sijaitseva tieto sekd ammattilaisten oma
tietdimattomyys tai haluttomuus jakaa tietoa. Vaikka kattavaa tiedon saamista
pidetddn jo edellytyksend asiakkaan ja ammattilaisen hyville yhteistydlle
(Hummelinck & Pollock 2006), oikeanlaisen, oikea-aikaisen ja -muotoisen
tiedon tarjoaminen on edelleen ratkaisematon ongelma (Blackburn & Read
2005; ks. my0s Beresford 1995). Niin ollen laadukkaan ja oikea-aikaisen tiedon
tarjoaminen pysyttelee varsin potentiaalisena kehitysalueena
tulevaisuudessakin.

Vanhemmat niyttdviat olevan keskeinen taho, joka sdilyttda tietoa
keskitetysti ja jonka kautta tietoa jaetaan eri palveluntuottajille. Perhe toimii
eradnlaisena arkistointi- ja postinjakelutoimistona. Perhe hoitaa ja hallitsee
kayttamiensd palveluiden hakuun ja kayttoon liittyvdd aikatauluttamista
tasapainoillen palveluntuottajien ja perheen oman arjen aikajanteiden vililla.
Vanhemmille kertyykin vuosien myotad taito aikatauluttaa palveluiden
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edellyttaimaa toimintaa eri kanavien ja toimintamallien ristiaallokossa.
Vanhemmista tulee jarjestelmén ’projektijohtajia’, 'vilikasia’, 'viestinviejid’ ja
linkkeja’ eri palveluntuottajien valilld. Tulokset tukevat ndin aiempia
tutkimuksia, joiden mukaan vanhempien vastuulle tulee palveluiden kiyton
koordinoinnin tehtidvia (esim. Ray 2002; Walden 2006; 196; Bourke-Taylor,
Howie & Law 2010; McCann, Bull & Winzenberg 2012). Toiminnan
systemaattinen  analyysi  laajentaa  kuitenkin =~ vanhempien  tyon
monimuotoisuutta, jota he hoitavat etupdidssi puhelimen, papereiden
lahettamisen ja mapittamisen avulla. Sdhkoiset tyokalut kuten sdhkoposti ovat
kaytossa etupadssid vanhempien aloitteesta.

Sosiaali-, terveys- ja myos kasvatustieteen kirjallisuudessa on nostettu esiin
eradnlaisen palvelukoordinaattorin (case manager) roolin tarve osana
palvelujarjestelmin toimintaa (Bruder 2010, 93-94; Gustafsson ym. 2013;
Hjelm ym. 2015; Hujala & Lammintakanen 2018). Koordinaattorin avulla olisi
mahdollista esimerkiksi vihentdd sairaalakdyntien pituuksia ja lddkkeiden
kayttoa sekda lisdtd potilaiden tyytyvdisyyttd sekd parantaa palveluiden
saavutettavuutta (Gordon ym. 2007; Peter ym. 2011; Farmer ym. 2011; Miller
2014). Koordinaattorin nimikkeen alle listattuja tehtdvid ovat esimerkiksi
arviointien koordinointi ja toimeenpano, perheiden auttaminen palveluiden
selvittdmisessd sekd tuotannossa, tiedon antaminen palveluista seka
yvhteydenpito eri palvelutuottajien vililla (Bruder 2010, 94). Roolista ja
madritelmasti ei kuitenkaan ole paisty vield yhteisymmarrykseen (Hujala &
Lammintakanen 2018; ks. myds Gustafsson ym. 2013) huolimatta sen
mahdollisuuksista parantaa perheiden ja etenkin vanhempien tilannetta. Tama
tutkimus osoittaa, ettd pelkka "case managerin” tai palvelukoordinaattorin rooli
ei valttdmatta ole riittdva, koska vanhempi joutuu tekeméan koordinointityon
lisdksi esimiehen roolia muistuttavia tehtdvia palveluita saadakseen ja niita
kayttddkseen. Sekd ammattilaisen tietotaidollinen kouluttaminen ja lain
mukaisen toiminnan varmistaminen ettd piitosten edistdminen ja palveluiden
innovointi vaativat vanhemmilta syvillisti perehtyneisyyttd ja kokemusta
sosiaali- ja terveysalan toiminnasta.

Ammattilaisten tyon valvonnalla vanhempien voidaan ndahda paikkaavaan
ammattilaisten osaamattomuutta ja jopa palvelujirjestelmidn puutteita ja
virheitd. Tilanteiden, joissa vanhemmat ottavat vaativia ja osaamista
edellyttavia tehtivia itselleen, tarkastelu luo mahdollisuuksia my6s palveluiden
vaikuttavuuden tarkastelun. Perheiden kannalta ndyttda ristiriitaiselta, ettad
palveluiden tarkoitus on auttaa perheiti arjen toiminnassa, mutta palveluiden
koordinointiin liittyvit ja esimiestyon tasoiset tehtavit edellyttavit osaamisen
ja kyvykkyyden lisdksi paljon toimintaa ja aikaa. Toisin sanoen palvelut
kuluttavat juuri niitd resursseja, joita perhe tarvitsee oman arjen toiminnan
tueksi. Kasvanut toiminnan mé#ird ja sen luonne kasvattavat jo aiemmin
mainittujen toimintojen negatiivista arvonluonnon kokemusta (Namasivayam
2003; Echeverri & Skélen 2011), heikentiden palveluiden myonteisti vaikutusta
ja arjen sujuvuuden kokemusta. Palvelujarjestelman nakokulmasta aktiiviset ja
osaavat asiakkaat voivat kuitenkin tehostaa palvelujirjestelmin toimintaa ja
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viahentdd jopa kustannuksia. Asiakkaat saattavat 16ytda hyvid, kiytdnnosta
opittuja keinoja tehdd asioita tehokkaammin tai huomata paillekkaisia
toimintoja eri palveluntuottajien keskuudessa.

Etenkin kotihoidon tilanteissa korostuu perheen toiminta asiakas- tai
kuluttajayksikkond, joka kayttdd palvelua yhdessd (Arantola-Hattab 2013;
Kylkilahti ym. 2016). Toiminta on todennikdisesti palveluntuottajien
keskuudessa tiedostettua, mutta toiminnan vaatimaa ajallista panostusta osana
perheen arkea ei vilttimatta osata ottaa huomioon palveluiden kehittamisessa.
Toiminnan rakenteellinen tarkastelu nostaa esiin arjen toiminnan
monipuolisuuden, yhdessd kuluttamisen sekd mahdolliset roolimuutokset
vanhempien ottaessa kuntouttajan ja sairaanhoitajan roolit edelld mainittujen
palveluiden koordinoijan, valvojan ja innovoijan (Hippel, Ogawa & Jong 2011)
roolien lisdksi. Vertaistuen loytdmiseen ja siihen osallistumiseen nayttdaa
puolestaan liittyvin samanlaisia saavutettavuuden ja kidyton haasteita mita
I6ytyi muidenkin palveluiden kohdalla. Niin tutkimus tdydent4a osaltaan usein
positiiviseksi tulkitun vertaistuen ymmarrysta (ks. esim. Zhao ym. 2017;
McColl-Kennedy ym. 2012).

Teknologisen kehityksen ja digitaalisten palveluiden katsotaan tukevan
asiakkaan aktiivisuutta ja omatoimisuutta (Tuorila 2012; Autio, Helovuori &
Autio 2012). Asiakkaat ovat my0s itse usein halukkaita kayttimaan digitaalisia
tyokaluja (Jung & Loria 2010; Autio, Helovuori & Autio 2012). Erityisperheiden
toimintaa tarkasteltaessa Kkiinnittyykin huomio digitaalisten palveluiden
viahdiseen kayttoon. Hakemukset ovat padsaantoisesti paperisia vaikkakin
esimerkiksi Kela tarjoaa lomakkeita taytettdviksi verkon kautta ja joissakin
tilanteissa hyvdksyy myos kuvana ldhetettyja liitteitd. Hakemukset eivat
tallennu minnekdidn eikd aiempaa tietoa voi hyOdyntdd jokavuotisissa
hakuprosesseissa. Vanhempien kertomuksista nouseekin esiin toive
”jarjestelmastd” tai "systeemisti”, jonne tietoa ja dokumentteja olisi mahdollista
tallentaa, jota perheen ymparilla toimivat ammattilaiset paasisivat kayttimaan
ja jonka kautta vanhemmat voisivat tehdd ajanvarauksia ja kommunikoida
ammattilaisten kanssa. Vanhemmat toivoivat myo0s ’chat’-ohjelmistoja ja
terapiaohjeita digitaalisessa muodossa. Verkkopohjaiset ajanvarausjarjestelmét
ja riittavan turvalliset sihkopostiratkaisut helpottaisivat vanhempien ty6ta ja
voisivat tuoda kustannussaastoja myos palvelujarjestelmén puolelle. Tama voisi
parhaimmillaan vapauttaa vanhempien ajankiytt64 ja vihentaa tarvetta toimia
palvelujarjestelmén projektijohtajana.

Erilaiset tyon tekemisen ja tyontekijyyden ndkokulmat avartavat
vanhemman ja perheen toiminnan tulkintaa ja pohdintaa. Yrityksen
tyontekijille annetaan tyypillisesti koulutus ja tarvittava tieto tyon tekoon, jotta
tyontekijan on helpompi tehdi palvelun tuotantoon liittyvia valintoja (Mills &
Morris 1986; Namasivayam 2003). Tyontekija saa tyostaan myos taloudellista
arvoa eli palkkaa. Erityisperheessd lapsen virallisena omaishoitajan toimiva
vanhempi voi saada tyostddn rahallisen korvauksen, joka perustuu etupaissi
erityislapsesta johtuvan erityisen hoivan ja tuen tarjoamiseen. Perheen
toimintaa tarkasteltaessa, perheiden voi tulkita tekevin myoGs
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palvelujarjestelmille kuuluvaa, sen toimintaa korjaavaa tai tdydentadvaa
toimintaa, jota ei tdlld hetkelld tunnisteta eika sitd méaritella sen taloudellisen
arvon mukaan. Sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla asiakkaan asettaminen
tyontekijan rooliin voi myds nayttdytyd kohtuuttomalta erityislapsen myo6ta
rakentuvan erityisen arjen vuoksi. Etenkin, kun palvelujirjestelméa on kyvyton
tarjoamaan perheelle riittavasti tietoa tai tyokaluja palveluiden kaytt6on ja
hallintaan. Vanhemmalla ei myoskdan ole mahdollisuutta kertoa olevansa
haluton tai kykenematon hoitamaan erityislapseen tai palveluihin liittyvia
asioita muuten kuin jattdmailld palveluita hakematta. Koska perheiden
toimintaa ei ole tunnistettu palvelujarjestelmén puolella, on siitd neuvottelu
kaytannon tasolla vaikeaa tai jopa mahdotonta.

Palveluiden kéytt6on liittyvdn toiminnan tarkastelun tulokset paljastavat
erityisperheiden olevan aktiivisia ja ottavan jopa palvelujarjestelmin tehtdvia
itselleen. Tulokset tukevat aiempia asiakkaiden toimintaan keskittyvien
tutkimusten tuloksia (esim. Sweeney, Danaher & McColl-Kennedy 2015; Frow,
McColl-Kennedy & Payne 2016) osoittamalla palveluiden kayttoon liittyvan
toiminnan moninaisuuden seka yksittdisten toimintojen laajuuden. Samalla se
tuo uutta tietoa McColl-Kennedy'n ja kumppaneiden (2017) perdan-
kuuluttamaan palveluiden kielteisten vaikutusten arviointiin nostamalla esiin
toimintoja, joita ei palveluntuottajien puolella télld hetkella tueta tai huomioida,
ja joita vanhempi tai perhe ei vilttimitta edes haluaisi tehdd. Nain tulokset
kannustavat palveluntuottajia arvioimaan millaista toimintaa ja aktiivisuutta
erityisperheiltd on mahdollista ja kannattaa edellyttaa.

Palveluiden kidyton monipuolisuus ja haastavuus sekid niihin linkittyva
ajallisuus ohjasivat tutkimuksen nikokulman siirtymistd kohti erityisperheen
ajallisten paineiden, hankausten sekd rytmillisten yhteentorméaysten
tarkastelua rytmianalyyttisesti (Lefebvre 2004), ja erityisesti rytmih&irion
(Pantzar 2011, 2013) nakokulmasta. Erityislapsi tuo perheen arkeen
ennakoimattomuutta seki tuttujen toimintojen ja kaytdntojen muuttumista.
Arjen jokapiiviisyys rutiineineen ja tapoineen rikkoutuu. Lapsen erityisyyden
ilmetessd vanhemmilla on harvoin aiempaa tietoa tai kokemusta arjen
ratkaisujen loytdmiseen. Arkeen tulee uusia toimintoja, jotka pilkkovat
ajankaytt6d, muokkaavat kaytantoja seka aiheuttavat rytmillisid hankauksia ja
ristiriitoja. Naihin perheen jidsenet joutuvat sopeutumaan ja synkronoimaan
arjen toiminnan ja sen rytmin.

Erityisperheiden arjesta 16ytyneet rytmihiiriét eli arjen kaaostuminen
(rytmihairio I), toiminnan pirstoutuminen (rytmihairio 2), toiminnan
pddllekkdistyminen (rytmihdirio 3) sekd gjankdyton ja toiminnan
monipaikkaistuminen (rytmihdiri6 4) osoittavat, ettd perheet toimivat
arjessaan erilaisten ajallisten ristipaineiden maé&arittdmissa olosuhteissa.
Ajallisia paineita aiheuttavat niin erityisen lapsen tarvitsema ja vililla hyvinkin
akillinen tuen ja/tai hoidon tarve kuin palveluiden kiyton kautta tulevat
paineet, odotukset ja velvoitteet. Tunnistetut rytmihiiriot eivat ole toisiaan
poissulkevia, vaan voivat olla erilaisia ndkokulmia arjen toiminnan ja
ajankayton muutokseen. Ne voivat vallita arjessa samanaikaisesti, limittdin tai
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vuorotellen. Myo6s niiden voimakkuus voi vaihdella perheen ja lapsen tilanteen
mukaan. Pahimmillaan rytmih&iriét on mahdollista kokea jopa vikivaltaisina
muutoksina omaan biologiseen rytmiin, josta esimerkkid on esimerkiksi
unirytmin héiriintyminen (Pantzar 2010, 12). Rytmih&iriot vaikuttavat myos
perheiden sosiaalisen elimiin ja sosiaaliseen rytmiin rajoittamalla perheen
osallistumista kodin ulkopuolisiin toimintoihin ja jopa tyon tekoon (Heiman
2002).

Arjen sujuvuuden ja tasapainon tavoittelun nakékulmasta rytmihairiéiden
tarkastelu osoittaa palveluiden ristiriitaisen ja kaksisuuntaisen vaikutuksen:
oikea-aikaiset ja sopivat palvelut tarjoavat perheelle mahdollisuuden tavoitella
arjen toiminnan tasapainoa, mutta niiden hakeminen ja kaytto aiheuttavat
toiminnan ja ajankayton ristiriitoja, jotka estdvit toimimasta perheen sisdisen
rytmin mukaisesti vaikuttaen sitd kautta perheen hyvinvoinnin kokemukseen.
Rytmianalyyttisesti pohdittuna palveluiden kaytté edellyttda arkisissa
tilanteissa perheen ja palveluntuottajan vilistd yhteistd toiminnan rytmia.
Nayttaa siltd, ettd sosiaali- ja terveyspalveluiden kidyton “yhteinen rytmi” on
talla hetkelld palveluntuottajien maidrdadmad ja ohjaamaa toimintaa, jossa
heikosti huomioidaan perheiden oma arjen rytmi tai sen rytmittomyys.
Palveluntuottajien omasta aikarakenteesta johdetut palveluajat ja paikat
aiheuttavat ndin perheille erimuotoisia toiminnan ja ajankdyt6n muutoksia ja
paineita luoden riitasointuja arjen rytmitykseen tai sen tavoitteluun. Perheiden
on edelldi mainittujen tekijoiden lisdksi l0ydettavd sopusointu muiden
vhteiskunnassa esiintyvien rytmien, kuten paivikodin, koulun, tyopaikan seka
vapaa-ajan rytmien kanssa. Southertonin (2009) tutkimuksessa 2000-luvun
vhteiskunnassa perheiden kollektiiviset rytmit eivit ole endi yhtd vahvasti
“institutionaalisesti” jarjestdytyneitd kuin vuonna 1937. Tdman tutkimuksen
perusteella voidaan olettaa, ettd erityisperheilld tdma “institutionaalinen”
vaikutus arjen rytmiin on kuitenkin korostuneempi kuin niin sanotuilla
keskivertoperheilla.

Palveluiden suunnittelussa ja tuottamisessa erityisperheiden tarpeisiin
tulisikin huomioida palveluiden kaytt66n kuluvien tuntien lisdksi se, millaisia
ovat perheiden toiminta ja rutiinit, millaisia aikapaineita he kokevat ja millaisia
selviytymiskeinoja he rakentavat (Robinson & Godbey 1997; Sawyer ym. 2010;
Schaaf ym. 2011). Esimerkiksi monien kulutustavaroiden ostaminen on melko
helppo jarjestdd osaksi arjen muuta rytmid. Ostoksilla kidyddan perjantaina
toiden jalkeen tai muuten rutinoidusti osana viikkorytmia ja ostokset tehddian
rutiininomaisesti tutun kaupan tuotesijoitteluun tottuneena (Heinonen 2012,
67). Pitkdkestoisesti sosiaali- ja terveyspalveluita tarvitsevien ja kayttdvien
tilanne nayttdd olevan merkittdvasti monimuotoisempi. Ensinnikin,
perheeseen syntyvian lapsen tuki ja hoiva itsessdin sisdltdvat paljon erilaisia
rytmeja ja ajan ’joustamattomuutta’, koska monet hoidon toiminnoista, kuten
lapsen valvonta ja ruokinta ovat pakollisia, paivittdin toteutettavia toimintoja
(Maher, Lindsay & Franzway 2008). Toiseksi, erityislapsen myotd perheen
arkeen voi tulla my6s muita rytmimuutosta aiheuttavia tai edellyttavia tekijoita,
kuten haastava kaytos tai ladkinnéan tarve, jotka aiheuttavat epatietoisuutta ja
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epavarmuutta sekd vaativat mahdollisesti &killistd reagointia (Crowe 1993;
Lollar, Harzell & Evans 2012; McCann, Bull & Wizenberg 2012). Kolmanneksi,
perheiden kayttdmien palveluiden edellyttama toiminta ja ajalliset vaatimukset
aiheuttavat ulkopuolelta tulevia aikapaineita ja rytmin muutospaineita jo
lahtokohtaisesti haastavaan perheen sisdiseen rytmiin.

Sosiaali- ja terveyspalvelut on rakennettu toimimaan ensisijaisesti
talouseldmastd omaksutun tehokkuusajattelun ehdoilla (Julkunen, Natti &
Anttila 2004). Tehokkuuden ja sdastdmisen mairitelmidt muuttuvat, kun
tarkastelun rinnalle otetaan perheen arjen toiminnan ja ajankayton ndkokulma.
Kun palveluiden keskeinen tavoite on arjen toiminnan tukeminen, palvelun
tehokkuudeksi voitaisiin méaritelld esimerkiksi turhan toiminnan poistuminen
ja aikapaineiden vahentyminen perheiden arjessa. Ymmartdmalla perheiden
ajankaytt6d, rytmihdirioita ja niiden taustalla vaikuttavia tekijoitd on
mahdollista vaikuttaa niihin etukiteen ja muuttaa toimintaa niin, ettd
rytmihdirion vaikutus vihenee tai poistuu. Palveluiden suunnittelussa tulisikin
pohtia sitd, miten perheiden aika arvotetaan, miten perheiden ja palveluiden
rytmittyminen huomioidaan ja kenen pitdisi joustaa. Bernheimer ja Weisner
(2007) toteavat, ettei milldan palvelun viliintulolla kuten terapiaharjoitteilla ole
vaikutusta, elleivit ne 16yda paikkaansa perheiden arjesta. Jos perheella ei ole
tarvittavaa ”15 minuuttia” palvelun kayttoon, palvelua ei kaytetd. Silla
erityisperheilld on sama 24 tuntia aikaa vuorokaudessa kuin muillakin.

Lopuksi, palvelututkimuksen sekid kuluttaja- ja kotitaloustutkimuksen
perinteisiin nojautuvan ja niitd yhdistelevan viitéstutkimuksen kontribuutiota
voidaan tarkastella sen tuottaman uuden tiedon ja ymmarryksen kautta. Nyt
kasilla  olevan  tutkimuksen ensisijainen  kontribuutio  kohdistuu
palvelututkimukseen, jota tiydennin asiakkaiden arjen toiminnan ajallisen
jarjestaytymisen tarkastelun kautta. Arjessa tunnistettavien rytmihéirididen
tarkastelu tarjoaa uusia tyokaluja ja uudenlaisia ajattelumalleja
asiakaslahtoisen toimintalogiikan eteenpdin viemiseen (ks. Mick 2011).
Palveluiden Kkayttoon liittyvin toiminnan tarkastelu erityisperheiden
nakokulmasta seki vahvistaa asiakaslahtoisen toimintamallin viitekehysta etta
vie mallia kisitteellisesti eteenpdin. Perheldhtéinen tarkastelu syventdd myos
vhteisasiakkuuden kisitettd palveluiden yhteiskdyton nikokulmasta.

Asiakasldhtoiseen toimintalogiikkaan liittyvissd keskusteluissa esiin tulleen
presenssin kisitteelld viitataan palvelun fyysiseen tai abstraktiin ldsndoloon
asiakkaan eldmaéssd (Heinonen & Strandvik 2015, 479). Sen mukaan lasnidolon
kasitteen avulla palveluntuottajan on mahdollista pohtia, miten palvelu on
mukana asiakkaan eldmissid ja miten, missd ja milloin palvelun pitiisi olla
lasni. Kisilld olevan tutkimuksen rytmihiirioihin keskittyva tarkastelu tuo
keskusteluun uutta nidkokulmaa, jonka avulla palveluiden presenssia on
mahdollista tulkita etenkin sosiaali- ja terveyspalveluiden yhteydessa.

Toisaalta my0s asiakasldhtisen toimintamallin sekd siihen pohjautuvan
asiakkaan toiminnan konseptin (Mickelsson 2013; 2014) hyédyntidminen
tdydentdd osaltaan mikrotasolla eli perheiden toiminnassa tunnistettujen
rytmihdiriiden (Pantzar 2011; 2013) tulkintaa ja vie niitd kéisitteellisesti
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eteenpdin. Lisdksi, tutkimus rikastaa kulutus- ja kotitaloustutkimuksen
niakemystd perheen Kkisitteestd erityisperheen kautta sekd osoittaa arjen
toiminnan keskeisen ja yhdistdvin roolin tutkimuksessa kaytettyjen
tulkinnallisten resurssien valilla.

7.2 TULOSTEN KAYTANNON MERKITYS

Sosiaali- ja terveyspalveluita pyritddn jatkuvasti kehittdmiin entistd
asiakaslahtoisemmiksi. Siksi huomio tulisi kohdistaa asiakkaiden ja palveluiden
kdyton ymmartamiseen erilaisten tyoskentely- ja  toimintamallien
kehittimisessid organisaatio — ja ammattirakenteiden muutoksiin keskittyvien
lahestymis-tapojen sijaan. Késilld olevasta tutkimuksesta on mahdollista
ammentaa tietoa ja tulkintaa siitd, miten etenkin runsaasti ja pitkdkestoisesti
palveluita tarvitsevien ja kiyttavien erityisperheiden palveluita olisi mahdollista
kehittaa entisti asiakasldhtoisemmiksi.

Yhteiskunnallisesti ajatellen tutkimukseni ehka tirkein tulos on siin4, etta se
tekee ndkyvidksi erityisperheiden isolta osin ndkymittoman mutta
monimuotoisen toiminnan. Koska erityisperheet voivat jo 1ahtokohtaisesti olla
kuormittuneita erilaisten sairauksien, kipujen, pelkojen ja arjen haasteiden
vuoksi, he saattavat olla kykenemittomia tai haluttomia olemaan aktiivisia
(Berry & Bendapudi 2007) ja tekemain kaikkea palveluiden kaytossa
tunnistettua toimintaa. Tai he haluavat vaikuttaa sithen, millaista aktiivisuutta
ja toimintaa he ovat valmiita ja kykenevid tekemiin. Tdmian perheissd
tapahtuvan toiminnan ja siihen liittyvan ajallisen kokemuksen tunnistaminen
toimivatkin pidasiallisena perustana tutkimuksen kaytdnnon implikaatioiden
pohdinnassa.

Yksi kehityksen kohde on oikeanlaisen, oikea-aikaisen ja -muotoisen tiedon
tarjoaminen erityisperheille. Kattavaa tiedon saamista pidetdin edellytykseni
asiakkaan ja ammattilaisen hyville yhteistyolle (Hummelinck & Pollock 2006)
ja my0s perheen arjen sujumiselle, jonka vuoksi tiedon saannin varmistamisen
tulisi olla yksi kaytdnnon kehittimisen ensisijaisista tavoitteista. Tietoa
tarvitaan keskitetysti niin erilaisiin oireisiin ja diagnooseihin, palveluihin etta
arjen toimintaan ja hallintaan liittyen. Sita tulisi tarjota suunnitelmallisesti ja
pitkdjanteisesti heti ensioireiden ilmettya. Tiedon tarjonnan suunnittelussa
tulisi ottaa huomioon sekd ammattilaisten, vertaisryhmien ettd erilaisten
digitaalisten kanavien kautta haettava tieto. Esimerkiksi Painonvartijoiden
(Weight Watchers’) jasenille tarjotaan laaja koulutuspaketti painon
pudotuksesta ja ohjeista, jotta asiakas sisdistdad toiminnan tarkoituksen ja oman
roolinsa, ja sitd kautta muodostuu motivaatio ja sitoutuminen tuloksen (painon
pudotuksen) tavoitteluun (Bitner ym. 1997, 199-200). Sosiaali -ja
terveyspalveluiden kohdalla palvelujirjestelma voisi pohtia, miten nykyinen
hajallaan sijaitseva ja sirpaleinen tieto olisi mahdollista keratd keskitetysti
vhteen paikkaan, josta se olisi helposti 16ydettavissa. Yhteen paikkaan koottuna,
verkostomaisesti toteutettuna ja asiakkaiden tarpeiden mukaan suunniteltuna
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tiedon tarjonnan kokonaisuus parantaisi ja laajentaisi nykyistd ensitiedon
antamiseen keskittynytta tiedon tarjontaa. Kun tiedon tarjontaa suunnitellaan
asiakkaiden tarpeiden pohjalta, voidaan tunnistaa asiakkaille parhaiten sopivat
keinot ja kanavat (ammattilaiset, verkko, vertaistuki) tiedon tuottamiseen ja
tarjoamiseen. Proaktiivisella ja keskitetylld tiedon tarjoamisella voidaan myos
vahentda tutkimuksessa tunnistettua tiedon etsintaa.

Tiedon etsinnin lisdksi useiden eri lailla ja hajallaan toimivien palveluiden
aiheuttama toiminta seka palveluiden digitalisoimattomuus nousevat esiin
esimerkkeina tekijoistd, jotka kasvattavat perheiden arjessa vaadittavan tyon ja
tekemisen madraa. Tieto ja ymmarrys niistd “piilevistd” toiminnan muodoista
antaa palveluntuottajille mahdollisuuden arvioida omia toimintamallejaan ja
prosessejaan osana asiakkaan arkea sekd muiden palveluntuottajien
muodostamaa verkostoa. Toiminnan ymmarrys auttaa pohtimaan sita, millaisia
toimintoja asiakkailta tulisi ja olisi mahdollista vihenti tai poistaa seka mita
toimintoja kannattaisi tukea ja millaisten keinojen tai kanavien avulla.
Esimerkiksi tarjoamalla palveluita proaktiivisemmin, yksinkertaistamalla ja
digitalisoimalla palveluiden hakuprosessia sekd nopeuttamalla paatoksentekoa
palveluntuottajilla voisi olla mahdollista samanaikaisesti sekd tehostaa
palvelujirjestelmin toimintaa ettd viahentdd perheiltd vaadittavaa tyota, ja
parantaa sitd kautta heidin arjen sujuvuuden kokemusta.

Erityisperheet tarvitsevat ja kayttavat monia palveluita vuosien, ehki koko
elaméansa ajan. TAman vuoksi palvelut tulisi suunnitella ja toteuttaa niin, etti ne
kulkevat ja tukevat asiakkaan toimintaa pitkajanteisesti, ilman turhia uudelleen
hakemisia, taisteluita ja katkoksia. Pitkdkestoiseen palvelutarpeeseen tulisi
vastata pitkdaikaisilla palveluilla. Palveluiden tulisi integroitua osaksi
asiakkaan arjen toiminnan rytmia, 16ytda sieltd oma paikkansa ja joustaa
erilaisten elamantilanteissa tapahtuvien rytmimuutosten mukaan. Palveluiden
kayton autonomisuutta tulisi vahvistaa, jolloin asiakkaiden on helpompi
suunnitella niiden kayttod sekid sovittaa ne ajallisesti osaksi perheen arjen
rytmid. Vililld perhe tarvitsee enemmaén ja vililla vihemmaéan palveluja ja
palveluiden muotokin vaihtuu tilanteiden ja tarpeiden mukaan. Tutkimuksen
tulokset taydentdviat Hujala & Lammintakasen (2018, 20) ajatuksia runsaasti
palveluita kiyttavien asiakkaiden asiakassuunnitelmien ja niihin pohjautuvien
palvelukokonaisuuksien kehittimiseen. Kuten hekin toteavat, paljon palveluita
tarvitsevien kohdalla on keskeistd, ettd tunnistetaan asiakkaiden moninaiset
tarpeet ja muuttavat tilanteet. Tamin tutkimuksen myo6ta asiakas-
suunnitelmassa tulisi huomioida perheen muu arjen toiminta sekd mahdolliset
aikapaineet ja rytmittomyys.

Pantzar (2011, 92) on esitellyt rytmiliiketoiminnan, joka perustuu
palveluntuottajien aitoon kykyyn sopeutua ja oppia asiakkaan arkea.
Ajattelumallissaan Pantzar ldhestyy Heinosen ym. (2010) esittelemia
asiakasldhttistd toimintamallia, jossa keskiossd on palveluiden roolin ja
merkityksen ymmartdminen osana asiakkaan arjen toimintaa. Pantzarin (2011,
94-95) esittelemissd rytmiliiketoiminnassa huomio keskittyy kuluttajien
toimintojen ajallisiin ja paikallisiin sidoksiin, jolloin palveluiden tuotantoon,
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jakeluun ja kulutukseen liittyvda toiminnan kestoa ja mé&irdd, mahdollisia
paillekkaisyyksia sekd keskindisid kytkent6ja voidaan méaritelld tarkemmin.
Esimerkiksi vdhentdmailla vanhempien tyOaikaan tarjottavia ja heidian
tyontekoa hiiritsevid soittoaikoja palveluntuottajat vihentiisivat ristiriitaisia
tilanteita, jossa vanhemmat joutuvat paattimiian ajankaytostd tyonantajan,
perheen ja palveluntuottajan valilla.

Perheiden arjen rytmihéirididen taustalta tunnistettujen tekijoiden
perusteella suunnitellut, sopivaan aikaan ja paikkaan tarjottavat palvelut
mahdollistaisivat perheiden oman toiminnan tahdin eli rytmin muodostumisen
(Pantzar 2013, 75). Muuttamalla palveluiden ajallisia rakenteita ja asettamalla
perheiden ajallisen ja paikallisen toiminnan palvelunsuunnittelun perustaksi,
on mahdollista innovoida uusia yhteisty6- ja toteutusmuotoja. Yksi
mahdollisuus voisi olla rakentaa kouluihin riittavasti kuntoutustiloja, joissa
lasten terapiat olisi mahdollista hoitaa integroituna osaksi koulupdivaa. Tama
poistaisi vanhemmilta ldsnédolon ja kuljetuksen vastuun ja vapauttaisi aikaa
vanhempien muuhun toimintaan. Toinen palveluiden ajallisen rakenteen
muutos voisi konkretisoitua esimerkiksi palveluaikojen tarjoamisella perheelle
sopiviin aikoihin, kuten iltaisin ja viikonloppuisin. Ajallisen joustavuuden
myo6ta perheiden olisi helpompi integroida palveluiden kaytto osaksi paivittaista
ja viikoittaista toiminnan rytmia.

Yksi ndkokulma runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluita kiayttdvien perheiden
tarkasteluun on kustannus. Runsaasti palveluita pitkdkestoisesti kayttavat
asiakkaat ndhdaan julkishallinnon budjetin ndkékulmasta kalliina asiakkaina,
silld he tuottavat useiden palveluiden kiytolldan merkittavasti kustannuksia.
Erityislasten vanhempien tekemaa hoivatyotd kannattaisi kuitenkin tarkastella
my0s kustannussaidstdjen ndkokulmasta, silla esimerkiksi laitoshoito voi
maksaa moninkertaisesti enemmaén kuin virallisen omaishoidon kustannukset.
Jos arkea tukevien palveluiden avulla erityislasten vanhemmat pystyvit
tekemddn  ansiotyotd, heiddn  tyOpanoksensa  yhteiskunnalle on
kaksinkertainen: verotulojen lisiksi vanhemmat tuottavat selvdd saidstoa
yhteiskunnalle.

Jos erityisperheiden taloudellista tilannetta tarkastellaan heidéan
nakokulmastaan, niin perhe voi kokea merkittavidkin ansionmenetyksia
vanhemman vihentdessd tyontekoa tai jaadessddn kokoaikaisesti kotiin
hoitamaan lastaan. Arkeen tuleva palveluiden hakeminen ja kaytto kuluttavat
perheen ja etenkin vanhempien aikaa. Perheen ajalla on oma arvonsa ja
merkityksensd arjen toiminnassa ja hyvinvoinnin ylldpitimisessa. Siksi tille
ajalle tulisi my0s antaa tai maaritella taloudellinen arvo (ks. Pantzar 2013, 3-5),
etenkin silloin kun perhe korjaa jirjestelmin virheits, valvoo tyon edistymista
tai kouluttaa ja neuvoo ammattilaisia. Ndin katsottuna omaishoitoon tilla
hetkella sisiltyvaa toimintaa ja siihen sidottua korvausta (ks. esim. Kalliomaa-
Puha 2018) tulisi arvioida laajemmin tdméan tutkimuksen tuottaman tiedon
valossa.

Tutkimuksen suunnitteluvaiheen alkuperiisia tavoitteita oli tarkastella
perheiden kokemuksia myo6s digitaalisten palveluiden osalta. Valitettavasti
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perheilld oli vain vdhdn kokemusta digitaalisista palveluista ja jouduin
jattamaidn nakokulman vihemmille huomiolle. Vanhemmilla nayttda olevan
kyvykkyyttd ja halukkuutta kayttdd merkittavasti nykyistd enemman erilaisia
digitaalisia palveluita. He tiedostavat teknologian ja digitaalisten palveluiden
potentiaalin sekd palveluntuottajien toiminnan tehostamisen ettd palvelun
kayton helpottamisen nidkokulmasta. He kokevat, etti erilaiset jarjestelmét
mahdollistaisivat ajansddston seki asiakkaille ettd palveluntuottajille itselleen.
Tuloksista 10ytyykin ideoita kdytdnnon ratkaisujen kehittimiseen, kuten:

- Erityisperheiden arjen toiminnan pohjalta suunniteltu
verkkoratkaisu palveluiden hakuun ja hallintaan. Palvelussa
vanhemmat voisivat kommunikoida siahkoisesti perheen ymparilla
toimivien  palveluntuottajan  kanssa, hoitaa palveluiden
hakemukset, aikatauluttaa perheen kaynteja sekda hyodyntia chat-
ja videopalaverityokaluja. Vanhemmat voisivat myontdi palveluun
haluamilleen ammattilaisille luvan tallentaa lapseen ja perheeseen
liittyvid dokumentteja sekd hyodyntda sielld jo olevaa tietoa
tyossaan.

- Erityisperheiden tarvitseman tiedon pohjalta rakennettava
verkkopalvelu, jonka kautta perheiden on mahdollista 16ytaa
luotettavaa ja ajankohtaista tietoa erilaisista diagnooseista,
hoidosta, palveluista seka arjen toimintaan liittyvistd haasteista ja
ratkaisuista. Palvelun loydettavyyteen tulisi kiinnittdd erityista
huomiota. Esimerkkind palvelun suunnitteluun voisi toimia
hyvakysymys.fi-palvelun tyyppinen ratkaisu, josta perheet
1oytaisivit tietoa, kursseja, keskusteluryhmid, podcasteja, chatteja
erityislapseen liittyvista aihepiireista.

Kisilla olevan tutkimuksen tulokset osoittavat, ettei kaikilla perheiden
ymparilld toimivilla ammattilaisilla ole riittdvasti tietoa ja taitoa toimia
perheiden apuna. Diagnooseihin tai oireisiin liittyvan ladketieteellisen tiedon
lisdksi ammattilaisten tulisi ymmartaa erityisperheen erityista arkea seki tuntea
kattavasti myos oman sektorin ulkopuolella tarjolla olevat palvelut. Etenkin
varhaiskasvatus- ja opetuspalveluiden tuntemus ja yhteistyo kyseisten tahojen
kanssa voi olla keskeistd monien erityisperheiden kanssa toimimisessa (ks.
esim. Tuominen ym. 2019). Tamad voi tarkoittaa kaytdnnontason
uudistustarpeita ammatilliseen koulutukseen, mutta myos erityisperheiden
kanssa tyoskentelevien ammattilaisten tyonkuvan vaatimusten tarkennuksiin.

Sosiaali- ja terveyspalveluiden kiytdnnon kehittdmisessd  olisi
mahdollisuuksia hyédyntda nykyistdi enemmin myo6s palvelumuotoiluun ja
palveluiden kehittdmiseen kouluttautuneita ammattilaisia. T#lla hetkella alalla
edellytetdan péddsaantoisesti sosiaali- ja terveysalan koulutusta, vaikka
toimenkuvat voisivat mahdollistaa myos esimerkiksi kaupallisen alan
koulutuksen saaneen ammattilaisten rekrytoinnin. Koulutustaustan ja
osaamisen monipuolistaminen voisi vahvistaa asiakasldhtoistd ajattelua
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tarjoamalla esimerkiksi ymmarrystd asiakkaiden ja asiakasryhmien
tunnistamiseen ja segmentointiin. Osaamisen laajentaminen toisi myos
uudenlaista kdytannon tason osaamista alalle tunnusomaisten ja osin myos
rakenteellisten ongelmien ratkaisemiseen.

Lopuksi haluan nostaa esiin tutkimuksen merkityksen palveluiden
vaikuttavuuden tarkasteluun. Vaikka tutkimuksen perusteella ei voida suoraan
arvioida palveluiden vaikuttavuutta, niin tulosten avulla on mahdollista
kehittda tyokaluja ja toimintamalleja yksittaisten perheiden arjen ajankayton,
toiminnan ja rytmien ymmartdmiseen ja niiden huomioimiseen palveluita
kehitettdessd. Niin tutkimus edistdad palveluiden vaikuttavuuden ymmarrysta
etenkin arjen toiminnan ja hyvinvoinnin nikokulmasta.

Poliittisilla pa&toksilli on mahdollisuus vaikuttaa erityisperheiden
hyvinvointiin edistamalld palvelujarjestelmin kehitystd runsaasti palveluita
kayttavien perheiden n#dkokulmasta ja  huomioimalla  palveluiden
helppokayttoisyys ja integroitavuus osaksi arjen toimintaa ja rytmeja. Tdman
tutkimuksen alustavia havaintoja on jo hyodynnetty THL:n Lapsi- ja
perhepalveluiden muutosohjelmassa (Sarkikangas & Tapiola 2017). Toivon, etta
tatd lopullista tutkimusraporttia tullaan myoskin hyddyntdmidn niin
poliittisten padtosten kuin sitd kautta kdytdnt6én menevien hankkeiden ja
ohjelmien suunnittelussa ja toteutuksessa ja erityisesti sosiaali- ja
terveyspalveluiden integraation edistimisessa.

Tama vaitéskirja on laadullinen tutkimus. Tdman vuoksi tutkimuksen
aineistosta ei voi tehda suoria paatelmia yleistettivyyden nakokulmasta. Sen
sijaan olen kuvannut sen, mikd tutkittavassa ilmidssd eli sosiaali- ja
terveyspalveluiden kaytossd erityisperheen arjessa on merkittavda. Olen
pyrkinyt perustelemaan tulkintojani sekd kansainvilisten ettd kansallisten
erityislapsiin ja -perheisiin kohdistuvien tutkimusten avulla. Tutkimuksessa
tehdyt huomiot vanhemman vastuulle jaavistd toiminnoista ovat kuitenkin
osittain samansuuntaisia esimerkiksi ikiihmisten omaishoidossa tunnistettujen
tehtdvien kanssa. Yhdysvalloissa tehdyssd tutkimuksessa (Bookman &
Harrington 2007) on nostettu esiin ikdihmisten omaishoitajien
“varjotyontekijan” (shadow workforce) rooli. Sen mukaan omaishoitajat
toimivat niin sanottuna ’case managerina’, sairauskertomusten arkistoijana,
ensihoitajana ja potilaan edunvalvojana. Heiddt ndhdaan alikoulutettuina,
alituettuina  ja  ndkymittomind  tyontekijoind, jotka  tiAydentavit
palvelujéarjestelmian byrokratiasta, koordinoinnin puutteesta ja sirpaleisuudesta
johtuvia aukkoja. Tastd ndkokulmasta tuloksia voi ajatella joiltakin osin
siirrettdvidksi myOs muihin paljon palveluita kayttdvien asiakkaiden
konteksteihin.

7.3 JATKOTUTKIMUSMAHDOLLISUUDET

Erityisperheiden arjen toiminta tarjoaa rikkaan maaperdn monen palvelun
“armoilla” olevien perheiden palvelukokemusten tarkastelulle. Rikkaasta ja
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monipuolisesta tutkimuskohteesta toimivat esimerkkini viime vuosien aikana
lehdistossa julkaistut uutiset (Helsingin Sanomat 2017; Yle 2018; Helsingin
Sanomat 2018; Yle 2019), artikkelit (Meilli kotona 2016; Yle 2016) ja
mielipidekirjoitukset (Erityislapsen diti 2018; Kuismanen 2019; Manninen
2019; Miettinen 2019) sekd erindiset blogikirjoitukset (Leijonaemo
Helsingistd.2019; Bikstrom 2019). Kirjoitusten kautta vilittyvit eritysperheen
arjen haasteet ja ongelmat, joita myos palvelujarjestelma osaltaan aiheuttaa.

Arjen toiminnan ja siitd kertovan puheen, kertomusten ja tarinoiden
tutkiminen on hyo6dyllinen metodologia erityisperheiden kokemusten
tarkasteluun. Perheiden kertomukset ja tarinat avaavat ikkunan siihen, miten
perheet ymmairtavit jokapiiviisen elaminsi (Bernheimer & Weisner 2007).
My6s palveluiden tutkimuksessa ihmisten tarinoiden ja kertomusten merkitys
on tunnistettu. Narratiivien todetaan vilittavin sellaisia asiakkaiden d4ni4, joita
olisi muuten vaikea kuulla ja jotka eivdt helposti nouse aineistosta esiin
(Helkkula & Pihlstrém 2010). Kertomusten ja tarinoiden analysointi ja tulkinta
mahdollistavat titen uuden tiedon tuottamisen ja ymmarryksen syventamisen
palveluiden kaytostd osana arjen toimintaa. Arjen toiminnan sujuvuuden
kokemuksen ymmairrys luo puolestaan mahdollisuuksia tutkia palveluiden
vaikuttavuutta perheiden hyvinvointiin.

Hyvinvoinnin ja siihen vaikuttamisen nakokulmasta késilla oleva tutkimus
linkittyy my6s transformatiiviseen kulutustutkimukseen (Transformative
Consumer Research, TCR) seki palvelututkimukseen (Transformative Service
Research, TSR), joiden kiinnostuksen kohteena on kuluttajan hyvinvoinnin
edistimisen (Mick ym. 2012) tai sithen vaikuttavien palveluiden (Anderson ym.
2013) tarkastelu. Etenkin sosiaali- ja terveyspalveluiden luonteeseen kuuluu
hyvinvoinnin paranemisen tavoittelu. Erityisperheiden kayttamien palveluiden
vaikutusta hyvinvoinnin kokemukseen olisikin mahdollista tarkastella
Anderson’n ja kumppaneiden (2013) TSR viitekehyksen avulla ja tunnistaa sita
kautta uusia tutkimuskysymyksid, esimerkiksi tarkastelemalla palveluiden
vaikuttavuutta hyvinvoinnin eri alueille, kuten perheen talouteen seka
henkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin.

Tutkimuksen tuloksia on mahdollista hy6dyntda erilaisten maarillisten ja
tilastollisten ajankiyttotutkimusten sekd esimerkiksi sekvenssianalyysin
(Korvela 2003; Sekki 2018) tekemiseen. Erityisperheissi tapahtuvien uusien ja
jopa yllattavien toimintojen tunnistaminen mahdollistaa aiemmin kiytettyjen
toiminnan kategorioiden laajentamisen ja sitid kautta kattavamman arjen
toiminnan ajankaytollisen tarkastelun. Toiminnan ja ajankiyton tilastolliseen
tarkasteluun olisi mahdollista liittda myos esimerkiksi perheen tai vanhempien
ajan arvottaminen, joka mahdollistaisi perheessa tehtdvin tyon taloudellisen
merkityksen laskemisen. Vanhempien tekemén tyon tilastollisen mittaamisen
ja arvottamisen kautta olisi mahdollisuus tarkastella tyon arvoa
palvelujarjestelmin “tyontekijaina” sekd vanhemman lapselleen tuottaman
omaishoitajapalvelun arvoa yhteiskunnallisesta ndkokulmasta.

Tyon tekemiseen liittyy my0s julkisuudessa paljonkin keskusteltu
tyOperdinen stressi ja siitd palautuminen. Sen sijaan jokapdiviisestd, kotona

210



tyota tekevien henkilGiden stressistd puhutaan vihemman. Stressi ei itsessdan
ole vaarallista vaan se, ettei siitd palaudu. (Pantzar, Ruckenstein & Mustonen
2016, 11.) Erityislapset tarvitsevat tuekseen kyvykkaan, terveen ja hyvinvoivan
vanhemman (Bourke-Taylor, Howie & Law 2010). Siksi olisikin
mielenkiintoista tutkia, miten tunnistetut rytmihairiot vaikuttavat erityislasten
vanhempien stressin kokemiseen ja siitd palautumiseen. Tarkastelussa voisi
tutkia arjen rytmihiirioita teknologian tarjoamien syddmen rytmien
seurantalaitteiden avulla (vrt. Pantzar, Ruckenstein & Mustonen 2016).

Erityisperheet ovat yhteiskunnallisesti merkittdva ryhm4, jonka tutkimista
tulisi jatkaa ja kehittda. Liikkeelle olisi mahdollista ldhted esimerkiksi
mairittelemalld ja virallistamalla erityisperheen kisite, jonka toiminnan ja
ajankdyton tarkastelu otettaisiin osaksi Tilastokeskuksen tuottamaa
vdestotutkimusta sekd Terveyden- ja Hyvinvointilaitoksen vastuulla olevaa
tutkimus- ja kehitysty6td. Richard Sennett (2002: 43) toteaa, ettd “On
mahdoton kuvitella mielekésti elamai, joka koostuisi pelkédstdan hetkellisista
mielijohteista, lyhytjanteisestd toiminnasta, ilman kestavii rutiineja, elamii
ilman tapoja ja tottumuksia” (Heinonen 2012, 65). Tama onkin hyva johdatus
sithen maailmaan, jossa moni erityisperhe eldi; tavallisesta poikkeavassa
arjessa, jossa toimintaa ja rutiineja haastaa toisaalta lapsen tarvitsema erityinen
tuki, mutta my6s monen eri palveluntuottajan vaatimukset ja perheelle
tuntemattomat kiytanteet.
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9 LIITTEET

Liite 1: Tutkimuksen tiedotuskanavat

Tiedotin tutkimuksesta erilaisissa Facebook-yhteisoissd. Laitoin ilmoitukset
kaikkiin ryhmiin 22.2.2016. Eri yhteisdjen sen hetkinen jasenmaara on merkitty
sulkuihin. Monissa yhteisoissa on erityislasten vanhempia yli diagnoosirajojen.

Ryhmén nimi Luonne | Kuvaus Jiasenmairi
Leijonaemot . Leijonaemot ry:n jasenille suunnattu
! Suljettu Ver{aistukiryhrn};é ! 1034
Laajasalon emot Yksityishenkil6iden perustama
Suljettu | alueellinen vertaistukiryhma 16
erityislasten vanhemmille
Erityislasten Yksityishenkiloiden perustama
vanhemmat ja | Julkinen | vertaistukiryhma erityislasten 3438
ldheiset vanhemmille seki laheisille
Erityisperheiden Yksityishenkilon perustama
palvelut ja etuudet Suliettu erityislasten perheille suunnattujen 1010
J palveluiden tiedon vilitykseen ja 9
keskusteluun
Erityislasten Yksityishenkilon perustama
vanhemmat Suljettu | vertaistukiryhma erityislasten 342
vanhemmille
Jaatisen ystavit Vammaisten lasten  vanhempien
Suljettu | perustaman Jaatinen ry:n ylldpitama 522
vertaistukiryvhma
Adoptoitujen Yksityishenkilon/-henkil6iden
erityislasten Suljettu | perustama vertaistukiryhma 100
vanhemmat adoptoitujen erityislasten vanhemmille
Kehitysvammaisten Yksityishenkilon/-henkildiden
omaiset, laheiset ja Julkinen perustama vertaistukiryhma 296
ystavat kehitysvammaisten lasten omaisille, 4
laheisille ja ystiville
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Liite 2: Haastattelukysymykset

ALUSTAVA PIIRUSTUSTEHTAVA:

Ensiksi pyytiisin sinua piirtiméan ihan vaikka tikku-ukoilla teiddn perheen
paperin keskelle ja listaamaan perheen ympdrille eri palveluita, josta te saatte
tietoa, tukea, erityispalveluita tai -opetusta, kuntoutusta tms. erityislapsellenne
tai perheellenne.

Seuraavaksi esitin sinulle aika laajoja kysymyksid, joihin toivon sinun
vastaavan ihan omin sanoin jonkun tilannekuvauksen tai kertomuksen
muodossa. Sinun ei tarvitse miettid mitd tai miten sanot, esitdn tarvittaessa
tarkentavia kysymyksia.

HAASTTELUN PAAKYSYMYKSET:

1.

Kuvaile joku tilanne esim. palveluiden piiriin paddseminen, koulun aloitus tai
joku arjen hallinnan kannalta merkittdva tilanne, jolloin palveluiden ja
niiden saaminen on ollut erityisen tarkeda perheelle.

Kun katsot piirtiméaasi kuvaa, niin miten ndiden eri palveluiden hallinta
sujuu arjessa? Kuvaile joku tilanne, esimerkiksi jos lapsen tai perheen
tilanne muuttuu ja joudut olemaan useamman eri palveluntarjoajan kanssa
yhteydessa.

Kerro joku tilanne, esimerkiksi vuosittainen arviointi, siltd kannalta, etta
miten olette perheend saaneet osallistua palveluiden suunnitteluun ja
tuotantoon? Ja miten olette saaneet antaa palautetta?

Millaisia digitaalisia/sdhkoisia tyokaluja teilld on kiytossd kun hoidatte
vhteydenpitoa eri palveluntarjoajiin? Toimivatko eri palveluntarjoajien
jarjestelmét yhteen ja voivatko he olla keskeniddn yhteydessd? (esim.
verkkopalvelut, lomakkeet, sposti)?
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Liite 3: Tiivistetyt kuvaukset perheiden kertomuksista

Olen poiminut niihin tiivistettyihin kuvauksiin perheen arkea ja palveluiden
kayttoa parhaiten kuvailevat piirteet. Kertomukset ovat tulkintani vanhempien
omista kertomuksista.

Camilla, koulu toimii perheen arjen tukena

Camilla on 42-vuotias. Perheeseen kuuluu mies ja kaksi poikaa, joista nuorempi on erityinen.
Camilla on taysipdivdisessd palkkatyOssa, eikd hin ei ole omaishoitaja. Hanelld on sosiaali- ja
terveysalan koulutus ja ty6kokemus, joten alan tuntemus on auttanut palveluiden hakemisessa.
Toisaalta Camilla kokee, ettd alalla tyoskentelystd on ollut myos haittaa. Han kokee, ettd heita
auttavat ammattilaiset olettavat hianen tietdvan asioita, joita han ei valttaimatta tieda.

Christian on alle 16-vuotias erityislapsi, jonka haasteet on diagnosoitu noin 5-vuotiaana. Silloin
hinelle myonnettiin kunnallista puheterapiaa. Hinelle tehtiin myos toimintaterapian arvio,
jossa suositeltiin psykologin tutkimuksia. Tutkimuksia ei kuitenkaan tehty, koska ei kunnalla
ollut sopivaa psykologia kuntoutuspalveluissa. Testeja tehtiin lopulta esikoulussa, mutta ne
keskittyiviat koulukypsyyteen, eivdatkd kokonaiskehityksen tutkimiseen. Néiden tutkimusten
valisen eron Camilla ymmarsi vasta vuosia my6hemmin. Christianin kasvuun ja kehitykseen
liittyvistd palveluista merkittdvd osa on tullut koulun kautta kuten toiminta-, puhe- ja
musiikkiterapia. Aiti kokeekin, ettd koulun kautta saadut palvelut ovat toimineet heilld
paremmin kuin esimerkiksi erikoissairaanhoidon palvelut.

Julkisten palveluiden lisdksi perhe on kayttinyt yksityistd neuropsykologin palvelua.
Haastattelun aikoihin Christianilla oli todettu mm. heikkouksia toiminnanohjauksessa,
tarkkaavaisuudessa ja kielelliselld puolella. Hén oli saanut diagnoosiksi laaja-alaisen
kehityshairion. Mutta &iti uskoo, ettd heille ehdotetaan ldhiaikoina kehitysvammadiagnoosia.
Vanhemmilla on ollut vaikeuksia hyvdksyd lapsensa kehitysvammaa, ehki osittain tiedon
puutteen ja ymmairryksen vuoksi. Aiti epiilee lapsen esiin nousseen aggressiivisen kiytoksen
johtuvan osittain myos siitd, ettd Christianilla ei ole itselldan riittivda ymmarrystd omista
haasteistaan ja kokee siksi esimerkiksi koulun vaikeaksi.

Leena, tyGstiin irtisanoutunut kahden erityislapsen omaishoitaja

Leena on 38-vuotias. Hénelld on uusperhe, johon kuuluu mies ja nelji lasta. Vanhin lapsista
asuu perheessi vain joka toinen viikonloppu. Kaksi keskimmaisti lasta ovat alle 10-vuotiaita
erityislapsia. Myos nuorin lapsi on alle 10-vuotias. Perhe paasi erityissairaanhoidon piiriin heti
vanhemman erityislapsen syntyessd keskosena, jolloin &iti ja lapsi viettivit Kétiloopistolla
kahdeksan viikkoa. Aiti kokee, ettd vanhemmalle lapselle on tehty useita yksittiisia tutkimuksia,
joilla on poissuljettu eri diagnooseja.

Leena on juuri joutunut irtisanoutumaan toista erityislasten hoitoon liittyvdn kuormituksen
vuoksi. Héanet on todettu tyokyvyttoméksi ja hén on sairaslomalla ylikuormittumisen vuoksi.
Leena on hakemassa itselleen kuntoutustukea. Hén on omaishoitaja kahdelle lapselle ja hin
kokee olevansa "projektinjohtaja” perheen palveluviidakossa. Perheen taloudellinen tilanne on
heikentynyt merkittavisti didin jattdessa hyvin palkatun paivatyon.
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Lauri, vanhempi erityislapsi, syntyi keskosena. Asiakkuus erityissairaanhoitoon muodostui niin
heti syntymiisti. Aidin mukaan he ovat kiiyneet lipi yli 20 laitosta (tai osastoa) Laurin syntyméin
jélkeen, koska Laurin ulkon&ké oli poikkeava ja hanelld oli esimerkiksi suolisto- ja uniongelmia.
Laurilla on kuitenkin diagnosoitu toistaiseksi vain motorinen kehityshiirio, vaikka hinelld on
etenkin kéyttdytymiseen liittyvid haasteita, jotka eivit johdu hénelle annetusta diagnoosista.

Liisa, nuorempi erityislapsi, sai ldhetteen neuvolasta neurologiselle osastolle 4-vuotiaana.
Neuvola ei kokenut, ettd lapsessa on poikkeavaa ja paiviakodissakin koettiin vain haastavana
lapsena. Aiti vaati lahetteen tutkimuksiin. Neurologilta perhe siirtyi
kehityshairiopaivikeskukseen, jossa Liisaa tutkittiin. Sieltd tehtiin ldhete psykiatriselle
osastolle, jonne my6s Lauri siirtyi. Perhe on parhaillaan 10-viikkoa kestévélla osastojaksolla.

Myos Liisalla on useita kdyttdytymiseen liittyvid haasteita, joihin perhe ei ole saanut tukea.
Perheen arki on ollut didin mukaan kaaosta jo pidemmsén aikaan, jonka vuoksi hén on itse
uupunut. He ovat vanhemman pojan vuoksi olleet niin moneen tahoon yhteydessa, ettei diti
endd tiedd kuka vastaa mistdkin palvelusta. Joka taholla on omat henkil6nsé, eivitka he osaa
toimia yhteistyossd. Aiti ei mydskiin ole ymmirtinyt heidin ongelmiaan, silld Laurin timin
hetkinen diagnoosi motorinen kehityshiirio ei ole selittanyt lapsen haasteellisuutta. Liisalla ei
ole viela diagnoosia. Leena itse kutsuu lapsiaan nepsy-lapsiksi eli neuropsykiatrisia haasteita
omaaviksi lapsiksi. Aiti kokee my®&s, ettd paivihoidon puolella ei tunnisteta, ettd molemmat
lapset ovat erityisid. Tdman vuoksi tuen saaminen on ollut taistelua. Esimerkiksi Lauri, jolla on
sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteita, on siirretty jo kolmena vuonna eri paivakotiryhméaan.

Veera, lyhennetyn ty6viikon kanssa tasapainoileva &iti

Veera on 42-vuotias ja nelihenkisen perheen &iti. Hin on viimeisimmaén hoitovapaan jilkeen
jaanyt tekemddn osa-aikaista ty6ta eli noin 22,5 tuntia viikossa, neljana paiviana viikossa. Han
on my0s vanhimman lapsensa omaishoitaja. Molemmat lapset ovat alle 10-vuotiaita ja lisdksi
perheeseen kuuluu my6s mies. Vanhemmalla lapsella on diagnosoitu autismin kirjo ja motorisia
haasteita. Uusia tutkimuksia on tulossa. Nuoremmalla on my6s huomattu kehityksessa viivetta,
mutta ei ole vielda diagnosoitu mitddn. Han kdy terapeuttien ohjaamassa
sensorimotoriikkaryhméssé. Lisdksi hdn on menossa neuvolapsykologille tutkimuksiin.

Vanhemmalla lapsella huomattiin neljivuotiaana neuvolan testeissid (laajennetuissa
tutkimuksissa) kehitysviivettd, jolloin h#net ldhetettiin kaupungin kuntoutustyéryhméan
tutkimuksiin. Sitd kautta lapsi siirtyi Lastenlinnaan sekid toimintaterapian ja puheterapian
kuntoutukseen. Aiti on kiiynyt neuvolapsykologilla keskustelemassa omasta jaksamisestaan.

Aidin kertomuksessa tulee esiin tiedon saamisen haasteet, etenkin tiedon pirstaleisuus ja
sattumanvaraisuus, sekd tyoén ja erityislapsiin liittyvien asioiden hoitamisen vdlilld
tasapainottelun. Han kokee, ettei hdn ole joutunut taistelemaan palveluista, mutta eri
palveluiden hakeminen ja arjen hallinta on raskasta. Han on joutunut vdhentdmddn
tybaikaansa voidakseen hoitaa lapsiinsa liittyvdt arvioinnit, terapiakdynnit, hakemukset ja
muut arkea kuormittavat asiat. Silti hdnelld ei ole ollut aikaa ja voimia hakea kaikkia hénelle
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kuuluvia palveluita. Hin kokee omasta sote-alan kokemuksestaan olleen hyGtya esimerkiksi
lapsen oireiden ymmartamisessa ja arjen kuntoutuksessa.

Taina, taisteli 2,5 vuotta saadakseen lapsensa erityissairaanhoidon piiriin

Taina on 39-vuotias. Hin tekee lyhennettya tyoviikkoa eli 30 tuntia viikossa. Hén saa osittaista
kodinhoitotukea. Tyon liséksi hén opiskelee ja on juuri hakemassa omaishoidontukea. Aidin
lisdksi perheeseen kuuluu isé ja kaksi lasta. Teemu on alle 10-vuotias erityislapsi ja hinen
sisarensa alle 5-vuotias. Aiti ei muista Teemun virallisia diagnooseja (kirjainyhdistelmis), mutta
kuvailee, ettd Teemulla on kielellinen erityisvaikeus, motorinen vaikeus, sosiaalisten tilanteiden
sekd ymmartdmisen vaikeus. Lisdksi hénelld on aistinsdatelyn ongelmia, autismin kirjon ja
ADHD:n piirteita tai tarkkaavaisuuden ja keskittymisen vaikeutta. Han kuitenkin korostaa, etta
nama jalkimmaiset eivat ole diagnooseja vaan piirteita.

Teemu péisi puheterapiaan 3-vuotiaana ja sai terapiaa 5 vuoden ajan. Aiti kuvailee, ettd Teemu
jai “kiinni” neljavuotistesteissd neuvolassa, jolloin Teemu sai ldhetteen ensin kaupungin
toimintaterapiaan ja sieltd neuropsykologille. Samoihin aikoihin p#ivakoti haki erityisen tuen
paitosta Teemulle ja se myonnettiin ilman diagnoosia.

Palvelut perhe on saanut padasiassa HUS:n maksusitoumuksella ja kaupungilta. Kelalta he eivit
ole hakeneet vield mitisin kuntoutusta. Aiti kokee, ettd kaikkein haastavinta oli pddstd
erityissairaanhoidon piiriin. He saivat ldhetteen Lastenlinnaan, mutta ensin ldhetteesta
puuttuivat liitteet ja p#itds tuli kielteisend. Kukaan ei maininnut asiasta perheelle. Aidin
kyselyiden jalkeen laitettiin uusi ldhete Lastenlinnaan ja sekin tuli taas kielteisena takaisin.
Paatostd perusteltiin silld, ettd ongelmat johtuvat perheen sisdisestd vuorovaikutuksesta.
Tamén jdlkeen &iti otti yhteyttd suoraan yliladkariin. Kolmen kielteisen pédtksen jalkeen
paatos vietiin vield ylemmaksi, jolloin perhe paisi tutkimuksiin. Kaiken kaikkiaan aikaa kului
2,5 vuotta ja vaati useampia lausuntoja puheterapeutilta ja resurssi erityistarhanopettajalta. Aiti
koki ajan raskaaksi ja pohtii ettd menetetty aika olisi voitu kayttdd lapsen tukemiseen ja
kuntoutukseen.

Toinen atkaa ja vaivaa vaativa tilanne oli koulun aloitus, joka vaati monta ert neuvottelua
pdivdkodin ja erityisen opetuksen suunnittelijan ja kiertdvdn resurssiopettajan kanssa.
Lisaksi #iti kiivi tutustumassa eri kouluissa ja haki eri lausuntoja. Aiti kokee, ettd hinelld oli
keskiméadriistd paremmat pohjatiedot oman ty6n kautta. Han pohtikin, ettd miten tietoa vailla
olevat perheet parjaavat.

Rita, kiy jatkuvaa taistelua neliraajahalvaantuneen pojan palveluista

Rita on 36-vuotias padtoiminen omaishoitaja ja tekee 1ahinna “silpput6itd” freelancerina kotoa
kisin mahdollisuuksiensa mukaan. Rita asuu neliraajahalvaantuneen Ronin kanssa. Roni on
alle 10-vuotias ja on ollut palveluiden piirissa heti syntymaista lahtien. Haastatteluhetkelld Roni
oli paivikodissa avustajan tukemana.

Vaikka Roni on vaikeasti vammautunut ja tdysin autettava 24 h vuorokaudessa, Ritalle on ollut

vaikea saada palveluita ja hdn on omasta mielestddn joutunut kdymddn taisteluita erilaisia
tukimuotoja saadakseen. Palveluiden hakemisessa Ritaa on auttanut se, ettd hén on aktiivisesti
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selvittanyt asioita, lukenut lakia ja osannut vaatia oikeuksiaan. Hanen isansd on myos juristi,
joka nayttaytyy hanen puheissaan helpottavana tekijana.

Marika, uupui harvinaisen sairauden omaavan lapsen palveluista taistelemiseen

Marika on 39-vuotias. Han toimii omaishoitajana ja on juuri perustanut oman yrityksen, jonka
kautta hin toimii valmentajana ja luennoitsijana. Perheeseen kuuluu isi ja alle 10-vuotias
erityislapsi Marko.

Markolla on todettu heti syntymaén jélkeen kromosomipoikkeavuus ja paljon muita erilaisia
oireita ja sairauksia, kuten sydianvika, aistivaikeudet, ndkévamma, kuulovamma, epilepsia ja
kehitysvamma. Sydanvika todettiin heti syntymain jalkeen, jolloin sydan leikattiin ja sitd kautta
perhe paasi heti palveluiden piiriin.

Markolle on tehty paljon tutkimuksia ja perheelld on ollut kymmenii eri palveluja kiytossadan.
Arki on ollut erityislapsen kanssa niin rankkaa, ettd ditikin on joutunut sairaalaan
psyykkisten oireiden vuoksi. Koska pojalla on harvinainen sairaus, tietoa, diagnooseja ja
palveluita on ollut vdlilld vaikea saada. Siksi diti perusti itse vertaisryhmén, jossa perheet
jakavat tietoa toisilleen.

Erja, oikeuden kautta oikeuksia hakeva diti

Erja on 42-vuotias omaishoitaja diti, joka on paassyt edellisend syksynd opiskelemaan. Erjan
perheessé on kolme tytt64, joista kaksi voidaan laskea erityiseksi. Perheeseen kuuluu my®ds isé.
Vanhemman, alle 16-vuotiaan erityislapsen paddiagnoosiksi &iti mainitsee CP-vamman.
Erikalla on my®Gs useita muita oireita ja sairauksia. Esimerkiksi heti syntymin jélkeen todettiin
suulakihalkio, sitten vauvaiin epilepsia sekd mychemmin néonkiyton ja puheen ongelmia.
Toisella erityislapsella Ellalla on luukasvain ja hénelld ollut erilaisia tuen tarpeita, vaikkakin
haastattelun aikaan tuen tarve on melko vihaista.

Perhe on ollut ensimmaisen lapsen syntymaista asti erilaisten palveluiden piirissa ja niitd on
ollut paljon. Perhe on my6s muuttanut kaupungista toiseen ja nahnyt kuinka erilailla palvelut
toimivat. Perhe on joutunut ainakin kahteen otteeseen hakemaan palveluja oikeuden kautta.
Aiti kokee palvelut etenkin vanhimman lapsen osalta hyvin hajanaiseksi, silli heidin
ympérillddn on monta toimijaa kuten kaupunki, HUS, KELA ja kuntayhtyma. Lisdksi etenkin
vanhemman erityislapsen hoito on niin sitovaa, ettd vanhemmilla on vain harvoin omaa aikaa.
Perhe on kiyttanyt palveluita yli 10 vuotta ja &iti kokee, ettd sddstotoimet nikyvat
palvelujirjestelmin toimivuuden heikentymisend. Aiti toivoisi, etti palvelujirjestelmin
puolella ymmarrettédisiin  paremmin, millaista eldmé&& erityislasten perheet elavit. Etta
ammattilaiset ymmartaisivat arjen kokonaisuuden eivitka keskittyisi yksittdiseen asiaa.

Aidin kuvauksen perusteella perheelle on annettu etenkin alkuvaiheessa hyvin tietoa lapsen

sairaudesta ja palveluista. Hyva tiedon saannin kokemus voi johtua siit4, ettd lapsen diagnoosit
ovat selkeitd ja todettu syntymaésta ldhtien.
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Olivia, kahden erityislapsen hoito vaikeuttaa tyontekoa

Olivia on 45-vuotias omaishoitaja, joka tekee lyhennettya tyoviikkoa. Perheeseen kuuluu kaksi
lasta, joista molemmat ovat erityislapsia. Olivia on naimisissa lasten isan kanssa, mutta asuu
ison osan arjesta kahden erityistd tukea vaativan lapsen kanssa. Isd on tOissd toisessa
kaupungissa.

Tytédr Oona on alle 16-vuotias lapsi, jolla on ollut syntymasté 1ahtien suun kanssa ongelmia seki
viime aikoina todettu harvinainen sairaus. Tytir oirehtii my06s psyykkisesti. Poika Oliver on alle
10-vuotias, jolla on todettu noin 6 kuukauden ikdisend epilepsia. Sen jidlkeen pojalla on
diagnosoitu kehitysviive ja nyt viime aikoina kehitysvamma. Molemmat lapset ovat paasseet
erityissairaanhoitoon jo vauvaidssd, mutta palveluiden tarve on kasvanut idn myota.

Aiti kokee etenkin tyttiren asioiden hoitamisen hankalana, koska perheelld on monta eri
hoitotahoa. Pojan kohdalla haasteena on ollut etenkin tiedon saanti niin pojan diagnoosista kuin
palveluista. Aidistd tuntuu, ettd lasten asioiden hoitaminen on tdlld hetkelld niin tyéllistdivéid,
ettd hdn joutuu pohtimaan, pitddké hédnen edelleen vihentdd tyéntekoa tai vaihtaa tyotd
pystydkseen hoitamaan lastensa asiat. Han ei haluaisi luopua tyon teosta, koska hén saa siita
voimaa ja tyo on perheelle my0s taloudellisesti merkittava asia.

Katri, taysipaivdinen tyonteko vaikeuttaa palveluiden hakua

Katri on 46-vuotias palkkatyostd tekeva &iti. Hén ei ole vield hakenut omaishoitajuutta
erityislapsensa vuoksi, vaikka teki vuoden verran lyhennettya tyoviikkoa. Perheessd on isi ja
kaksi poikaa. Vanhempi poika on jo tédysi-ikdinen, nuorempi erityislapsi Kimi on alle 16-vuotias.

Kimilld on laaja-alainen kehitysviive seki syntyméssé diagnosoitu suulakihalkio. Lisaksi hanelld
on ollut nivustyrd sekd hypotoniaa (pehmedt lihakset) sekd muita haasteita kuten
toiminnanohjaukseen ja puheeseen liittyvid ongelmia. Perhe on ollut Kimin syntymasté lahtien
palveluiden piirissd suulakihalkion vuoksi ja palveluiden kdytté on haasteiden lisddntyessa
kasvanut. Asiakkuus HUS:n Huuli- ja suulakihalkiokeskukseen syntyi jo syntymaista
suulakihalkion vuoksi. Aiti kokeekin, ettd suulakihalkion osalta hoitoon p#isy ja tiedottaminen
sujui hyvin erityissairaanhoidossa. Neuvolassa sen sijaan mitattiin etupddssa paino ja pituus,
eikd perhe saanut sieltd enempia tukea lapsen erityisyyteen.

Kimi# on leikattu useamman kerran ja tutkittu eri osastoilla. Aiti kokee, etti perheelli on ollut
monta eri hoitosuhdetta, joita kukaan ei koordinoi. Kaikkia mahdollisia palveluita (esim.
omaishoito, saattajapalvelu) hdn et ole jaksanut hakea, koska arjen pyorittdminen on jo
muutenkin tyoldstd. Myo6s tiedon hankkiminen esim. kouluun liittyen on ollut tyolasta.

Satu, perhe tarvitsi vahvempaa ja varhaisempaa tukea

Satu on 55-vuotias, taysipdivdisessd tyossd oleva diti ja omaishoitaja. Hanen perheeseensa
kuuluu mies ja kaksi lasta. Vanhempi lapsista on alle 16-vuotias kehitysvammainen Sini-tytto ja
nuorempi on alle 16-vuotias poika.

Perhe on péaassyt palveluiden piiriin silloin, kun lapsi oli alle yksivuotias. Heilla on titen yli 10
vuoden kokemus palveluiden kaytostd. Sinilli on todettu vaikea maaritteleméaton
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kehitysvamma, jonka vuoksi héan ei esimerkiksi osaa puhua ja hinelld on paljon haastavaa
kayttaytymistd. Lisdksi Sinillda on todettu epilepsia ja osteoporoosi. Tytar kidy pienryhméssa
koulua ja osallistuu iltapaivatoimintaan.

Sini meni péividhoitoon yksivuotiaana, jonne avustajan saaminen oli vaikeaa. Sinilld ei ollut
silloin viela mitdan virallista diagnoosia Avustaja myonnettiin vasta lapsen ollessa 3,5-vuotias
ja diti kokee, ettdl se oli liian mydhédn. Lapsi olisi tarvinnut tukea paljon aikaisemmin. Aiti
itsekin kaipasi vahvempaa tukea erityislapsen vanhemmuuden alkutaipaleella. Vaikka hdn on
vuosien myotd oppinut toimimaan palvelujdrjestelmdn kanssa ja kokee, etti nykyddn
palveluita on helpompi saada, niin tarve olisi ollut paljon aikaisemmin. Aiti kertomuksista kiy
myos ilmi, ettd heidan on ollut vaikea 16ytda vertaisryhmia lapsen erityisyyden vuoksi.
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Liite 4: Marikan perheen kiayttamiit palvelut

Marikan kertomuksesta esiin tulevat perheen kayttimait palvelut. Kuvaukset
ovat osittain vanhemman maarittelemid, osittain yleistettyjd anonymiteetin
varmistamiseksi.

Julkiset sote-palvelut Yksityiset tai Opetus- tai varhais-
kolmannen sektorin | kasvatuksen palvelut
sote-palvelut

Kotipalvelu Laakari Erityinen tuki paivdakodissa

Neuvolapsykologi Kuntoutus (kaksi kurssia) | Yksilollistetty opetus (koulu) /
pidennetty oppivelvollisuus

Puheterapia Seurakunnan Erityisluokka/pienluokka

perhepalvelut

Toimintaterapia Ip-toiminta

Fysioterapia Loma-ajan hoito

Theraplay-terapia Koulutaksi

Lapsen keskitetty arviointi- ja

seurantayksikko

Kuntoutusohjaaja

2. psykologi

HUS, nené-, kurkku- ja korva-
osasto

HUS, genetiikan osasto

HUS, astmalaakari

HUS, infektio-osasto

HUS, sydéanosasto

HUS, epilepsiaosasto

HUS, silmiklinikka

Vammaistuki

Omaishoidon tuki

Tilapaishoito

Lastensuojelu

Lapsen tukihenkilo

Sopeutumisvalmennuskurssi

Apuvilineet

Tukiviittoma-opetus

Psykiatrinen paivystys

Tuettu loma
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Asumistuki

Asumisen muutostyot

Muita vammaispalvelun
palveluita

Taksi (sosiaaliviraston kautta)

Kotivalmennus (vanhemman
madrittdma nimi palvelulle)

HUOM. Lisiksi perhe on ollut aktiivisesti yhteydessi eri yhdistyksiin ja liittoihin. Aiti on
perustanut my0s oman vertaisverkoston.
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