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Tutkimuksessa tarkasteltiin neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien osallisuuden ko-
kemuksia lastenpsykiatrian akuuttiosastolla. Tutkimuksen tarkoituksena oli lisatd ymmarrysta
vanhempien osallisuudesta selvittamalla, millaisia osallisuuden kokemuksia vanhemmilla on lap-
sen osastohoidon ajalta. Tavoitteena oli analysoida sita, miten osallisuus ilmenee vanhempien
kertomuksissa ja millaisia merkityksellisia tekijoita osallisuuteen liitetdan. Tutkimuksella tuotet-
tiin tietoa lastenpsykiatrian akuuttiosastohoitoon vanhempien osallisuuden kehittdmisen tueksi.

Tutkimus tukeutui narratiiviseen tutkimustapaan. Tutkimusaineisto muodostui 18 vanhemman
vapaamuotoisesta kertomuksesta, jotka kerattiin kirjoituspyynnolla. Aineiston analysoinnissa
hyddynnettiin Donald E. Polkinghornen (1995) analyysitapojen jakoa narratiivien analyysiin ja
narratiiviseen analyysiin. Narratiivien analyysi tehtiin temaattisella analyysilla. Teemoista muo-
dostui tarina, joka etenee ajallisesti avun hakemisesta ja osastohoidon alkamisesta osastohoidon
paattymiseen. Narratiivista analyysia hyddynnettiin luomalla kertomuksista mahdollisimman
kattava, mutta tiivis tyyppitarina vanhempien osallisuuden kokemuksista.

Vanhempien osallisuuden kokemuksilla oli huomattavia vaikutuksia siihen, millaiseksi vanhem-
mat kokivat lapsen hoitojakson. Suurimmalla osalla vanhemmista oli negatiivinen kokemus osas-
tohoidosta. Vanhempien osallisuuden toteutumisessa ilmeni merkittavia puutteita. Osastohoi-
don alkaessa vanhemmat kokivat usein uupumusta ja ahdistusta. He tunsivat muun muassa su-
rua, vihaa ja pelkoa. Vanhempien toivoma emotionaalinen tuki oli usein riittdmatonta. Tarkea
edellytys osallisuuden toteutumiselle oli myds vanhempien tiedon saanti. Tiedon saannissa oli
puutteita, jotka liittyivat muun muassa lapsen hoitotoimenpiteisiin, lapsen sairauteen, lapsen
vointiin ja voinnin muutoksiin seka osastohoidon jalkeisiin ohjeisiin. Vanhempien tieto lapsen
osastohoidon tavoitteista nayttaytyi tarkeana tekijana yhteisymmarryksen nakokulmasta.

Ammattilaisten neuropsykiatrinen osaaminen vaikutti siihen, miten vanhempien huolia seka lap-
sen haasteita ja tarpeita ymmarrettiin. Ammattilaisten puutteellinen neuropsykiatrinen osaami-
nen saattoi johtaa vanhempien syyllistamiseen tai mitatdimiseen. Puutteellinen neuropsykiatri-
nen osaaminen ja vanhempien antaminen tietojen ohittaminen heratti vanhemmissa huolen
siita, kuinka lapsi parjaa osastolla. Talldin vanhemmilta vaadittiin entista aktiivisempaa osalli-



suutta lapsen hyvinvoinnin turvaamiseksi. Ammattilaisten neuropsykiatrisella osaamisella voi-
daan vaikuttaa vanhempien osallisuuden toteutumiseen heidan omien toiveidensa ja jaksami-
sensa mukaisesti. Neuropsykiatrinen osaaminen on erityisosaamista ja sita on vahvistettava so-
siaali- ja terveyspalveluissa tydskentelevien ammattilaisten keskuudessa.
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The study examined the experiences of participation of parents of children with neuropsychiatric
symptoms in the acute ward of a child psychiatry. The purpose of the study was to increase the
understanding of parental participation by finding out what kind of experiences of participation
parents had during their child's care at the child psychiatric acute ward. The study aimed to in-
crease the understanding of parental participation by finding out what kind of experiences of
participation parents had in the child's ward care. The aim was to analyze how parents ex-
pressed participation in their narratives and the significant factors associated with participation.
The study produced information to support the development of parental participation in caring
for their child at a child psychiatry acute ward.

The study relied on a narrative research approach. The research data comprised 18 parents' self-
reports, collected through a written request. The data analysis builds on Donald E. Polking-
horne's (1995) division of analytical methods into an analysis of narratives and narrative analysis.
The narratives were analyzed using thematic analysis. The themes formed a story that progress-
es from seeking help and starting ward care to the end of ward care. The study used narrative
analysis to create a comprehensive but concise typology of parental participation experiences.

Parents' experiences of participation significantly impacted how parents perceived the child's
stay in care. The majority of parents had a negative experience of ward care. There were signifi-
cant shortcomings in the implementation of parental participation. At the beginning of residen-
tial care, parents often experienced exhaustion and anxiety. They felt sadness, anger and fear,
among other things. The emotional support that parents wanted was often inadequate. Access
to information for parents was also an essential prerequisite for participation. There were gaps
in information related to the child's treatment, the child's illness, the child's condition and
changes in condition, and post-hospital care instructions, among other things. The parents re-
garded knowledge of the child's ward care goals as an essential factor in terms of mutual under-
standing.



The professionals' neuropsychiatric expertise influenced how they understood the parent's con-
cerns and the child's challenges and needs. Professionals' lack of neuropsychiatric expertise
could lead to blaming or invalidating parents. The lack of neuropsychiatric knowledge and ignor-
ing of information given by parents raised concerns among parents about how the child would
cope on the ward. Then parents were required to play a more active role in ensuring the child's
well-being. Professionals' neuropsychiatric competence can contribute to parents' participation
according to their wishes and capacity. Neuropsychiatric competence is a specific competence
that needs to be strengthened among professionals working in social and health services.



Lyhenteet

Nepsy Neuropsykiatrinen

ADHD Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder / Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairid

THL Terveyden ja hyvinvoinnin laitos



Sisalto

1 Johdanto 9
1.1 Tutkimuksen tausta 9
1.2 Lasten kehitykselliset neuropsykiatriset hairiot 13
1.3 Lasten psykiatrinen akuuttihoito 15
1.4 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset 16

2 Teoreettinen viitekehys 18
2.1 Osallisuuden kasite 18
2.2 Osallisuuden mallit 19
2.3 Osallisuuden haasteet 22
2.4  Osallisuus ja hyvinvointi 25
2.5 Osallisuus, valta ja vastuu 26
2.6 Osallisuus ja kuulluksi tuleminen 28

3  Tutkimuksen metodologiset valinnat 31
3.1 Narratiivinen tutkimus 31
3.2 Narratiivinen tutkimusaineisto 33
3.3  Aineiston analysointi 36

4  Tulokset 43
4.1  Aineiston taustatekijat ja yleiskuva osastohoidosta 43
4.2  Pitka taistelumme tuotti tulosta - Osastohoidon alkaminen 45

4.3  Osastojakson aikana tunsin elavani ihan eri universumissa - Vanhempien tunteet ja

emotionaalisen tuen tarve 47
4.4  Joka ainoa ilta ajoin lapseni luokse juttusille - Vanhempien mukanaolo 52
4.5 Kunpa minua ei olisi koettu uhkana - Asiantuntijuuden jakaminen 55

4.6  Lapseni selvisi kuitenkin hengissa osaston ansiosta ja osastohoidosta huolimatta -

Osastojakson paattyminen 62



4.7  Vanhemman tarina - Tyyppitarina vanhempien kertomuksista

5 Pohdinta

5.1  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

5.2  Keskeisten tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Lahteet

Liitteet

Liite 1. Kirjoituspyynto

Kuviot
Kuvio 1. Osallisuuden tikapuut (Arnstein 1969; Sutela 2000)

Kuvio 2. Osallisuuden ulottuvuudet Nigel Thomasin (2002) mallin mukaisesti

Taulukot
Taulukko 1. Esimerkki teemojen muodostumisesta

Taulukko 2. Vanhempien ilmaisuja osastohoidon kokonaisuudesta

66

68

68
74

79

20
22

40
44



1 Johdanto

1.1 Tutkimuksen tausta

Osallisuudesta on tullut tarkea yhteiskunnallinen tavoite. Osallisuuden avulla etsitaan ratkai-
suja moninaisiin yhteiskunnallisiin haasteisiin ja sosiaalisiin ongelmiin. (Narhi, Kokkonen &
Matthies 2014, 228.) Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ovat tarkedssa roolissa asiakkaiden
osallisuusmahdollisuuksien ja siten osallisuuden kokemusten vahvistamisessa. Ammattilais-
ten toimintaa ohjaavat ammattiryhmien eettiset ohjeet, erilaiset nayttdon perustuvat ohjeet ja
organisaatioiden toimintaohjeet seka lainsaadantd. (Kivinen, Vanjusov & Vornanen 2020, 284.)
Itsemaaraamisoikeutta vahvistavien lakien lisaksi lakeihin on tullut lisdantyvasti osallisuutta

koskevia painotuksia (Koivisto 2018, 637).

Asiakkuus sosiaali- ja terveyspalveluissa on monimuotoista. Kansalaiset maaritellaan muun
muassa asiakkaiksi, potilaiksi, palvelujen kayttajiksi ja jopa kuluttajiksi (Soila & Kaarakainen
2018, 275; Stenvall & Virtanen 2012, 149-150; Valkama 2009, 27.) Sosiaali- ja terveyspalvelui-
den kayttajan on perinteisesti nahty olevan potilas tai asiakas. Asiakaskasitteen kayttd on li-
saantynyt koko ajan ja yleisessa keskustelussa potilas on alkanut korvaantumaan asiakkaaksi.
Tama johtunee yksidllisemman nakdkulman painottumisesta osaksi potilasnakdkulmaa. (Soila
& Kaarakainen 2018, 273, 277.) Sosiaali- ja terveyspalveluissa asiakaskasite ja sen kaytto ei ole
kuitenkaan yksiselitteista, ja esimerkiksi tahdonvastaisuus kumoaa asiakkuuden syvimman

olemuksen (Valkama 2012, 68).

Asiakasosallisuus ilmenee palveluiden kayttajien osallistumisena ja vaikuttamisena omaan tai
laheisen palveluun seka palveluiden, palveluketjujen seka palvelukokonaisuuksien toteutta-
misprosessiin (THL 2023). Sekd ammattilaisten ettd asiakkaiden osaaminen, kokemustieto,
hiljainen tieto ja nakemykset mahdollistavat toimivat ja vaikuttavat palvelut. Sosiaali- ja ter-

veyspalvelujen asiakkaiden osallisuuden toteutumisesta tarvitaan tietoa ja arviointia, jotta
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toiminnan hyodyt, kustannukset seka laatu tulevat nakyvaksi ja toimintaa voidaan riittavasti

resursoida. (THL 2022.)

Tassa tutkimuksessa selvitetaan neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien osallisuu-
den kokemuksia lastenpsykiatrian akuuttiosastohoidossa. Tutkimuksessa psykiatrista akuutti-
osastohoitoa saava lapsi on erikoissairaanhoidon asiakas eli potilas ja vanhemmat nahdaan
asiakkaina. Lapsilla tarkoitetaan seka lasta etta nuorta ja omaisilla puolestaan tarkoitetaan
tassa tutkimuksessa lapsen vanhempia. Nina Power ja Linda Franck (2008, 622) ovat ehdotta-
neet tarkeiksi tutkimusaiheiksi selvittaa, miten vanhempien odotukset osallisuudesta eroavat
erikoisalojen ja akuutin seka kroonisen hoidon valilla seka niiden tapojen selvittamisen, joilla
voidaan edistaa vanhempien osallisuutta. Lastenpsykiatrisessa hoitokontekstissa vanhempien
osallisuus lapsen hoitoprosessissa on tarkea. Jessica Jonesin tutkimusryhman (2017) mukaan
vanhempien aktiivinen osallistuminen lapsen sairaalahoitoon on yhteydessa parempiin hoito-
tuloksiin seka sairaalassa etta kotiutuksen jalkeen. Tutkijoiden mukaan lukuisat muut tutki-
mukset ovat osoittaneet vastaavia tuloksia. (Jones, Nowacki, Greene, Traul & Goldfarb 2017,
385.) Vanhempien osallisuuden on todettu myds lisddvan vanhempien tyytyvaisyytta tervey-
denhuoltoon ja vahentavan ahdistusta seka vanhemmissa etta lapsissa (Camur & Karabu-

dak 2021, 10).

Palvelutapahtumassa ammattilaisen tulee huomioida jokaisen asiakkaan yksildllisyys, itse-
maaraamisoikeus ja ihmisarvo. Tapahtumassa tulee ottaa huomioon jokaisen yksildlliset kyvyt
osallistua. Erityinen huomio on kiinnitettava toimintakyvyiltdan heikompien ihmisten kohtaa-
miseen. (Valkama 2009, 36; Valkama 2012, 72.) Asiakkaan ominaisuudet, terveydentila ja voi-
mavarat vaikuttavat hanen osallisuuteensa (Kivinen ym. 2020, 279). Arki neuropsykiatrisesti
oireilevien lasten perheissa on usein vaativaa ja vanhempien voimavarat saattavat olla rajalli-
set. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta erityislapsen vanhemmuus on vanhemmuuden uupu-

muksen erityisia riskitekijoita (esim. Sorkkila & Aunola 2020; Gérain & Zeck 2018).

Laheisen sairastuminen on omaiselle rasitustekija, joka vaikuttaa myds omaisen omaan ter-

veyteen. Perheenjasenen sairastuessa psyykkisesti, perheessa on usein surullinen, hammen-


https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.uef.fi:2443/action/doSearch?ContribAuthorRaw=%C3%87amur%2C+Z%C3%BChal
https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.uef.fi:2443/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Sar%C4%B1kaya+Karabudak%2C+Seher
https://onlinelibrary-wiley-com.ezproxy.uef.fi:2443/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Sar%C4%B1kaya+Karabudak%2C+Seher
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tynyt ja epatoivoinen ilmapiiri. Potilaan hoidon jarjestaminen ilman omaisten osallistumista ja
heidan tilanteensa huomioimista voi heikentdd omaisten elamanlaatua ja lisata heidan ma-
sennusriskiaan merkittavasti. (Kanerva & Kuhanen 2017, 190-191.) Myds vanhempien omat
mahdolliset neuropsykiatriset haasteet tulee ottaa huomioon osallisuuden onnistumiseksi,
silla perinndllisyys on merkittava taustatekija neuropsykiatrisissa hairidissa. Anita Puustjarven
(2017, 17) mukaan vanhemman oma neuropsykiatrinen hairid saattaa tuoda haastetta yhteis-

tyohon.

Ammattilaisilta vaaditaan taitoa kohdata ja ymmartaa vanhempia. Asiakkaan valmiudet olla
osallisina ovat erilaisia ja siksi tarvitaankin erilaisia osallisuuden mahdollisuuksia ja muotoja.
Osallisuus voi mielenterveystydssa toteutua eri tavoin. (Laitila 2010, 184.) Vanhempien osalli-
suuden toteutumista voidaan tarkastella esimerkiksi sen perusteella, miten hyvin vanhemmat
saavat tietoa lastaan koskevista suunnitelmista ja toimenpiteista, miten ammattilaiset kuunte-
levat vanhempien nakemyksia lapsen ja perheen tilanteesta, miten vanhemman toivomukset

otetaan huomioon ja miten han voi vaikuttaa tydskentelyprosessiin (Oranen 2013, 122).

Tassa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita vanhempien kokemuksista. Jani Kukkolan (2018)
mukaan kokemus kuuluu hankalimpiin ja monimerkityksellisimpiin kasitteisiin. Kokemus liit-
tyy muun muassa elamyksiin, tapahtumiin, tuntemuksiin ja ajatuksiin. Usein kokemuksen tut-
kimuksessa tarkastellaan kokemuksen sisaltdja, niiden jasennysta ja teemoittelua. Kuten tas-
sakin tutkimuksessa, kokemuksella viitataan paasaantoisesti kokemuksen sisaltoéon eli siihen,
mita henkild on kokenut. Kokemuksen tutkimuksella pyritdan jasentdamaan ja eksplikoimaan
sita kokemusta, josta kokemuksen kontekstissa on ollut kyse. Kuvaus kokemuksesta voi olla
mahdollisimman taydellinen ja kattava, tai se voi pyrkia tiivistamaan koetusta erityiset ja kes-

keiset asiat. (Kukkola 2018, 41-42, 44, 46.)

Terveyspalveluihin kohdistuvia tutkimuksia osallisuudesta 16ytyy laajalti. Esimerkiksi Georgia
Tobianon tutkimusryhma (2016) on selvittanyt sairaalahoidossa olevien potilaiden kasityksia
hoitoon osallistumisesta. Myds hoitohenkilokunnan kasitykset ja kokemukset potilaiden osal-

lisuudesta ovat olleet tutkijoiden kiinnostuksen kohteina (esim. Kolovos, Kaitelidou, Lemoni-
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dou, Sachlas, Zyga, & Sourtzi 2015; Oxelmark, Ulin, Chaboyer, Bucknall & Ringdal 2018). Osalli-
suuden tutkimuksia on kohdistettu my®os tiettyihin asiakasryhmiin ja erikoisaloihin. Mielenter-
veyspalveluihin suuntaavassa kvantitatiivisessa tutkimuksessa Tiina Kortteisto, Minna Laitila ja
Anneli Pitkanen (2018) ovat selvittdneet avo- ja laitoshoidossa tydskentelevien ammattilaisten
asenteita palvelunkdyttdjien osallistumista kohtaan. He ovat tutkineet myds kvalitatiivisella
tutkimuksella psykiatrian akuuttiosaston ammattilaisten nakemyksia potilaiden osallisuudesta
(Kortteisto, Laitila & Pitkanen 2021). Muita ammattilaisten kokemuksiin ja ndakemyksiin suun-
tautuvia tutkimuksia edustaa muun muassa Trine-Lise Jansenin ja Ingrid Hanssenin (2017)
psykiatrisiin sairaanhoitajiin kohdistuva tutkimus. Osallisuutta mielenterveyspalveluissa on
selvitetty myos potilaiden nakdkulmasta, esimerkiksi Rikard Wardigin, Fredrik Olofssonin ja
Ann Catrine Eldhin (2021) tutkimus suuntautuu psykiatrisen avohoidon potilaiden kasityksiin

osallisuudestaan.

Vanhempien osallisuuden tutkimus on niin ikdan runsasta. Maaret Vuorenmaan (2016, 36)
mukaan vanhempien osallisuutta onkin tutkittu runsaasti eri tieteenaloilla. Maaret Vuoren-
maa (2016) on omassa tutkimuksessaan selvittanyt muun muassa vanhempien osallisuuden
toteutumista omassa perheessaan, lapsensa palveluissa seka lasten ja perheiden palveluiden
kehittamisessa. Jenni Kerppolan (2021) tutkimus selvittdd muun muassa vanhempien osalli-
suuden tukemisen toteutumista suomalaisissa lasten ja perheiden palveluissa. Vanhempien
osallisuutta lapsen sairaalahoidossa ovat tutkineet muun muassa Jessica Jones tutkimusryh-
mineen (2017). Heidan tutkimuksessaan tarkasteltiin vanhempien kokemaa yksildllisten tar-
peiden tayttymisen ja sairaalahoitoon osallistumisen seka psyykkisen ahdistuksen valisia suh-
teita. Vanhempien sairaalahoidon osallistumisen vaikutusta vanhempien tyytyvaisyyteen ja
vanhempien seka lasten ahdistukseen ovat selvittaneet Zuhal Camur ja Seher Sarikaya Kara-
budak (2021). Vanhempien osallistuminen paatoksentekoon lastensairaalassa seka mielenter-
veyspalveluissa on ollut kiinnostuksen kohteena useissa tutkimuksissa (esim. Boland,
Kryworuchko, Saarimaki & Lawson 2017; Liverpool, Pereira, Hayes, Wolpert & Edbrooke-Childs
2021). Vanhempien toivomaa ja todellisuudessa toteutunutta osallistumista sairaalas-
sa olevan lapsensa hoitoon ovat tutkineet Daria Romaniuk, Linda O'Mara ja Noori Akhtar-

Danesh (2014).
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Kuten laadullisessa tutkimuksessa tyypillisesti, myos tassa tutkimuksessa pyritadan ymmarta-
maan tarkasteltavaa ilmiéta kohdehenkildiden nakdkulmasta. Kiinnostus kohdistuu tutkimuk-
sen kohteena olevien henkildiden kokemuksiin, ajatuksiin, tunteisiin ja merkityksiin, joita he
antavat tutkimuskohteelle. (Juuti & Puusa 2020, 9.) Tama pro gradu -tutkielma on narratiivinen
tutkimus, jossa ei pyrita objektiiviseen tai yleistettavaan tietoon vaan tavoitellaan paikallista ja
subjektiivista tietoa (Heikkinen 2000, 51). Tutkimus nojaa narratiivisuuteen useammalla taval-
la. Tutkimuksen empiirinen aineisto koostuu vanhempien vapaamuotoisista kirjoitetuista ker-
tomuksista. Aineisto on analysoitu kayttamalla Donald E. Polkinghornen (1995) jaottelun mu-
kaisesti seka narratiivien analyysia etta narratiivista analyysia. Narratiivien analyysissa tarina
muuntuu yhteisiin teemoihin ja narratiivinen analyysi kokoaa osista uuden tarinan (Polking-

horne 1995, 12).

1.2 Lasten kehitykselliset neuropsykiatriset hairiot

Neurologia keskittyy aivojen ja hermoverkkojen toimintaan ja niiden sairauksiin. Psykiatriassa
puolestaan ollaan kiinnostuneita psyykkisista ja sosiaalisista ilmidista seka niissa ilmenevista
hairidista. (Juva, Hublin, Kalska, Korkeila, Sainio, Tani & Vataja 2011, 15.) Neuropsykiatria on
oppi psyykkisista hairidista, joita aivojen vaurio tai poikkeava toiminta aiheuttavat (Vataja
2011, 17). Neuropsykiatrisissa hairidissa hermorataverkostot, jotka saatelevat keskittymista,
impulsiivisuutta, aktiivisuutta, tunnetilaa, motivaatiota ja sosiaalista kayttaytymista toimivat
puutteellisesti (Puustjarvi 2017, 12). Kehitykselliset neuropsykiatriset hairiét ovat havaittavissa
jo lapsuudessa, mutta alle kouluikdisten oireet saattavat olla epatarkkoja ja yleisluonteisia.
Usein oireilu muuttuu lapsen kasvaessa. Myos lapsen eri kehitysvaiheissa oireilu saattaa ilme-
ta eri tavoin. Neuropsykiatrisesti oireilevan tapa hahmottaa maailmaa ja toimia siina on erilai-
nen kuin henkildillg, joilla kyseista oireilua ei ole. Kehityksellisia neuropsykiatrisia hairigita

ovat muun muassa ADHD ja autismikirjon hairidt. (Puustjarvi 2017, 10-11.)

Yleisin kehityksellinen neuropsykiatrinen hairid on ADHD, aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hai-
rid. Kouluikaisilla ADHD:n esiintyvyys on noin 5-7 %. (Pihlakoski & Rintahaka 2016, 243; Puust-

jarvi 2017, 31.) ADHD:n keskeiset oireet ovat aktiivisuuden saatelyn ja keskittymisen hairiot
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seka impulsiivisuus. Useimmiten aktiivisuus nayttaytyy ylivilkkkautena, mutta aktiivisuuden
haasteet voivat ilmetd myos aliaktiivisuutena. (Puustjarvi 2017, 31.) Tavallisimmin diagnoosin
saaneilla esiintyy kaikkia keskeisia oireita, mutta osalla vallitsevat oireet ovat tarkkaamatto-
muuden haasteet ilman ylivilkkautta. Tama tyyppi on tavallisempi tyt6illa kuin pojilla. (Pihla-

koski & Rintahaka 2016, 250.)

ADHD:ssa samanaikaissairastavuus on erittdin yleista. Esimerkiksi psykiatrisista samanaikais-
sairauksista tavallisimpia ovat kaytoshairiot, joita esiintyy jopa yli 50 %:lla, uneen liittyvia pul-
mia esiintyy 70-80 %:lla, ahdistuneisuushairiota noin kolmanneksella ja masennuksen esiinty-
vyys lisdantyy ADHD-diagnoosin saaneilla ian myota. Osa samanaikaisista sairauksista selitty-
nee samantyyppisilld neurobiologisilla taustatekijoitd. ADHD:n oireiden vaikuttaessa pienesta
asti lapsen kaytokseen ja toimintakykyyn voivat psyykkiset hairiot kehittya myos sekundaari-
sesti jatkuvien kielteisten kokemusten seurauksena. (Pihlakoski & Rintahaka 2016, 248-249.)
ADHD:n kehittymiseen perinnéllisyys on merkittava tekija, silla eri arvioiden mukaan perinndl-
listen tekijoiden vaikuttavuus ADHD:ssa on 60-90 % (Puustjarvi 2017, 35). Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen raportin mukaan vuonna 2011-2015 lastenpsykiatrisen erikoissairaanhoi-
don suurin potilasryhma oli lapset, joiden paadiagnoosina oli ADHD (Huikko, Kovanen, Torni-

ainen-Holm, Vuori, Laimsa, Tuulio-Henriksson & Santalahti 2017, 59).

Tavallisimpia autismikirjonhairidita ovat lapsuusian autismi, epatyypillinen autismi ja Asperge-
rin oireyhtyma (Moilanen & Rintahaka 2016, 219). Autismikirjon hairidille on tyypillista moni-
muotoinen ja omaleimainen, mutta yksilollinen oirekuva. Keskeisia oireita ovat vaikeudet vas-
tavuoroisessa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, ei-kielellisessa kommunikaatiossa ja ihmis-
suhteiden luomisessa, yllapitamisessa ja ymmartamisessa seka toistavaan kayttaytymiseen
liittyvat erityispiirteet. (Puustjarvi 2017, 40.) Autismikirjon lapsista ja nuorista 70-74 %:lla on
myos jokin psyykkinen hairid. Autismikirjon henkil6illd esiintyy esimerkiksi kaytdshairioita 40
%:lla, ahdistuneisuushairidita myos 40 %:lla, nukahtamisvaikeuksia ilmenee yli 20 %:lla, aistien
ali- ja yliherkkyytta jopa 73 %:lla ja ADHD on noin 40 %:lla. (Moilanen & Rintahaka 2016, 226-
227.) Autismikirjon hairiéita esiintyy alle 1 %:lla vaestdsta, mutta hairion tunnistaminen on

parantunut ja onkin arvioitu, etta esiintyvyys saattaa olla suurempikin (Puustjarvi 2017, 42).
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Autismikirjon hairidissa geneettiset tekijat ovat avainasemassa (Moilanen & Rintahaka 2016,

226).

Neuropsykiatriset oireet saattavat aiheuttaa niin lapsen kuin koko perheen arkeen huomatta-
via haasteita. Lapsi, jolla on neuropsykiatrinen hairio, tarvitsee monesti enemman ja pidem-
paan aikuisen valvontaa, ohjausta ja tukea. Lapsen kaytds voi aiheuttaa ylimaaraista stressia
ja perheen ulkopuolisilta saatu palaute voi olla negatiivista ja arvostelevaa. Vanhempi voi tun-
tea syyllisyytta tai keinottomuutta. Neuropsykiatriset hairidt saattavat kuormittaa myos per-

heenjasenten valisia suhteita. (Puustjarvi 2017, 16.)

1.3 Lasten psykiatrinen akuuttihoito

Lasten mielenterveyspalveluissa yhdistyvat erikoissairaanhoito, perusterveydenhuolto ja sosi-
aalipalvelut lastensuojelu- ja perheneuvolapalveluineen (Kaukonen & Repokari 2016, 437).
Tama tutkimus kohdistuu erikoissairaanhoitoon, lastenpsykiatrian akuuttiosastohoitoon, joka
on ymparivuorokautista hoitoa. Lasten psykiatrista osastohoitoa voidaan toteuttaa taman
lisaksi viikko-osastohoitona tai padivaosastohoitona. Ymparivuorokautiselle osastohoidolle on
kuitenkin vahvat indikaatiot lasten vaikeiden psyykkisten sairauksien ja usein henkedkin uh-
kaavien kriisitilanteiden hoidossa. Nykyisin osastohoito nahdaan hoitoprosessin yhtena osana
aiemman paaroolin sijaan. (Kaukonen & Repokari 2016, 440.) Lastenpsykiatrian erikoisalalla
neuropsykiatrisesti oireilevien 10-12-vuotiaiden potilaiden maaran on todettu kasvaneen 67
% vuodesta 2008 vuoteen 2012. Vastaavasti 13-18-vuotiaiden ikdaryhmassa kasvua on ollut 72
%. (Lamsa, Santalahti, Haravuori, Pentinmikko, Tuulio-Henriksson, Huurre & Marttunen 2015,

37-38.)

Kriisitilanteissa, kun lapsen turvallisuutta ei voida muutoin turvata, lapsi saattaa tarvita hoitoa
psykiatrisella akuuttiosastolla (Koskinen & Sourander 2016, 670-671). Ville Fribergin tyoryh-
man (2019) tutkimustulokset ovat osittaneet, etta lasten psykiatrisen akuuttihoidon tarve on
lisaantynyt kaikkialla maailmassa. Tampereen yliopistollisen sairaalan lastenpsykiatrialle osoi-

tettujen paivystyslahetteiden maaran kasvu on tutkijoiden mukaan ollut merkittavaa. Vuodes-
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ta 2015 vuoteen 2018 ldhetteiden kasvu on ollut 52 %. (Friberg, Kakko, Salmelin & Borg 2019,
2943.) Lapsen sairaalahoito voidaan toteuttaa myds tahdosta riippumatta mielenterveyslain
mukaisten kriteerien tayttyessa (Koskinen & Sourander 2016, 670). Vuosina 2017-2018 tah-
dosta riippumattoman hoidon tarpeen arvioon edellytettavaa M1-lahetetta kaytettiin 15 %:lla
Tampereen yliopistollisen sairaalan lastenpsykiatrian akuuttihoidon potilaista (Friberg 2019,
2945). Yleisempia syita psykiatriseen akuuttihoitoon on lapsen itsetuhoisuus ja itsetuhoinen
tai hallitsematon aggressiivinen kaytds (Koskinen & Sourander 2016, 671). Itsetuhoisuus ja
aggressiivisuus ovat lapsilla epaspesifisia, diagnoosista riippumattomia oireita (Friberg ym.

2019, 2945).

Usein akuuttihoidon pituudeksi riittda noin kahden viikon pituinen jakso. Akuuttihoidon ta-
voitteena on pysayttaa ja vakauttaa tilanne, tydskennella intensiivisesti lapsen seka perheen
kanssa ja saada aikaan riittava jatkohoitosuunnitelma. Osastohoito on seka perhe- ettd yksilo-
terapeuttinen prosessi, jossa pidetaan tarkeana lapsen ja perheen aktiivista osallisuutta. Lap-
sen hoitoon kuuluu aktiivinen ja vastavuoroinen lasnaolo, lapsen kohtaaminen, kuuleminen ja
emotionaalisiin tarpeisiin vastaaminen. Erityisen tarkeana nahdaan lapsen suhde hoitaviin
aikuisiin seka vuorovaikutussuhteiden moninaisuus ja suhteiden eri puolet. Tarkeda on myos
lapsen huoltajien kohtaaminen, avoimuus, dialogi seka lapseen liittyvan ymmarryksen jaka-
minen vanhempien kanssa. (Koskinen & Sourander 2016, 671, 668-669.) Ville Fribergin tutki-
musryhman (2019) mukaan lasten psyykkinen terveydentila ja toimintakyky ovat olleet akuut-
tiosastolle tullessa huonoja ja heidan eldmassaan oli ollut paljon psykososiaalisia kuormitus-
tekijoita. Toimintakykymittareilla mitattuna lasten terveys ja toimintakyky parantuivat osasto-

jakson aikana selvasti. (Friberg ym. 2019, 2947.)

1.4 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Tassa tutkimuksessa tuodaan esiin vanhempien aanta heidan osallisuudestaan lastenpsykiat-
rian akuuttiosastolla. Aineistona ovat vanhempien vapaamuotoiset kertomukset heidan ko-
kemuksistaan lapsen osastojakson aikana. Tutkimuksen tarkoituksena on lisatd ymmarrysta

vanhempien osallisuudesta selvittamalla, millaisia osallisuuden kokemuksia vanhemmilla on
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osastohoidon ajalta. Tavoitteena on analysoida sitd, miten osallisuus ilmenee vanhempien
kertomuksissa ja millaisia merkityksellisia tekijoita osallisuuteen liitetdan. Tutkimus tuottaa

tietoa lastenpsykiatrian akuuttiosastohoitoon vanhempien osallisuuden kehittamisen tueksi.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

- Miten vanhemmat kuvaavat osallisuuden toteutumista?

- Mista tekijoista muodostuu hyva ja huono osallisuuden kokemus?

- Millaisia esteita ja edistavia tekijoita osallisuudelle kertomuksista ilmenee?
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2 Teoreettinen viitekehys

2.1 Osallisuuden kasite

Osallisuus kasitteena on abstrakti, monitieteinen ja moniulotteinen. Osallisuudelle ei ole
muodostunut yhtenaista maaritelmaa ja silla on monia lahikasitteita. Kasitteiden keskinainen
suhde ei ole kirjallisuudessa yksiselitteinen. Erityisesti osallistumisella (participation), voi-
maantumisella (empowerment) ja minapystyvyydella (selfefficacy) voidaan tarkoittaa samaa
asiaa osallisuuden kanssa, osallisuuden osatekijoita, sen edellytyksia tai seurauksia. Osalli-
suutta kuvaavia englanninkielisia kasitteitd on monia, kuten aiemmin mainittujen liséksi invol-
vement, inclusion, citizen engagement, citizen participation ja social engagement. (Vuorenmaa

2016, 19-20.)

Monesti osallistumisesta ja osallisuudesta puhutaan samaa tarkoittavina (esim. Kivinen ym.
2020, 269). Katja Valkama (2012, 57) nakee tutkimuksessaan osallisuuden ja osallistumisen
erisisaltdisina asiakaslahtoisyyteen liittyvina kasitteind. Anna-Maria Isolan, Heidi Kaartisen,
Lars Leemannin, Raija Ladperin, Taina Schneiderin, Salla Valtarin ja Anna Keto-Tokoin (2017)
mukaan osallisuus on osallistumista ja siihen liittyen vaikuttamista (representation) seka de-
mokratiaa. Osallisuus on myos liittymista (involvement), suhteissa olemista (relatedness), kuu-
lumista (belonginess) ja yhteisyytta (togetherness). Osallisuuteen kuuluu yhteensopivuus (co-
herence) ja mukaan ottaminen (inclusion). Se on myds kaiken naiden jarjestamista ja johta-

mista (governance). (Isola ym. 2017, 3.)

Elina Nivalan ja Sanna Ryynasen (2013) mukaan osallisuus on ihmisen sosiaaliseen perusluon-
teeseen liittyvaa kuulumista johonkin, olemista, elamista ja toimimista, jolloin ollaan yhtey-
dessa muihin ihmisiin. Osallistumisen he maarittelevat olevan toimintaa, joka mahdollistaa
osallisuuden edistamisen. Osallistuminen itsessaan ei myoskaan heidan mukaansa voi olla
osallisuuden synonyymi. (Nivala & Ryynanen 2013, 26.) Kati Narhi kollegoineen (2014) erottaa
osallisuudessa kaytavassa kasitteellisessa keskustelussa osallisuuden ja osallistumisen lisaksi

myds osallistamisen. Heiddn mukaansa osallistamiseen liittyy ajatus kansalaisesta passiivise-
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na osallistujana. Osallistamisessa henkiléa kehotetaan tai vaaditaan osallistumaan toimin-
taan. Osallistaminen saattaa johtaa osallistumiseen ja osallisuuteen. (Narhi ym. 2014, 233.)
Voidaan ajatella, etta osallistaminen pyrkii saamaan ihmisen auttamaan itse itseaan (Koivisto

2018, 639).

Yleisesti ottaen osallisuus on vaikutusmahdollisuuksien antamista ihmiselle oman asiansa
hoitamisessa (Koivisto 2018, 637). Tassa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita osallisuudesta
yksildtasolla. Yksildtasolla osallisuus ilmenee esimerkiksi toimivana vuorovaikutuksena seka
mahdollisuutena osallistua oman hoito- ja palvelutapahtuman suunnitteluun ja paatdksente-
koon (Kivinen ym. 2020, 270). Asiakas nahdaan nykypaivana tasa-arvoisena kumppanina, joka
osallistuu tasavertaisesti itsedan koskeviin asioihin. Asiakkaan halutaan olevan aktiivinen toi-
mija, jolla saa olla omaa paatdsvaltaa ja vastuuta hoitoihin ja palveluihin liittyvissa asioissa.

(Ristolainen, Roivas, Mustonen & Hujala 2020, 243.)

Osallisuutta voidaan tarkastella yksilotason lisaksi myds yhteiskuntatasolla seka palvelujarjes-
telmatasolla (Oranen 2013, 122). Yhteiskunnan tasolla osallisuus ilmenee esimerkiksi kansa-
laisten mukanaolona lainsaadannon valmistelussa, sosiaali- ja terveyspolitiikan muotoilussa,
kuntasuunnittelussa tai kansallisten hoitosuositusten laadinnassa ja arvioinnissa. Sosiaali- ja
terveyspalvelujen tasolla osallisuudessa vuorostaan korostuu asiakkaiden rooli palvelujen

kayttajina ja vaikuttajina palvelujen kehittdmisessa ja arvioinnissa. (Kivinen ym. 2020, 270.)

2.2 Osallisuuden mallit

Osallisuuden kokonaisuutta voidaan jasentaa erilaisten mallien ja jaottelujen mukaan. Naiden
avulla pyritddn monimuotoisen asian jasentamiseen ja ymmartamiseen. Sote-
organisaatioiden ja niissa toimivien ammattilaisten on olennaista tunnistaa osallisuuden mo-
nimuotoisuus ja mahdollisuudet, jotta asiakkaan osallisuus toteutuisi eri tasoilla kuin myods
erilaisissa tilanteissa. Osallisuuden malleista kaytetyimpia ovat hierarkkiset mallit ja ulottu-

vuusmallit. (Kivinen ym. 2020, 271, 274.)
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Sherry R. Arnsteinin (1969) kehittamaa hierarkkista tikapuumallia pidetaan klassikkomallina.
Se on ollut myés monen muun mallin Idhtékohta. (Kivinen ym. 2020, 271.) Sherry R. Arnsteinin
mallissa tikapuiden askelmat kuvaavat sita valtaa, joka yksildlla on suhteessa tehtaviin paa-
toksiin. Valta kasvaa askelmia noustessa. Tikkailla edetaan alimpien, osattomuuden tasoilta
(manipulaatio, terapia) ndenndiseen osallisuuteen (informointi, konsultaatio, yhteissuunnitte-
lu). Kolme ylinta askelmaa kuvaavat taytta osallisuutta, jolloin yksilén rooli nayttaytyy paatok-
sentekijana (kumppanuus, delegoitu paatosvalta, kansalaisvalvonta). (Kuvio 1.) (Arnstein 1969,

216-224.)

kansalaisvalvonta

delegoitu toimivalta = kansalaisten toimivalta

kumppanuus

)\

yhteissuunnittelu

konsultaatio = tokenismi

tiedonsaanti

\

terapia

. . naennaisvaikuttaminen
manipulaatio

KUVIO 1. Osallisuuden tikapuut (Arnstein 1969, 217; Sutela 2000, 18)

Myds Marion Clarkin tydryhman (2008, 10-11) esittama osallisuuden malli ilmentaa osallisuut-
ta hierarkkisena rakenteena ammattilaisten ja asiakkaan valilla. Alimmalla tasolla palvelut
suunnitellaan ja totutetaan ammattilaisten toimesta, eivatka asiakkaat ole osallisina. Asiakkai-
den osallisuus kasvaa tasoja edetessa ja korkeimmalla, viidennella, tasolla osallisuus ilmenee
kumppanuutena, jolloin asiakkaat ja ammattilasiset tydskentelevat yhdessa kaikilla palvelu-

alueilla. (Clark, Davis, Fisher, Glynn & Jefferies 2008, 10-11.) Muita hierarkkisia malleja ovat
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esitelleet muun muassa Roger Hart (2007), Harry Shier (2001) ja Liisa Horelli (1994) (Kivinen
ym. 2020, 271) seka Lars Leemann ja Riitta-Maija Hamalainen (2015).

Hierarkkisia malleja kohtaan on esitetty laajalti kritiikkia. Elina Nivalan & Sanna Ryynasen
(2013) mukaan osallisuuden ja osallistumisen hierarkkiset mallit hamartavat osallisuuden ja
osallistumisen kasitteiden eroja. He nakevat risking, ettd aina pyritaan tavoittelemaan ylim-
man tason osallistumista. Kuitenkin riippuen tilanteesta, olosuhteista ja osallistujasta miele-
kas osallistumisen taso voi olla jokin muu kuin edes mahdollisimman ylin taso. Yksild saattaa
tarvita osallistumiseensa myos monenlaista tukea ja yhteisty6ta. Huomion kiinnittaminen pel-
kastaan vallanjaon muuttumiseen saattaa korostaa helposti konflikteja yhteistydn kustannuk-
sella ja itsendista paatoksentekoa yhteistoiminnan kustannuksella. (Nivala & Ryynanen 2013,

23-24.)

Peter Beresford (2012, 24) kritisoi hierarkkisia malleja siita, etta ne eivat huomioi osallisuuden
monimutkaisuutta ja vuorovaikutteisuutta. Harri Raisio kollegoineen (2017) taas nakee Arn-
steinin tikapuumallin korostavan liikaa vallankdyttajaa. Heidan mukaansa mallissa valta nayt-
taytyy "nollasummapelind”, jolloin kansalaisten lisdantynyt valta on pois viranomaisten vallas-
ta, ja vastaavasti toisinpain. He esittavat kritiikkia myds siita, etta mallin mukaan osallisuus on
parempaa, mita ylempana askelmalla ollaan. (Raisio, Puustinen, Hyytidinen & Wiikinkoski
2017, 12.) Karel Maierin (2001) mukaan ihmiset saattavat olla haluttomia osallistumaan paa-
toksentekoon ja ottamaan siihen kuuluvaa vastuuta. Han huomauttaa, etta Arnsteinin malli
olettaa kaikkien haluavan osallistua suunnitteluun ja paatdéksentekoon. Hanen mukaansa
myoskaan osallistumisen mahdollisuus ei viela tarkoita todellista osallistumista. (Maier 2001,
709.) Myos Jonathan Tritter ja Alison McCallum (2006) ovat esittaneet laajaa kritiikkia valtaa

korostavaa Arnsteinin mallia kohtaan.

Osallisuuden kokonaisuutta voidaan jasentaa myds ulottuvuusmallein. Nigel Thomasin (2002)
kehittaman mallin ensimmainen ulottuvuus tarkastelee asiakkaan mahdollisuutta tehda paa-
tds osallistumisestaan. Talldin myos kieltaytyminen ndhdaan yhdeksi osallisuuden muodoksi.

Toinen ulottuvuus kuvaa riittdvaa tiedon saantia asiakkaan omasta tilanteesta ja hanen oi-
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keuksistaan. Kolmas ulottuvuus kuvaa asiakkaan mahdollisuutta vaikuttaa prosessiin. Neljas
ja viides ulottuvuus liittyvat asiakkaan mahdollisuuksiin ilmaista itsedan ja esittaa mielipitei-
taan seka siihen, onko asiakkaalla mahdollisuus saada apua ja tukea naihin. Kuudennessa
ulottuvuudessa tarkastellaan asiakkaan mahdollisuuksia tehda paatoksia. (Kuvio 2.) (Thomas

2002, 174-176.)

Mahdollisuus

e valita
Mahdollisus '} \

itsendiseen | Mahdollisuus

\péétéksen— I saada tietoa
tekoon ) \

Mahdollisuus ¥ Mahdollisuus
vaikuttaa | ilmaista

prosessiin  J itseaan
' Mahdollisuus ¥
saadatukea |
itsensa I
Wisemiseen y

KUVIO 2. Osallisuuden ulottuvuudet Nigel Thomasin (2002) mallin mukaisesti

Suomessa valtakunnalliseen osallisuushankkeeseen pohjautuvassa osallisuuden osa-alueiden
jaottelussa ulottuvuudet ovat tieto-osallisuus, toimintaosallisuus, suunnitteluosallisuus ja paa-
toksenteko-osallisuus (Kohonen & Tiala 2002, 6; Sihvo, Isola, Kivipelto, Linnanmaki, Lyytikai-

nen & Sainio 2018, 10).

2.3 Osallisuuden haasteet

Asiakkaan ja ammattilaisen suhde elda historiallista muutosta. Sosiaali- ja terveyspalveluissa

asiakas tai potilas on nahty pitkaan kohteena ja passiivisena toimijana. 2000-luvulla puheeksi
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on noussut asiakkaiden osallisuus omassa palvelussaan ja palvelujarjestelmassa. Nykyisessa
osallisuusajattelussa asiakas on oman elamansa aktiivinen toimija yhdessa ammattilaisten

kanssa. (THL 2022.)

Hoitoalan ammattilaisten osaaminen ja toiminta on merkittava lasten ja perheiden palvelujen
laatuun vaikuttava tekija. Lasten ja perheiden osallisuuden vahvistaminen vaatii ammattilaisil-
ta kulttuurista muutosta ja uusien monialaista yhteistoimintaa tukevien toimintatapojen
omaksumista. Tavoitteena on, ettd vanhemmat otetaan tiiviisti mukaan kumppaneiksi omien
lastensa ja perheen tilanteen parhaina asiantuntijoina. (Halme, Vuorisalmi & Perala 2014, 17.)
Kumppanuussuhteet lasten ja lasten vanhempien kanssa eivat ole pelkastaan hoidon kannal-
ta tarkeitd, vaan myds muun muassa hoitotyon suunnittelun ja kehittdmisen kannalta (Me-
near, Dugas, Careau, Chouinard, Dogba, Gagnon, Gervais, Gilbert, Houle, Kates, Knowles, Mar-
tin, Nease Jr., Zomahoun & Légaré 2020, 537). Asiakas tuleekin ndhda oman elamansa asian-
tuntijana, mutta myo6s tarkeana voimavarana ja resurssina palvelutapahtumassa ja palvelu-

tuotannossa (Stenvall & Virtanen 2012, 177).

Osallisuuden toteuttamiseen ja toteutumiseen nahdaan olevan monenlaisia haasteita ja risti-
riitaisiakin asioita. Tyontekijat saattavat olla ristipaineissa tehokkuuteen ja talouteen liittyvien
vaatimusten ja asiakkaiden osallisuuden toteuttamisessa (Kivinen ym. 2020, 284-285). Asiak-
kaan mukaan ottamisen peldtaan usein lisaavan myos kustannuksia ja ruuhkauttavan palvelu-
ja. Kuitenkin kaytanndn kokemukset ovat yleensa painvastaisia. Uuden kumppanuuden tuo-
ma muutos on tavallisesti positiivinen myds ammattilaisten kannalta. (Koikkalainen & Rauhala

2013, 45.)

Ammattilaiset saattavat nahda asiakkaiden osallisuuden myds lisatyona. Asiakasosallisuus on
nakokulman muutos ja se vaikuttaa toimintaan monella tasolla. Se kuuluu osaksi kaikkien ar-
kityohodn. (THL 2022.) Hoidossa on kyse potilaan prosessista, hanen hyvinvoinnistaan ja ter-
veydestd, joita ammattilainen tukee eri tavoin (Koikkalainen & Rauhala 2013, 44). Asiakkaiden
osallisuuden kokemuksiin vaikuttavat kaytettavissa olevat resurssit ja kiire, mutta ennen kaik-

kea tydntekijdiden asenteet ja osaaminen (Kivinen ym. 2020, 285). Myos Minna Laitila (2010,
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185) tuo esiin tyontekijoiden asenteiden merkityksen asiakkaiden osallisuuden toteutumiselle.
Erityista huomiota tulisi kiinnittaa laitoshoidossa tydskentelevien ja vdahemman tydkokemusta

omaavien tyontekijoiden asenteisiin (Kortteisto ym. 2018, 687).

Joskus asiakkaan odotukset ja toiveet voidaan kokea myos eparealistisina. Asiakkaan osalli-
suus ei kuitenkaan tarkoita sita, ettd ammattilaisten tulisi kaikki mahdollistaa. Tall6in ammatti-
laisilta vaaditaan, etta mahdollisuuksien rajat ja paatdkset kerrotaan seka perustellaan ym-
marrettavasti. (THL 2022.) Ammattilaiset odottavat ja edellyttavat asiakkaalta aktiivista toimin-
taa, mutta toisaalta taas aktiivisuus koetaan uhkana ammattilaisten nakdékulmasta. Aktiivinen
asiakas saatetaan nahda hankalana, vaativana tai muuten toimintaa haittaavana. (Valkama
2009, 37; Valkama 2012, 80.) Yleinen epailys onkin, etta ammattilaisten nakemykset ja osaa-
misen painoarvo heikkenevat asiakkaiden osallisuuden vahvistuessa (THL 2022). Myds Elina
Weiste, Sari Kdpykangas, Lise-Lotte Uusitalo ja Melisa Stevanovic (2020, 13) ovat tutkimukses-
saan havainnut ammattilaisten kokeneen asiakasosallisuuden uhkaavan heidan ammatilli-

suuttaan, vaikka he arvostavatkin asiakasosallisuutta.

Asiantuntijavallan menettamiseen tai toiminnan hallitsemattomuuteen liittyvat pelot ovat kui-
tenkin enemman oletuksia kuin todellisia uhkia (Koikkalainen & Rauhala 2013, 45). Asiakkaan
osaaminen ja tietamys tulee ndhda arvokkaana resurssina (Valkama 2009, 37; Valkama 2012,
80). Asiakkaan osallisuus ei millaan tavalla vahenna ammattilaisen asiantuntemusta. Asiakas-
osallisuus on seka ammattilaisen ettd asiakkaan asiantuntijuutta. Asiantuntemusten yhdista-
minen luo kaikille osapuolille uudenlaista ymmarrysta. Asiakasosallisuus on yhteisty6ta, jossa
kummaltakaan osapuolelta ei vieda mitaan, vaan nimenomaan on tarkoitus rikastua yhdessa.
(THL 2022.) Mielenterveyspalveluissa tydskentelevien ammattilaisten asenteet palvelujen kayt-
tajien osallisuutta kohtaan ovat Tiina Kortteiston tutkimusryhman (2018) mukaan varsin posi-
tiivisia. Tutkijoiden mukaan asenteet ovat kuitenkin positiivisempia asiakkaiden omaan hoi-
toonsa osallistumista kohtaan kuin asiakkaiden osallistuminen palvelujen suunnitteluun, joh-

tamiseen tai ammattilaisten koulutukseen. (Kortteisto ym. 2018, 685.)
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2.4 Osallisuus ja hyvinvointi

Osallisuus on yhteydessa muun muassa ihmisten terveyteen ja terveyden taustatekijoihin.
Osallisuus on merkittava terveytta ja hyvinvointia tukeva voimavaratekija, silla osallisuuden
kautta ihminen voi vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin. Osallisuus on terveytta edistava tekija,
mutta myds terveydella ja hyvinvoinnilla on yhteys osallisuuteen. (Rouvinen-Wilenius, Aalto-
Kallio, Koskinen-Ollonqgvist & Nikula 2011, 56.) Asiakkaan ominaisuudet, terveydentila ja voi-
mavarat vaikuttavat hanen osallisuuteensa (Kivinen ym. 2020, 279). Osallisuutta vahvistavat
terveelliset elamantavat seka hyva perusterveys. On todettu, etta hyva fyysinen terveys mah-
dollistaa osallisuuden paremmin kuin heikko fyysinen terveys. Osallisuuden kokemusta vah-
vistavat myos psyykkiset, hengelliset ja emotionaaliset tekijat kuten elamahallintataidot ja hy-
va itsetunto. Sosiaalinen terveys taas mahdollistaa yhteis66n kuulumisen seka toimimisen
yhdessa muiden kanssa. Osallisuutta vahvistavat myos turvallisuuden tunne ja tunne tyydyt-

tavasta perustarpeiden tayttymisesta. (Rouvinen-Wilenius ym. 2011, 56-57.)

Mydnteinen osallisuuden kokemus tukee myos asiakkaan kasitysta itsestaan osallistuvana ja
aktiivisena osapuolena. Vuorovaikutukseen osallistuva asiakas kokee todennakdisemmin it-
sensa osalliseksi koko hoitoprosessissa. Talldin hoitoon sitoutuminen seka myds ohjeiden
noudattaminen on todenndkdisempaa. (Gerlander, Kivinen, Isotalus & Kettunen 2013, 19.)
Tutkimustulokset ovat osoittaneet, ettd monet vanhemmat kokevat suurta ahdistusta, kun
heidan lapsensa on sairaalahoidossa. Lapsen sairaalahoito aiheuttaa merkittavia riskeja van-
hempien mielenterveydelle riippumatta lapsen sairaudesta tai sairaalahoidon pituudesta.
Vanhemman ahdistus lapsen sairaalahoidon aikana on todettu olevan esteend vanhemman
osallistumiselle lapsen sairaalahoitoon. (Franck, Wray, Gay, Dearmun, Lee & Cooper 2015, 11,
15, 19.) Ammattilaisten on tarkedaa huomioida vanhempien osallisuus ja arvostaa seka hyo-
dyntaa vanhempien asiantuntemusta myds siita syysta, kun huomioidaan perheen haavoittu-
vuus ja lisadntynyt riski saada negatiivinen sairaalakokemus. Positiiviset osallisuuden koke-
mukset on yhdistetty vanhempien stressin ja masennuksen oireiden vahenemiseen. (Muskat,

Riosa, Nicholas, Roberts, Stoddart & Zwaigenbaum 2015, 483, 489.)
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Arki neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheissa saattaa olla haastavaa ja vanhempien
voimavarat voivat olla vahaiset. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta erityislapsen vanhemmuus
on vanhemmuuden uupumuksen erityisia riskitekijoita (esim. Sorkkila & Aunola 2020; Gérain
& Zeck 2018). Matilda Sorkkilan ja Kaisa Aunolan (2020, 654) tutkimuksen mukaan kaikkein
voimakkaimmin vanhempien uupumusta selitti lapsen erityistarve. Huoli omasta vanhem-
muudesta on yhteydessa vanhempien mielialaoireiluun, heikompaan koettuun elamanlaa-
tuun, yksinaisyyteen ja ahdistuneisuuteen. Neuropsykiatristen oireiden ja samanaikaisten
tunne-elaman ja kayttaytymisen pulmien vuoksi hoidossa olevien lasten vanhempien psyykki-
nen kuormittuneisuus tulee tunnistaa ja on tarkeaa ottaa huomioon hoidon suunnittelussa ja
toteutuksessa. (Vuori, Tuulio-Henriksson & Autti-Ramé 2017, 31.) Perinndllisyys on merkittava
tekija neuropsykiatristen haasteiden kehittymiseen (Pihlakoski & Rintahaka 2016, 249; Moila-
nen & Rintahaka 2016, 226). Vanhemman oma neuropsykiatrinen oireilu saattaa toisinaan
tuoda haasteita yhteistyéhon (Puustjarvi 2017, 17). Vanhempien omat mahdolliset neuropsy-
kiatriset haasteet tuleekin ottaa huomioon vanhempien osallisuuden onnistumiseksi. Toimin-
nan perustana tuleekin olla asiakkaiden ja potilaiden oman nakemyksen, kokemuksen, toi-

mintakyvyn seka voimavarojen arvostaminen (Koikkalainen & Rauhala 2013, 44).

2.5 Osallisuus, valta ja vastuu

Vanhemmat saattavat joutua lapsen hoidon aikana monien haastavien hoitopaatdsten eteen
(Liverpool ym. 2021, 1319). Asiakkaan tulee saada oikea-aikaista tietoa seka tukea ja rohkaisua
toimia aktiivisena osapuolena hoidon suunnittelussa, paatéksenteossa ja hoidossa (Menear
ym. 2020, 537). Lapsen tilasta saatu riittava ja asianmukainen tieto auttaa vanhempia ymmar-
tamaan lapsen kayttaytymista ja lievittdd vanhemman omia ahdistuksen, avuttomuuden ja
syyllisyyden tunteita (Puotiniemi, Kyngas & Nikkonen 2002, 20). Yksi hoitotydn ammattilaisen
ja asiakkaan valisen vuorovaikutuksen keskeisista tehtavistda on hoidosta seka laakityksesta
keskusteleminen. Tutkimustulosten mukaan ladkehoitoon liittyvassa keskustelussa tiedon
puutteet liittyivat erityisesti haittavaikutuksiin, vaikutustapaan ja lisatiedon lahteisiin. (Gerlan-

der ym. 2013, 14, 18.)
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Hoitoalan ammattilaiset ovat pitaneet tarkeana, etta asiakas saa riittavan paljon sellaista tie-
toa, joka on selkeaa ja helposti ymmarrettavaa. Tutkimuksen mukaan ammattilaiset mukaut-
tivat kommunikaatiotaan tilanteeseen nahden sopivaksi ja auttoivat asiakasta ymmartamaan
kasitellyt asiat. Psykiatrisen hoidon asiakkaat ovat usein haavoittuvassa tilassa, ja ammattilai-
set ovatkin korostaneet omaa vastuutaan asiakkaan ohjauksessa. (Selvin, Aimqvist, Kjellin &
Schréder 2021, 463-464.) Tutkimustulokset ovat osoittaneet, etta ammattilaiset painottavat
asiakkaiden vastuuta, mutta viittaavat kuitenkin omaan oikeuteensa paattaa asiakkaalle sopi-
vasta hoidosta. Asiakkaat taas vastustivat paitsi ammattilaisten yksinomaista paatdsvaltaa,

my0s vastuun luovuttamista kokonaan heille itselleen. (Weiste ym. 2020, 9.)

Mikali hoitotydn kaytanteisiin ei sisally asiakaslahtdisia arvoja, yllapidetaan vanhempien han-
kaliksi ja epaoikeudenmukaisiksi kokemia hierarkioita (Hameenaho 2016, 16). Ammattilaiset
pitavat palavereita potilaan asioista my6s ilman potilaan tai asiakkaan lasndoloa. Ammattilai-
set ovat nahneet, etta potilaita voidaan kuitenkin osallistaa ennalta ja palaverin jalkeen voi-
daan keskustella potilaan kanssa palaverissa kasitellyista asioista. Myds tilanteissa, joissa toi-
mitaan vastoin potilaan tahtoa ammattilaiset kokevat tarkeaksi potilaan osallisuuden huomi-

oimisen keskustelemalla heidan kanssaan paatosten syista. (Selvin ym. 2021, 464.)

Hoitohenkilokunnalla on paljon tietoa oman alansa sairauksista, mutta hanella ei ole samaa
asiantuntemusta potilaan elamasta kuin potilaalla itselldaan. Potilaan tuleekin olla yhdenver-
tainen toimija seka tasavertainen kumppani ammattilaisten kanssa. (Koikkalainen & Rauhala
2013, 44.) Erityislasten vanhemmilla on korostunut tarve hankkia tietoa ja osaamista, joka
usein muodostuukin kokemustietoa paljon laajemmaksi asiantuntijuudeksi. Erityislasten koh-
dalla vanhempien sisdistettava tieto kattaa kaiken aina paivittaisita hoito- ja kuntoutustoi-
menpiteista oireiden seuraamiseen ja oikea-aikaisen avun hakemiseen seka edellyttdd myos
diagnoosien perusteiden ymmartamista ja suunnitellun hoidon toteutumisen valvontaa. Lap-
sesta huolehtiminen ja vastuun maara johtaa erityislapsen vanhemman valtavaan tiedon tar-
peeseen. Vanhempien asiantuntemusta ei kuitenkaan aina tunnisteta. Vanhemman rooli
maallikkona asemoi hanen tietonsa vahempiarvoiseksi kuin hoitotydn asiantuntemuksen,

joka perustuu bio-ladketieteelliselle tiedolle. (Hdmeenaho 2016, 11, 19.) Palvelutapahtumassa
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vastavuoroisesti asiakkaan ja ammattilaisen valilla kehitetyt tavat toimia toisin kuin mita on

aikaisemmin toimittu ovat tarkeita (Stenvall & Virtanen 2012, 171).

Dominick L. Froschin, Suepattra G. Mayn, Katharine A.S Rendlen, Caroline Tietbohlin ja Glyn
Elwynin (2012, 1032) tutkimuksessa asiakkaat olivat huolissaan siita, etta mikali he olisivat eri
mieltd ammattilaisten kanssa, heidat leimattaisiin vaikeiksi potilaiksi. Tutkimukseen osallistu-
neista lahes neljasosa koki huolestuttavien tai pelottavien asioiden esiin nostamisen ja hoi-
toon liittyvan erimielisyyden kertomisen puutteelliseksi. (Gerlander ym. 2013, 19.) Ammattilai-
silta vaaditaan avoimuutta ja kykya sietaa itseensa kohdistuvaa arvostelua ja negatiivista kri-
tiikkia (Stenvall & Virtanen 2012, 163). Ammattilaisten on tarkeda luoda turvallinen ymparisto
avoimelle kommunikaatiolle. Asiakkaiden tulee olla tietoisia siita, etta ei ole vain hyvaksytta-
vad, vaan myds toivottavaa, etta he esittavat kysymyksia ja ilmaisevat mielipiteitaan. (Frosch
ym. 2012, 1035.) Vastavuoroisuus, kysymysten esittaminen ja yhdessa vastausten etsiminen
synnyttavat luottamusta (Lehto 2004, 60). Elina Weiste tutkimusryhmineen (2020, 13) havaitsi,
ettd asiakkaat pitivat ammattilaisten paatdsten noudattamista ainoana tapana osoittaa omaa

yhteistydkykyaan.

2.6 Osallisuus ja kuulluksi tuleminen

Jari Stenvall ja Petri Virtanen (2012) tekevat eron asiakkaiden kuulemisen ja kuuntelemisen
valilla. Kuulemisessa asiakkaat kertovat mielipiteensa ja ammattilaiset ottavat ne huomioon
tai vaihtoehtoisesti jattda ne huomiotta. Kuunteleminen taas tarkoittaa, ettd ammattilaiset
todella laittavat painoarvoa sille, mita mielta asiakkaat ovat. (Stenvall & Virtanen 2012, 162.)
Elina Weiste tutkimusryhmineen (2020) on todennut, etta niin asiakkaiden kuin ammattilais-
ten mielesta kuulluksi tuleminen on asiakkaan osallisuuden toteutumisen tarkea edelly-
tys. Ammattilaiset ovat painottaneet kuulluksi tulemisen tarkeyttd osallisuudessa, kun taas
asiakkaat korostivat myds todellista vaikutusvaltaa palveluihin. (Weiste ym. 2020, 13.) Toisi-
naan vanhemman tieto voi jadda huomiotta esimerkiksi sen vuoksi, ettei han tunteidensa val-
lassa pysty viestimaan asiaan keskittyen ja ilman tunteenpurkauksia. Joskus taas vanhemman

voimakas puuttuminen asioihin voi johtaa hanen tietojensa huomioimiseen, mutta asiallisen
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kaytoksen ja hyvan vuorovaikutuksen kustannuksella. (Hdmeenaho 2016, 18.) Luottamusta
vahvistaa erilaisten ratkaisujen perustelut ja vanhemman lupa olla vaativa ja antaa myds kriit-

tista palautetta, johon reagoidaan. (Kivinen ym. 2020, 283.)

Joissakin tilanteissa ammattilaisesta saattaa tuntua, etta han tietdaa paremmin mika on poti-
laan parhaaksi. Holhoava, hyvantahtoinen asenne korostuu erityisesti henkildihin, jotka nah-
daan vajaavaltaisina. (THL 2022.) Elina Weiste tutkimusryhmineen (2020, 9) on raportoinut
ammattilaisten ilmaisseen turhautumisensa tilanteisiin, joissa asiakkaat eivat ymmarra mika
on heille parasta. Asiakkaan nakemys on kuitenkin mahdollista ymmartaa silloinkin, kun sita
ei voi itse hyvaksya (THL 2022). Ajan puuteen on havaittu estavan hyvaa vuorovaikutusta hoi-
totilanteessa. Riittamaton aika heikentaa Dominick L. Froschin tutkimusryhman (2012, 1033)
mukaan asiakkaiden mahdollisuutta esittaa kysymyksia tai ilmaista huolenaiheitaan. Kun asi-
akkaan kohtaamiselle annetaan aikaa myods potilaan arvo- ja uskomuskasitykset aukeavat

ammattilaiselle (Koikkalainen & Rauhala 2013, 45).

Mikali hoitotydsta puuttuvat asiakaslahtoiset arvot, saatetaan yllapitdaa vanhempien hankaliksi
ja epaoikeudenmukaisiksi kokemia hierarkioita. Vanhemman kokemus siitd, etta lapsi ei saa
tarpeellista hoitoa sen vuoksi, ettei vanhempia kuunnella, johtaa turhautumiseen ja epaluot-
tamukseen ammattilaisia kohtaan. Vanhemmalla saattaa olla taakkanaan jatkuva huoli omas-
ta lapsestaan ja oireista, joita ei saada hoidettua. Talldin tunnetta siitd, ettd ammattilaiset ei-
vat tee parastaan lapsen hyvaksi, on vanhemman vaikea kasitella. (Hdmeenaho 2016, 16.)
Tutkimustulokset ovat osoittaneet, ettd erityisesti vanhempien tunne siita, etteivat he tule
kuulluksi seka tunne hylatyksi ja syytetyksi tulemisesta ammattilaisten toimesta nousee usein
esteeksi avun hakemiselle ja saamiselle lasten mielenterveyspalveluissa (Reardon, Harvey,

Baranowska, O'Brien, Smith & Creswell 2017, 644).

Vanhempien kuunteleminen on tarkeda, jotta voidaan suunnitella ja tarjota optimaalinen hoi-
to huomioiden lapsen ainutlaatuiset tarpeet (Muskat ym. 2014, 489). Vanhemmilla on mahdol-
lisesti monien vuosien aikainen asiantuntemus lapsestaan ja hanen tilanteestaan. Vanhem-

man asiantuntemus on korvaamatonta myas siita syysta, etta erityistarpeet, erilaiset vammat
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tai oireyhtymat eivat koskaan yhdisty taysin samalla tavalla. Nain ollen yleispatevat hoitosuo-
situkset eivat valttamatta ole asianmukaisia. (Hdmeenaho 2016, 20-21.) Asiakkaan kohtaami-
sessa vuorovaikutuksen merkitys on tavattoman suuri. Asiakkaiden ja ammattilaisten valinen
suhde perustuu kaksisuuntaiseen vuoropuheluun ja vuorovaikutukseen. (Stenvall & Virtanen

2012, 161-162.)

Daria Romaniukin tyéryhman (2014, 103, 115, 119) tutkimuksesta ilmeni, etta suurin osa hei-
dan tutkimukseensa osallistuneista vanhemmista ilmoitti halutun osallistumisen toteutunutta
osallistumista korkeammaksi. Taytta asiakkaan osallisuutta ei aina pystyta saavuttamaan,
mutta luottamuksen, turvallisuuden ja viestinnan avulla luodaan edellytykset asiakkaan osalli-
suuden tukemiselle (Selvin ym. 2021, 466). Asiakkaan valmiudet olla osallisina ovat erilaisia ja
siksi tarvitaankin erilaisia osallisuuden mahdollisuuksia ja muotoja. Osallisuus voi mielenter-
veystydssa toteutua eri tavoin. (Laitila 2010, 184.) Haavoittuvien potilaiden on kuvattu olevan

kiitollisia, kun he kokivat osallisuuden tunteen (Selvin ym. 2021, 464).
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3 Tutkimuksen metodologiset valinnat

3.1 Narratiivinen tutkimus

Narratiivinen tutkimus tarkoittaa tutkimusta, jossa huomio kohdistuu kertomuksiin ja kerto-
miseen tiedon valittajana ja tiedon rakentajana (Heikkinen 2018, 172). Lahtékohta narratiivi-
selle Iahestymistavalle on, etta tarinat tai kertomukset ovat ensisijainen keino kommunikoida,
jarjestaa, selittaa ja ymmartaa inhimillista elamaa seka ihmisten valisia suhteita. Ihmisille on
luontaista jasentda oman elamansa tapahtumia kuten ne olisivat tarinoita, jotka alkavat tietys-
ta lahtotilanteesta edeten lopputilanteeseen erilaisten kaannekohtien kautta. (Puusa, Hanni-
nen & Monkkénen 2020, 216.) Kertomusten avulla hankitaan ja muodostetaan tietoa seka
valitetaan tietoa muille (Heikkinen 2018, 170). Narratiivinen tutkimus nostaa esiin yksilon sub-
jektiivisia kokemuksia kerrotun tarinan muodossa (Puusa ym. 2020, 219). Narratiivinen tutki-
mus muodostaa monitieteisen tutkimussuuntien kirjon, josta kokemuksen tutkimusta edus-

taa vain osa (Tokkari 2018, 77).

Aiemmin on samaa tarkoittavina puhuttu seka narratiivisesta, kerronnallisesta, kertomukselli-
sesta ettd tarinallisesta tutkimuksesta. Nykyisin narratiivisuuden suomennokseksi vaikuttaisi
vakiintuneen kerronnallisuus. (Heikkinen 2018, 171.) Vilma Hanninen (1999) on kayttanyt ka-
sitteita "tarinallinen” ja "narratiivinen” toistensa synonyymeina. Narratiivinen tutkimus viittaa
hanen mukaansa tutkimukseen, jossa tarinan, kertomuksen tai narratiivin kasitetta kaytetaan
ymmarrysvalineena. (Hanninen 1999, 15.) Kaytan tasta tutkimuksesta nimitysta narratiivinen

tutkimus, ja ymmarryksen valineena ovat kertomukset vanhempien kokemuksista.

Tutkimukseni aihe voidaan nahda sensitiivisend. Sensitiivisind tutkimusaiheina voidaan pitaa
sellaisia aiheita, joiden kohteena ovat yksityiset, salaiset, yhteiskunnan normien vastaiset asiat
tai ihmisille mahdollisesti syyllisyytta, hapeaa tai psyykkisia traumoja aiheuttavat ilmiot (Laiti-
nen & Uusitalo 2007, 317). Narratiivista tutkimusta voidaan hyddyntaa sensitiivisten aiheiden
tutkimiseen. Narratiivisen |ahestymistavan kaytté saattaa mahdollistaa kasiksi paasemisen

tutkittavien kasityksiin ja kokemuksiin aroiksikin koetuista aiheista. Narratiivinen 1dhestymis-
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tapa voi auttaa tekemaan nakyvaksi usein vaiettuja teemoja ja lisata ymmarrysta niista. (Puu-
sa ym. 2020, 220.) Kertominen ja kertomusten tutkiminen on luontainen tapa tehda tutkimus-

ta silloin, kun halutaan ymmartaa ihmista ja hanen toimintaansa (Heikkinen 2018, 170).

Narratiivinen tutkimus ei ole yksittainen metodi, vaan se on pikemminkin tutkimusote, tausta-
filosofia tai tutkimuksellinen lahestymistapa (Heikkinen 2018, 176). Vilma Hanninen (2018)
painottaa, ettd narratiivisen tutkimuksen metodikirjallisuus on enemmankin ideapankki kuin
saantokokoelma. Menetelmakirjallisuudessa esitettyja aineistonkeruu- ja analyysimenetelmia
tutkija voi soveltaa tutkimukseensa sopivalla tavalla. (Hanninen 2018, 189.) Narratiivisuus voi
viitata 1) tietdmisen tapaan ja tiedon luonteeseen, jolloin usein puhutaan konstruktivistisesta
tiedon kasityksesta, 2) kerattyyn tutkimusaineistoon, 3) aineiston analyysitapoihin ja 4) kerto-
musten kaytannolliseen merkitykseen (Heikkinen 2000, 49). Narratiivien kaytté ammatillisena
tydvalineena on kiinnostunut kertomusten kertomisen kaytanndllisista seurauksista. Narratii-
vinen kayttd tutkimusvalineena taas on kiinnostunut tiedonmuodostuksen tehtavasta. Tutki-
mustiedon kannalta kertomisen terapeuttinen funktio on tarkeaa tiedostaa, jotta naita ei se-

koiteta toisiinsa. (Heikkinen 2000, 55.)

Tutkimukseni tukeutuu narratiivisuuteen usealla tavalla. Tutkimustani on ohjannut konstruk-
tivistinen tutkimusote, jonka valossa tieto ja tietaminen on subjektiivista ja paikallista. Kon-
struktivismin mukaan ihmiset konstruoivat tietonsa ja identiteettinsa kertomusten valityksella.
Tieto maailmasta on koko ajan uudestaan rakentuva ja muotoaan muuttava kertomus. Ajatel-
laan, etta ihminen rakentaa tietonsa aiemman tietonsa ja kokemustensa pohjalta. Nakemys
asioista kuitenkin muuttuu, kun ihminen saa uusia kokemuksia ja keskustelee muiden kanssa.
Konstruktivistinen tutkimusote hylkaa objektivistisen todellisuuskasityksen, jonka mukaan
todellisuutta voidaan kuvata vaitelausein ja osoittaa ne tosiksi tai epatosiksi. Narratiivinen
tutkimus pyrkii paikalliseen ja subjektiiviseen tietoon, joka voidaan nahda tutkimusotteen
vahvuutena. Ihmisten danet kuuluvat autenttisemmin ja nain tieto muodostuu monidanisena
ja kerroksellisena. Talldin valtetadan tiedon pelkistymisen "suuriin kertomuksiin”. (Heikkinen

2000, 49-51.)



33

Ihmisten elamat ja kokemusmaailmat ovat ainutlaatuisia ja jatkuvasti muuntuvia, joten myos
kokemuksia koskeva tieto on yksilollista ja muuttuvaa. Narratiivisessa kokemuksen tutkimuk-
sessa kokemus tarkoittaa yksildllista merkityksen antamista seka kielellisyyden vuoksi yhtei-
s60n sidoksissa olevaa maailman konstruoimista ja ymmartamista. Narratiivinen tutkimus voi
nain ollen ottaa kohteekseen ihmisen sisaisen kokemusmaailman lisaksi sen, miten ihminen
keraa kokemusmaailmansa rakennusaineksia ymparistostaan, kuten muilta ihmisilta, yhtei-

soistaan tai medioista. (Tokkari 2018, 66, 77.)

Myds tutkimukseni aineisto on luonteeltaan narratiivista. Tutkimusaineistoni koostuu van-
hempien kertomuksista, joita he ovat tuottaneet vapaamuotoisesti kirjoittamalla. Lisaksi tut-
kimusaineiston analysointiin olen kayttanyt narratiivisia menetelmia. Vanhempien kertomus-
ten analysoinnin olen tehnyt kayttamalla Donald E. Polkinghornen (1995) jaottelun mukaisesti

seka narratiivien analyysia etta narratiivista analyysia.

3.2 Narratiivinen tutkimusaineisto

Narratiivisuudella voidaan viitata tutkimuksen aineistoon kuten tdssa tutkimuksessa. Donald
E. Polkinghornen (1995, 6) mukaan tutkimusaineistoa voidaan tuottaa numeerisesti, lyhyiden
sanallisten vastausten muodossa ja kertomuksina. Olen kayttanyt aineiston keruuseen kirjoi-
tuspyyntoa (liite 1), joka on Vilma Hannisen (2018, 193) mukaan yksi keino narratiivisen aineis-
ton saamiseen. Olen halunnut antaa vanhemmille mahdollisuuden kertoa vapaamuotoisella
kirjoituksella heidan omista kokemuksistaan mahdollisimman avoimesti ja turvaten perheen
anonymiteetin. Narratiivista aineistoa syntyy antamalla kertojalle mahdollisimman hyva tilai-
suus esittaa kokemaansa omalla tavallaan (Hanninen 2018, 194). Aineistona voivat olla kirjoi-
tuspyyntojen lisaksi esimerkiksi haastattelut, paivakirjat, elamankerrat ja muut vapaamuotoi-
set kirjalliset tuotokset, joissa tutkittavat kertovat omin sanoin kasityksistaan (Heikkinen 2018,
180). Narratiivisen tutkimuksen aineistona voivat olla tiettyjen elamantapahtumien ymparille
kietoutuvat tarinat. Narratiivisen tutkimuksen aineistoksi soveltuu monentyyppiset aineistot,

joista on nostettavissa esiin tarinallinen merkitysrakenne. (Hanninen 2018, 192-193.)
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Narratiivinen aineisto kerataan tavallisesti poikkileikkausasetelmalla, vaikka narratiivinen tut-
kimus kasitteleekin ajallisia prosesseja. Tarkoituksena on selvittaa, miten kertoja juuri kerron-
tahetkella tulkitsee menneisyyttaan. (Hanninen 2018, 167.) Lapsen psykiatrisesta akuuttiosas-
tohoidosta, johon tutkimukseni kohdistuu ja josta vanhemmat kertovat, on kulunut aikaa
muutamasta kuukaudesta jopa 16 vuoteen. Tutkimuksessani olen kiinnostunut juuri vanhem-
pien omista, subjektiivisista kokemuksista. Anu Puusan tyéryhman (2020) mukaan kirjoitus-
pyynto, kuten myds yksildhaastattelu, onkin toimiva tapa kerata aineistoa, kun halutaan saada
tietoa yksittaisten ihmisten kokemuksista. Narratiivinen vapaa kirjoittaminen saattaa olla yksi
parhaista tavoista saada tietoa tutkittavien kokemusmaailmasta. Silti sekaan ei avaa suoraa

ikkunaa kertojan tunteisiin ja kokemuksiin. (Puusa ym. 2020, 221-222.)

Narratiivisen tutkimuksen kasitteistd on kirjavaa (Hanninen 2018, 189). Tarkeimmat narratiivi-
set padkasitteet ovat kertomus ja tarina, joilla eri kielissa ja tutkimusperinteissa on useita
maarittelytapoja (Tokkari 2018, 77). Myo6s Vilma Hannisen (2018) mukaan tarinan ja kerto-
muksen voi maaritelld monin tavoin. Tarina syntyy, kun erilaisista tapahtumista luodaan tari-
na. Tarinaa esitettdessa vastaanottajille syntyy kertomus. Kertomus kuvaa tapahtumiin liitty-
via tunteita ja muita kokemuksia. (Hanninen 2018, 189-191.) Vilma Hanninen (1999) tuo esiin,
ettd kertomukset, teoriat, kokemukset ja jopa itse eldma voidaan nahda tarinana. Tarinan ka-
site on levinnyt useiden tieteenalojen ajatus- ja jasennysvalineeksi. Levinneisyys kertoo sen
potentiaalista tehda ymmarrettavaksi mita erilaisempia ihmiselaman ilmenemismuotoja. Eri
tieteenaloilla tarinan kasite on tuonut uudenlaista nakdkulmaa aiempaan keskusteluun. Nar-
ratiivisen tutkimuksen monialaisuus on johtanut siihen, etta tarinan kasitetta kaytetaankin
hyvin monissa merkityksissa. Vilma Hanninen (1999) on erottanut toisistaan tarinallisuuden
eri ilmenemismuotoja. Kasitteellinen eriyttdminen mahdollistaa tarinallisuuden ulottuvuuk-

sien ja niiden keskindisten suhteiden jasentamisen. (Hanninen 1999, 16, 19.)

Tassa tutkimuksessani puhun vanhempien kertomuksista ja naen kertomuksen kuten Vilma
Hanninen (1999) on sen madritellyt. Kertomus esittaa erilaisia aiemmin ihmisen eldmassa to-
teutuneita tapahtumia. Kertomusten avulla ihminen voi saada aikaan sosiaalisia vaikutuksia

sekd jasennyksilleen sosiaalista vahvistusta. Kertomuksilla ihminen jakaa ja reflektoi koke-
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muksiaan. (Hanninen 1999, 22.) Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat ovat kertomuksis-
saan kuvanneet omia osallisuuden kokemuksiaan lastenpsykiatrian akuuttiosastolla. Jani Kuk-
kolan (2018) mukaan kokemuksen tutkimus on yksinkertaisimmillaan kokemuksellisesti ta-
pahtuneen kuvausta niin kuin se on tapahtunut. Kuvaus kokemuksesta voi olla mahdollisim-
man taydellinen ja kattava kaikesta oleellisesta ja epaoleellisestakin. Kuvaus voi pyrkia myods
tilvistamaan erityiset ja keskeiset asiat eli kokemuksen ydinpiirteet ja mahdollisen merkityk-

sen. (Kukkola 2018, 46.)

Tyypillisimmin kertomus on kielellinen, mutta kerronta voi tapahtua myos jopa yksittaisen
kuvan avulla. Yksi kertomus voi sisaltaa useita tarinoita eli kertomus voidaan tulkita eri tavoin.
(Hanninen 1999, 20.) Laajemmassa merkityksessa narratiiviselta aineistolta edellytetaan ker-
tomuksen tunnuspiirteita. Talléin odotetaan, etta tarinalla on alku, keskikohta ja loppu seka
lisaksi ajassa eteneva juoni. Yksinkertaisimmillaan narratiivinen aineisto on kerrontaa, jolta ei
vaadita juonellisen kertomuksen tuottamista. (Heikkinen 2000, 51-52.) Mahdollista on myds
poimia koko aineistosta pienia kertomuksia, joihin soveltaa narratiivisen analyysin keinoja
(Hanninen 2018, 194). Paaosin aineistossani vanhempien kirjoitukset eivat olleet valmiin ker-
tomuksen muodossa. Vanhempien kirjoittamista kertomuksista, oli havaittavissa useita pienia

yksittaisia tarinoita osastohoidon aikaisista tapahtumista.

Aineiston keruuseen olen kayttanyt Penna-tydkalua seka Webpropolia. Kirjoituspyynnon linkki
oli jaossa Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissa. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan
muun muassa kuvaamaan jotakin ilmiota tai ymmartamaan tiettya toimintaa. Laadullisessa
tutkimuksessa ei tavoitella tilastollisia yleistyksia. Nain ollen laadullisessa tutkimuksessa on
tarkeaa, etta tutkimukseen osallistuvat tietdvat tutkittavasta ilmiésta mahdollisimman paljon
tai heilld on asiasta kokemusta. Tutkimukseen osallistujien valinnan tulee olla harkittua ja tar-
koitukseen sopivaa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98.) Padasiassa kohdistin kirjoituspyynnén Face-
bookista Idytyviin suljettuihin ryhmiin. Ryhmat olivat neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
vanhemmille kohdistettuja ryhmia. Pyysin jokaisen ryhman yllapidolta luvan linkin jakamiseen
ryhmassa. Muistutin julkaisussa saanndllisesti tutkimukseen osallistumisesta. Kirjoituspyyn-

nén linkkia jakoivat pyynndstani ADHD-liitto seka eras lapsiperhemedia omilla Facebook-
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sivuillaan. Facebookissa myds yksittaiset inmiset ja jokunen jarjestd jakoivat kirjoituspyyntda.
Instagramissa linkin jakoon kaytin omaa tiliani. Hyddynsin myds Twitteria ja lisaksi sain Twitte-

rissa linkin levittamiseen apua myods ohjaajaltani.

Pennassa kirjoituspyynto oli avoinna kaksi kuukautta. Aineiston sain luettavakseni vasta, kun
kirjoituspyynto oli sulkeutunut. Osa kirjoituksista kasitteli myos lasten sijaishuoltoa ja osa oli
melko lyhyita. Tassa vaiheessa sain mukaan tutkimukseeni kahdeksan vanhemman kirjoitus-
ta, joista kahdessa oli vain muutamia virkkeita. Virkkeet olivat kuitenkin merkityksellisia ai-
heen kannalta, joten hyvaksyin nama mukaan. Aineistosta voidaan muodostaa tarinallisia tul-
kintoja, vaikka aineisto ei sisaltaisikaan alku-keskikohta-loppu -tyyppisia kertomuksia (Hanni-
nen 2018, 194). Aineisto ei kuitenkaan ollut viela riittava, joten loin kirjoituspyynnén Webropo-
liin. Usein tutkimuksen aineiston keruun yhteydessa pohditaan aineiston kokoa: kuinka paljon
aineistoa tulee kerata, jotta tutkimus olisi tieteellista, edustavaa ja yleistettavissa (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 97; Eskola & Suoranta 2008, 60). Jari Eskolan ja Juha Suorannan (2008) mukaan
laadullisessa tutkimuksessa aineiston koolla ei ole valitdnta vaikutusta tai merkitysta tutki-
muksen onnistumiseen. Ratkaisevaa ei ole aineiston koko, vaan tarkoitus on pyrkia rakenta-

maan aineistosta teoreettisesti kestavia nakokulmia. (Eskola & Suoranta 2008, 61-62.)

Monesti aineiston maaran ratkaisevat kaytettavissa olevat tutkimusresurssit, kuten aika
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 97). Reilun kahden kuukauden aikana sain mukaan relevantteja kir-
joituksia vield kymmeneltd vanhemmalta. Lopulta aineisto koostui 18 vanhemman kirjoituk-
sesta. Kertomukset olivat keskenaan hyvin eri pituisia. Pisimmilldan kirjoitus oli 1,5 sivua ja
lyhimmillaan alle puoli sivua. Analysoitavaa tekstia kertyi yhteensa 18 sivua, rivivalilla 1,5 ja
kirjasinkoolla 11. Aineistoni koko oli pieni, mutta sisallollisesti rikas ja kattava. Jokaisessa ker-

tomuksessa tulee esille se, minka vanhempi kokee keskeiseksi ja tarkeaksi kertoa.

3.3 Aineiston analysointi

Narratiivisia analyysimenetelmia on lahes loputon joukko. Myds analyysimenetelmien luokit-

teluja eri paatyyppeihin on monia. (Hanninen 2018, 195.) Vilma Hanninen (2018, 195-196)
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esittelee erilaisia analyysimenetelmia sen mukaan, ollaanko kiinnostuneita kertomusten sisal-
l6sta eli siita, mita kerrotaan vai kertomisen tavasta eli siita, miten kerrotaan. Catherine Koh-
ler Riessmanin (2008, 19) mukaan narratiivisen analyysin menetelmia ovat temaattinen ana-
lyysi, rakenteellinen analyysi, dialoginen tai performatiivinen analyysi ja visuaalinen analyysi.
Donald E. Polkinghorne (1995) puolestaan jaottelee aineiston kasittelytavan narratiiviseen
analyysiin seka narratiivien analyysiin. Kyseinen kahtiajako pohjautuu Jerome Brunerin (1986)

kasitykseen paradigmaattisesta ja narratiivisesta tietamisen tavasta. (Polkinghorne 1995, 5.)

Kaytin analyysimenetelmina seka narratiivien analyysia etta narratiivista analyysia. Narratii-
vien analyysissa olen hyddyntanyt temaattista analyysia. Temaattinen analyysi soveltuu mo-
nenlaiseen narratiiviseen tutkimukseen, kuten kirjoitettujen tarinoiden analyysiin. Temaatti-
sen analyysin hyddyntdminen tuntui sopivalta, silla se sopii kokemattomille tutkijoille, jotka
tyoskentelevat ensimmaista kertaa narratiivisen aineiston parissa. (Riessman 2008, 54, 73.)
Temaattisen analyysin tuloksina voivat olla kokemuksia kuvaavat tyyppitarinat (Tokkari 2018,
78). Narratiivien analyysin jalkeen olen luonut narratiivisen analyysin avulla uuden kertomuk-

sen, jossa nostan esiin aineiston keskeisia teemoja (Polkinghorne 1995, 5-6, 12).

Narratiivien analyysissa seka narratiivisessa analyysissa on merkittavia eroja, vaikka ne mo-
lemmat koskevat tarinoita. Molemmat narratiivisen tutkimuksen analyysitavat voivat silti edis-
taa merkittavasti yhteiskuntatieteellista tietoa. (Polkinghorne 1995, 21.) Myds Jerome Brunerin
(1986) mukaan seka paradigmaattisella etta narratiivisella tietamykselld saavutetaan hyddyl-
lista ja patevaa tietoa, vaikka ne ovat luonteeltaan erilaisia. Narratiivinen tietdminen on Jero-
me Brunerin (1986) nakemyksen mukaan jaanyt paradigmaattista tietamista vahemmalle

huomiolle. (Bruner 1986, 8, 11, 15.)

Narratiivien analyysi

Jerome Brunerin (1986) paradigmaattinen tai loogis-tieteellinen tietdminen, jonka Donald E.

Polkinghorne (1995, 12) liittaa narratiivien analyysiin, tarkoittaa matematiikkaan ja logiikkaan

littyvaa tasmallistd, muodollista ja jarjestelmallista tietamista. Ominaista paradigmaattiselle
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tietamiselle on kasitteellistaminen ja luokittelu. (Bruner 1986, 12.) Useimmiten narratiivien
analyysia varten tarvitaan aineisto, joka koostuu useista tarinoista. Yksi tarina ei siis ole riitta-
va. (Polkinghorne 1995, 13.) Narratiivien analyysia on perinteisesti pidetty luotettavana ja tie-
teellisend. Kvalitatiiviset tutkimukset kayttavat usein paradigmaattista analyysia. (Polking-

horne 1995, 9, 13.)

Donald E. Polkinghorne (1995, 13) esittaa narratiivien analyysin toteuttamiseksi kaksi tapaa:
kasitteet johdetaan aikaisemmasta teoriasta, jolloin maaritellaan, 16ytyyko aineistosta kyseisia
ilmentymia tai kasitteet johdetaan aineistosta induktiivisesti. Vilma Hannisen (1999) mukaan
narratiivisen ldhestymistavan analyysi on aineistolahtoista. Talléin merkityksia ei jasenneta
valmiin teorian pohjalta, vaan periaatteena on avoimuus aineistosta nouseville merkityksille.
(Hanninen 1999, 34.) Tassa tutkimuksessa oli tavoitteena kuvata monipuolisesti vanhempien
subjektiivisia kokemuksia, jolloin aiempaan teoriaan nojaava analyysi olisi rajoittanut avoi-
muutta aineistolle. Aineistolahtdisessa analyysissa analyysiyksikot valitaan aineistosta tutki-
muksen tarkoituksen ja tehtavanasettelun mukaisesti. Nain ollen analyysiyksikot eivat ole etu-
kateen harkittuja. Aineistolahtdisessa analyysissa aikaisemmilla havainnoilla, tiedoilla tai teo-
rioilla tutkittavasta ilmidsta ei pitdisi olla mitdan tekemista analyysin toteuttamisen tai loppu-
tuloksen kanssa. Teorian merkitys analyysin ohjaajana liittyy metodologiaan. Tutkimuksessa

esitetyt metodologiset sitoumukset ohjaavat analyysia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 108.)

Noudatin Vilma Hannisen (2018) suositusta, jonka mukaan ensimmaisella aineiston lukuker-
ralla aineistoa tulisi lukea kuten kaunokirjallisia kertomuksia luetaan. Talldin tulisi antautua
tarinan vietavaksi jannittyneena siita, mita tarinassa tapahtuu ja miten tarina paattyy seka
avautua kertojan sanomalle. (Hanninen 2018, 196.) Luin koko aineiston lapi useaan kertaan,

jolloin sain hyvan kokonaiskuvan aineistosta. Juonen ja kertojien ollessa jo tuttuja, voi kerto-
muksista havaita tarkkoja vivahteita ja yleissavyn pienia murtumia (Hanninen 2018, 196). Kiin-
nitin erityistd huomiota siihen, mista temaattisessa analyysissa ollaan kiinnostuneita: mita
aineistossa kerrotaan. Temaattinen analyysi ei niinkaan ole kiinnostunut siita, etta miten, ke-

nelle tai miksi jokin asia on ilmaistu. (Riessman 2008, 53-54.) Temaattisen analyysin tarkoituk-



39

sena on teemojen esilletuonti: aineisto jarjestetaan, teemat tunnistetaan ja analysoidaan, lo-

puksi teemoja kuvaillaan yksityiskohtaisesti (Braun & Clarke 2006, 79).

Virginia Braunin ja Victoria Clarken (2006) kuvaamat temaattisen analyysin vaiheet ovat Jouni
Tuomen ja Anneli Sarajarven (2018) esittaman aineistolahtdisen sisalldnanalyysin vaiheiden
kaltaiset. Tutkimusaineistoni analyysiin olen hydédyntanyt seka Jouni Tuomen ja Anneli Sara-
jarven (2018) etta Virginia Braunin ja Victoria Clarken (2006) vaiheita ja ajatuksia. Luettuani
aineistoni lapi useaan kertaan aloin kdymaan kertomuksia lapi yksitellen karsiakseni aineis-
tosta tutkimukselle epdolennaiset asiat pois. Vanhemmilla oli tarve kirjoittaa myds osastohoi-
don ulkopuolisista tapahtumista kuten lapsen sijaishoidosta ja kuntoutuksesta. Tutkimukseni
kohdistuu kuitenkin nimenomaan lasten psykiatriseen akuuttihoitoon, joten muuhun kuin
akuuttihoitoon liittyvat asiat jouduin jattamaan analyysin ulkopuolelle. Tata vaihetta Jouni
Tuomi ja Anneli Sarajarvi (2018, 123) kutsuvat alkuperaisen datan pelkistamiseksi eli
redusoinniksi. Merkkasin ja poimin aineistosta tutkimusaiheen kannalta olennaiset kohdat.
Halusin kuvata aineistoa laajasti tuomalla esiin mahdollisimman rikkaasti vanhempien kerto-
muksissa esiintyvia teemoja. Tein pidemmista lauseista pelkistetyt ilmaukset tiivistaen olen-

naisen sisallon.

Pelkistamisvaiheessa huomioidaan myods, etta yhdestd lausumasta saattaa 16ytya useampia
pelkistettyja ilmauksia. Pelkistetyt ilmaukset listataan, jolloin luodaan pohja klusteroinnille eli
ryhmittelylle. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123-124.) Datan redusointia seuraa aineiston kluste-
rointi. Aineistosta koodatut ilmaukset kaydaan tarkkaan lapi ja etsitdéan samankaltaisuuksia
ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteita. Samaa ilmiodta kuvaavat kasitteet yhdistelldan eri luo-
kiksi. Tasta muodostuvat alaluokat, jotka nimetaan sisaltda kuvaavin kasittein. Klusteroinnissa
luodaan alustavia kuvauksia ilmiosta seka pohja tutkimuksen perusrakenteelle. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 124.) On oleellista, ettd jokainen merkityksellinen ilmaisu koodataan kaikkiin

teemoihin, joihin ne sopivat (Braun & Clarke 2006, 89).

Jouni Tuomi ja Anneli Sarajarvi (2018, 124-125) ohjeistavat jatkamaan alaluokkien yhdistelya

ylaluokkiin, yldluokkia paaluokkiin ja lopuksi yhdistavaan luokkaan, joka on yhteydessa tutki-
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mustehtaviin. Analyysia tehdessani koodatuista ilmauksista syntyi alateemoja ja niista edel-
leen teemoja, jotka lopulta yhdistyivat paateemoiksi (taulukko 1). Aineistolahtoisyydesta joh-
tuen etukateen ei voida maarittaa, kuinka monta luokkaa aineistosta muodostuu. Alaluokka ja
yhdistava luokka on, mutta kuinka monta luokkaa naiden valiin muodostuu, tai onko edes
tarvetta valiluokille, iimenee vasta analyysia tehdessa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 127.) Tulee
myds huomioida, etta aineisto sopii teemoihin. Temaattinen analyysi ei ole suoraviivainen
prosessi, vaan se vaatii tutkijalta jatkuvaa liikkkumista aineiston, koodausten ja teemojen valil-

la. (Braun & Clarke 2006, 86, 90-91.)

Taulukko 1. Esimerkki teemojen muodostumisesta

Koodattu ilmaisu Alateema Teema Paateema
Vanhemman rooli Mukanaolo
"...kun heille yritti ker- | Ammattilaisille tietojen
toa nuoren toiminta- | antaja Vanhemman asiantun- | Asiantuntijuuden jaka-
tavoista...” tijuus minen

“Saimme mm. soittaa
pianoa ja pelata lau- | Lapsen kanssa toimija Vanhemman rooli Mukanaolo
tapeleja yhdessa.”

Paateemoiksi muodostuivat avun saaminen, vanhempien tunteet ja emotionaalinen tuki, van-
hempien mukanaolo, asiantuntijuuden jakaminen ja osastojakson hyddyllisyys vanhempien
kokemana. Paateemat kietoutuvat toisiinsa ja olen sijoittanut ne ajalliseen tarinaan, joka alkaa
vanhempien avun hakemisesta ja loppuu osastohoidon paattymiseen. Taman narratiivien
analyysiin perustuvan ajallisen tarinan olen esittanyt alaluvuissa 4.2-4.6. Narratiivien analyysi
ei ole pelkastaan kategorisointia tai kategorioiden kuvaamista, vaan myos luokkien valisten
suhteiden havaitsemista (Polkinghorne 1995, 14). Tdman varmistin luoden temaattisia kartto-
ja. Temaattinen kartta on keino varmistaa, ettd koodausten, syntyneiden teemojen ja koko
aineiston valilla sailyy yhteys (Braun & Clarke 2006, 87). Analyysissani olen hyodyntanyt myods
Virginia Braunin ja Victoria Clarken (2006, 96) laatimaa hyvan temaattisen analyysin tarkastus-

listaa.
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Narratiivinen analyysi

Narratiivinen tietaminen on luonteeltaan kertomuksellista ja kertomuksia tuottavaa (Bruner
1986, 14). Narratiivinen tietaminen liittyy Donald E. Polkinghornen (1995) narratiiviseen ana-
lyysiin, joka pyrkii tuottamaan aineistosta uusia kertomuksia. Aineistosta kerataan kuvauksia
tapahtumista ja kootaan juonen avulla uudeksi tarinaksi. (Polkinghorne 1995, 12.) Huomio
kohdistuu siis ehjan ja juonellisen, ajassa etenevan tarinan tuottamiseen (Heikkinen 2018,
182). Donald E. Polkinghornen (1995, 15) mukaan narratiivisen analyysin prosessi on pikem-
minkin synteesin tekemista kuin analyysia. Hannu Heikkinen (2018) selventaa, etta narratiivi-
nen analyysi ei olekaan sananmukaisesti analyysia, jossa kokonaisuutta eriteltaisiin osiin. Ha-
nen mukaansa narratiivinen analyysi on synteesida, jossa osista rakennetaan kokonaisuus.
Englannin kielessa analyysiksi kutsutaan kaikkea tutkimusaineistolle tehtavia toimenpiteita,

josta syysta tata kuitenkin kutsutaan analyysiksi. (Heikkinen 2018, 182.)

Kokosin vanhempien kertomuksista narratiivisella analyysilla tyyppitarinan, jonka juoniraken-
netta hahmottelin Vilma Hannisen (2018) juonianalyysin kuvauksen perusteella: millainen ta-
rinan lopputilanne on suhteessa alkutilanteeseen ja millaisten tapahtumien kautta tarina ete-
nee paatepisteeseensa. Tavallisesti juonen ajatellaan liittyvan onnen ja epaonnen, voittojen ja
vastoinkdaymisten vaihteluun. Juonen keskeisena madreena voidaankin pitaa sita, paattyyko
tarina onnellisesti vai onnettomasti. (Hanninen 2018, 199.) Jari Eskola ja Juha Suoranta (2008)
esittelevat kolme erilaista tapaa muodostaa tyyppitarinoita. Autenttinen tyyppi sisaltaa yhden
kuvaavan esimerkin laajasta aineistosta. Yhdistetyssa, mahdollisimman yleisessa tyypissa
esiintyy vain sellaiset asiat, jotka |0ytyvat suuresta osasta tai jopa kaikista vastauksista. Kol-
mas on mahdollisimman laaja tyyppi, jolloin mukaan on otettu monipuolisesti kertomuksissa
esiintyvia asioita. (Eskola & Suoranta 2008, 182.) Tyyppitarina ei tavoittele ihmisten tai koke-
musten tyypittelya eri kategorioihin. Tyyppitarinan tavoitteena on tuoda esiin polku, jota pit-

kin kokemukset rakentuvat. (Tokkari 2018, 78.)

Aineistoni koostui 18 vanhemman subjektiivisista kokemuksista ja tavoitteenani oli tuoda esiin

vanhempien aanta mahdollisimman monipuolisesti ja kattavasti. Olen koostanut tyyppitari-
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nan mukaillen Jari Eskolan ja Juha Suorannan (2008) kuvaamaa mahdollisimman laajaa tyyp-
pid. Tyyppitarinaan mukaan otettuja asioita on saattanut esiintya vain yhden vanhemman
kertomuksessa. On syyta ottaa huomioon, etta kyseinen tarina on mahdollinen, mutta ei kui-
tenkaan sellaisenaan todennakoinen. (Eskola & Suoranta 2008, 182.) Tyyppitarina on esitetty

alaluvussa 4.7.
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4 Tulokset

4.1 Aineiston taustatekijat ja yleiskuva osastohoidosta

Suurin osa tutkimukseeni osallistuneista vanhemmista ilmoittaa, etta perheeseen on kuulunut
osastohoidon aikaan hoidossa olleen lapsen lisaksi yksi tai useampi alaikainen lapsi. Hiukan
alle puolet vanhemmista kertoo, etta perheeseen kuului myés vanhemman puoliso. Akuutti-
hoidossa olleista lapista puolet olivat ialtadn 6-12-vuotiaita ja puolet 13-17-vuotiaita. Kirjoi-
tushetkella lapsen hoidosta oli kulunut aikaa suurimmaksi osaksi alle 6 kuukautta ja pisimmil-
laan hoidosta oli aikaa 16 vuotta. Monen lapsen osastohoitoon paatymisen syyna oli lapsen
aggressiivisuus, joka oli nayttaytynyt raivokohtauksin ja impulsiivisuutena. Myos lapsen itse-
tuhoiset puheet ja itsetuhoiset ajatukset seka itsetuhoisuus ovat johtaneet osastohoitoon.
Osa lapsista karsi masennuksesta, ahdistuksesta tai pakko-oireista ahdistavin pakkoajatuksin.
Osastolle on paadytty myds, kun lapsella oli psykoottista oireilua tai lapselle oli puhjennut raju
psykoosi. Joillakin lapsista on ollut jo osastohoidon aikaan ADHD- tai autismikirjon hairid -
diagnoosi, tai nama molemmat diagnoosit. Toiset lapsista ovat saaneet diagnoosinsa myo-

hemmin akuuttihoidon jalkeen.

Olen koonnut taulukkoon 2 yleiskuvan vanhempien kokemuksista lapsen osastohoidon koko-
naisuudesta. Vanhempien kertomuksista ilmenee yksittaisiin tilanteisiin liittyvia positiivisia
asioita, mutta tassa taulukossa tuon esiin nimenomaan osastohoidon kokonaisuudesta kerto-
vat ilmaisut. Jaottelin kokemukset positiivisiin ja negatiivisiin ilmaisuihin. Keskeinen havainto
on, etta enemmistolla vanhemmista on jaanyt lastenpsykiatrian akuuttiosastohoidosta nega-
tiiviset kokemukset. Vanhempien osallisuuden toteutuminen osastolla on usein jaanyt varsin
puutteelliseksi, mika osaltaan selittanee tyytymattdmyyden osastohoitoon. Vanhempien osal-
lisuuden kokemuksilla on todettu olevan huomattava merkitys sairaalahoidon onnistumisen
kokemiseen (Laitila 2010, 184). Myods Zuhal Camur ja Seher Sarikaya Karabudak (2021, 10)
ovat tutkimuksessaan havainneet vanhempien osallisuuden lisddvan vanhempien tyytyvai-

syytta terveydenhuoltoon.
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Taulukko 2. Vanhempien ilmaisuja osastohoidon kokonaisuudesta

Negatiiviset ilmaisut

Positiiviset ilmaisut

"Osastohoito oli jarkyttavaa. Osastojakso jatti
ikuiset traumat.”

"Osastojaksosta ei ollut apua.”

"Jakso oli karmea kokemus.”

"Jarkyttava kokemus kaiken kaikkiaan.”

"Ei ole mitaan hyvaa sanottavaa siita.”
"Kaiken kaikkiaan osastohoito oli epdonnistu-
nut.”

"Kokonaisuudessaan osastojaksosta jai paska
maku suuhun.”

"Osastojaksojen saldo oli |ahinna lapsen trauma-
tisointi”

"Se oli ns. sailontapaikka.”

"Lapseni oli siella sailssa.”

"Han oli kaytanndssa sailossa siella.”

“Lapseni oli osastolla vain sailossa.”

"Joka tapauksessa koin jakson todella hyvaksi.”
"Itse osastojakson hoitoon, asiantuntijuuteen
seka kokonaisuuteen olen tyytyvainen.”
"Kokemukseni hoidon laadusta on vain ja ainoas-

taan positiivinen.”

Seuraavissa alaluvuissa ilmenee, millaiset vanhempien osallisuuteen vaikuttavat tekijat ovat

osaltaan vaikuttaneet taulukossa 2 esiintyviin kokemuksiin lastenpsykiatrian akuuttiosasto-

hoidosta. Muodostuneet teemat sijoittuivat ajallisesti vanhempien avun hakemiseen ja lapsen

osastohoidon alkamiseen, osastohoitoon ja osastohoidon paattymiseen. Paateemat ovat avun

saaminen (4.2), vanhempien tunteet ja emotionaalinen tuki (4.3), vanhempien mukanaolo

(4.4), asiantuntijuuden jakaminen (4.5) ja osastojakson hyddyllisyys vanhempien kokemana

(4.6). Lopuksi olen luonut vanhempien kirjoituksista mahdollisimman kattavan, mutta tiiviin

tyyppitarinan (4.7). Lainausmerkkeihin kirjoitetut lauseet ovat suoria lainauksia vanhempien

kertomuksista. Vanhempien tunnistetiedot olen jattanyt pois anonymiteetin varmistamiseksi

(ks. 5.1). Olen sijoittanut sitaatit tarkoituksellisesti tekstin yhteyteen tarinallisuuden sailytta-

miseksi.
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4.2 Pitka taistelumme tuotti tulosta - Osastohoidon alkaminen

"Eraan pahan kohtauksen jalkeen pyysin kiireajan hoitajalle, jonka kanssa tyttarellani on hyva,
luottamuksellinen suhde. Hoitaja soitti minulle kesken kaynnin, etta nyt on huono tilanne ja

pitaa lahtea paivystykseen.”

Vanhempien kertomuksista voi havaita, etta suurimmaksi osaksi psykiatrinen akuuttiosasto-
hoito on jarjestynyt lapselle nopeasti. Monesti lapsella oli jo olemassa tai oli aiemmin ollut
asiakkuus erikoissairaanhoidossa. Lapsella saattoi myos olla takanaan aiempia hoitojaksoja
akuuttiosastolla, jolloin vanhempi on ollut suoraan yhteydessa osastolle kriisiytyneesta tilan-
teestaan. Eraan lapsen kohdalla mahdolliseen akuuttihoidon tarpeeseen oli jo ennalta varau-
duttu. Talldin vanhempien asiantuntijuuteen luotettiin ja heille luovutettiin vastuuta, kuiten-
kaan jattamatta heita yksin. "Hoitava laakari ohjeistanut, etta osastolle sitten kun vanhemmis-
ta silta tuntuu/voimat loppuu (laakari viestitti, etta luottaa taysin siihen, ettda vanhemmat tie-
tavat, kun sen aika on.) Lapsi paasi osastolle samana pdivana, kun yhteyttéd otimme ja tote-
simme, etta nyt on pakko nostaa kadet pystyyn ja saada apua muualta.” Joskus lapselle on
jarjestetty mahdollisuus palata heti akuuttijakson paatyttya suoraan takaisin osastolle, mikali
kotona tilanne olisi niin vaatinut. Eraan lapsen kohdalla ennalta suunniteltu osastojakso on

vaihtunut nopeasti akuuttihoidoksi, kun lapsen vointi muuttui huonompaan suuntaan.

Eraan vanhemman kertomuksesta ilmenee, ettd lapsen polku akuuttiosastolle voi kayda myds
usean toimijan kautta. Kyseinen vanhempi on ensin pyytanyt lapselleen kiireellisen ajan lasta
hoitavalle sairaanhoitajalle. Vastaanotolta lapsi on paatynyt paikalliseen laakaripaivystykseen
ja sielta edelleen psykiatrian paivystyksen kautta akuuttiosastolle. Tama kaikki on hoitunut
nopeasti yhden paivan aikana. Toisinaan akuuttihoitoon paatyminen on tapahtunut taysin
yllattden suoraan avopuolen vastaanottokdynniltd. Lapsen tilan vakavuudesta ja kiireellisyy-
desta kertoo myods se, ettd vanhempi on joutunut soittamaan hatakeskukseen tai viemaan
lapsensa keskella ydta paivystykseen. Molemmissa tapauksissa osastopaikka on jarjestynyt
valittomasti. Moni lapsista on paatynyt osastohoitoon vastoin omaa tahtoaan. "Nuori paatyi
osastolle vastentahtoisesti ja yllattaen avopuolen kaynnilta suoraan kotona esiintyneiden tun-

teenpurkauksien (aggressiivisuuden) seurauksena.” Osasta vanhempien kirjoituksista on ha-
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vaittavissa, ettd vanhemmat ovat olleet akuuttihoidon kannalla lapsen vastusteluista huoli-
matta. Joistakin kertomuksista kuitenkin jaa epaselvaksi, onko vastentahtoisuus koskenut

myds vanhempaa.

Lapsen paaseminen psykiatriseen akuuttiosastohoitoon ei kuitenkaan aina ole onnistunut
helposti. Tasta kertoo lahes neljasosa tutkimusaineistoni vanhemmista. Toisinaan hoitoon
paaseminen on vaatinut moneen kertaan avun pyytamista ja paivystyksessa on saatettu jou-
tua kdymaan useita kertoja. "Ennen hoitoon hakeutumista olimme kayttaneet kaiken muun
saatavilla olevan avun ja tuen. Hoito oli viimeinen oljenkorsi. Paasimme hoitoon vasta kol-
mannella kerralla, kun hakeuduimme paivystykseen.” Kyseinen vanhempi kertoo lapsensa
olleen syvasti masentunut ja itsetuhoinen. Toisinaan vanhemmilta on vaadittu periksianta-
mattomuutta paastaakseen edes kuultavaksi, vaikka lapsen oireet ovat olleet vakavia ja jopa
henkea uhkaavia. "Vuosien kuluessa lapselle kehittyi pakko-oireinen hairio. Oireet pahenivat
ja han laihtui luuviuluksi. Tiesin, etta hanen kaltaisellaan oire- ja kommunikointiyhtymalla sai-
raalahoito tulee muodostumaan vaikeaksi, mutta kotona meilld ei ollut enaa keinoja saada
hanta sydbmaan. Sain erittain ikavan jankutuksen tuloksena hanelle ajan akuuttiosastolla kes-
kusteluun.” Erds vanhempi taas kertoo joutuneensa odottamaan lapsensa osastolle padsya

kahdeksan kuukautta, vaikka lapsi oli ollut itsetuhoinen.

Vanhemmilta on vaadittu valtavasti voimia ja sitkeytta tulla kuulluksi seka lujaa uskoa omaan
asiaan. Huoli lapsesta ja avun pyytaminen tuloksetta on ollut vanhemmille kohtuuttoman
rankkaa ja turhauttavaa. Pilvi Hdmeenaho (2016) esittaa tutkimuksessaan samansuuntaisia
tuloksia. Hdnen mukaansa vanhempien kokemus siita, etta lapsi ei saa riittavaa hoitoa, koska
vanhempien tietoja ei oteta tosissaan, johtaa turhautumiseen ja epaluottamukseen ammatti-
laisia kohtaan. (Hameenaho 2016, 16.) Minna Laitilan (2010) tutkimukseen osallistuneet ovat
tuoneet vahvasti esiin kasityksia siita, etta asiakkaan mielipidetta tulisi kuulla paatettdessa
hoidon aloittamista. Jos asiakas haluaa apua, pitaisi hanelle siihen antaa mahdollisuus. Kysei-
sessa tutkimuksessa ilmeni, kuinka asiakkaat olivat joutuneet pakottamaan laakarin tekemaan
itselleen lahetteen psykiatriselle osastolle. (Laitila 2010, 89-90.) Kun tutkimukseeni osallistu-

neet vanhemmat ovat joutuneet hakemaan apua pitkaan, ja eradan vanhemman sanoin "jan-
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kuttamaan”, osastopaikan vihdoin jarjestyessa he tunsivat tulleensa kuulluksi ja olonsa hel-
pottuneeksi. "Osastolle paasyn kanssa oli suurta haastetta. Osastojaksolle paastessa olo oli
huojentunut ja kiitollinen. Pitka taistelu kuulluksi tulemisesta oli tuottanut tulosta ja saimme

apua.”

Tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien kokemukset ongelmien ja huolien vahattelysta
eivat kohdistu pelkastaan tilanteeseen, jossa he ovat hakeneet apua. Vanhempien esiin tuo-
mat huolet ja ongelmat ovat tulleet vahatellyiksi hoitohenkilokunnan toimesta myos osastolla.
Lapsen paaseminen akuuttiosastolle ei aina ole tarkoittanut ammattilaisten tarttumista huo-
liin ja avun saamista. "Yon yli suostuivat pitamaan itsetuhoista lasta, joka kayttanyt paihteita ja
yrittanyt tapaa itsensa (toistamiseen). Ei voi pitda, koska ei psykoosissa.” Usea vanhempi ker-
too, etta osastolta akuuttiapua saadakseen, lapsen olisi taytynyt olla ammattilaisten mukaan
kuoleman Kkielissa ja yrittaneen itsemurhaa tai lapsen olisi tarvinnut olla psykoosissa. Van-
hempien esiin tuomilla ammattilaisten kielteisilla asenteilla vanhempaa tai lasta kohtaan on
ollut heikentava vaikutus vanhempien osallisuuden toteutumiseksi. "Akuuttiosastolla oli yli-
mielisia mieshoitajia. Sanoi, ettei pojalla ole mitdan ongelmaa, voin vieda pojan kotiin jo sa-
man tien tai vaikka huomenna. He kehuivat osastolla olevan vain psykoositasoisesti hoidetta-
via lapsia, joten poikani ei kuulunut sinne. Sain tilanteesta pelkkaa mitatodintia, aliarviointia,

ylimielisyytta.”

4.3 Osastojakson aikana tunsin elavani ihan eri universumissa - Vanhempien

tunteet ja emotionaalisen tuen tarve

"Aluksi olin ajatellut, etta on helpotus, kun joku muu ottaa vahaksi aikaa lapsen hoitaakseen ja
saan levata. Kuitenkin sita kaikkea muuta myllerrysta tuli siihen sitten niin paljon, etta lepailyt

sai unohtaa.”
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Itkin vain ja pelkasin, ettd menetan lapseni

Lapsen sairastuminen, osastohoitoon joutuminen ja lapsen osastolle jattaminen heratti van-
hemmissa suurta ahdistusta ja huolta. Vanhemmat kuvaavat lapsen osastohoitoon paatymi-
sesta aiheutuneita tunteitaan muun muassa sanoin suru, pettymys, epatoivo, pelko, ahdistus
ja viha. Vanhemmat eivat valttyneet mydskaan monilta itkuilta. Myds Paula Lehto (2004, 62)
tuo tutkimuksessaan esiin vanhempien kokevan vastaavassa tilanteessa usein pelkoa, ahdis-
tusta ja surua. Eras tutkimukseeni osallistunut vanhempi toteaa, etta on jalkikdteen ymmarta-
nyt olleensa itsekin hyvin sairas. Vanhemmat ovat olleet hyvin vasyneita ja uupuneita lapsen-
sa osastohoidon alkaessa. "Itse olen ollut aivan rikki lapsen sairastumisen myo6ta.” Lapsen
psyykkinen sairastuminen ei mydskaan ole ollut helppoa hyvaksya ja pelko lapsen menetta-
misesta on vallannut vanhemman mielen. "Lapsen piti sanoa 1-10 asteikolla oma vointi. Yk-
kdnen oli, etta ei jaksa enaa elaa ja 10 oli etta voi loistavasti. Lapseni sanoi numeron yksi. Tun-

tui kuin puukko olisi isketty rintaan, itkin vain.”

Toisinaan vanhempi on pyrkinyt jarkeistamaan itselleen tilannetta. "Olin aarettéman surulli-
nen ja ahdistunut koska tilanne vyoryi paalle yhdessa paivassa. Tietenkin kuitenkin ymmarsin,
ettd oikeassa paikassa tyttd on.” Vanhemmat ovat tunteneet kaiken surun ja huolen keskella
my0Os helpotusta. Helpotus on ollut suuri erityisesti silloin, kun osastohoitoon padsemisen
kanssa oli ollut hankaluuksia. "Tama oli minulle aitind helpottava tunne, silld koin, etta nyt lap-
seni on turvassa ja uskallan jalleen nukkua.” Vaikka vanhemmat ovat olleet helpottuneita ja
toisaalta ymmartaneet lapsensa olevan oikeassa, lapsen jattaminen osastolle ja hanen luo-
taan lahteminen on ollut vanhemmille hyvin vaikeaa. Eraalléa vanhemmalla on ollut suuri huoli
siita, kokeeko lapsi vanhemman hylanneen hanet sairaalaan. "Lapsen jdéaminen osastolle teki
todella hirvean olon. Itkin ja kurkkua kuristi. Mietin, miten paha silla lapsella on olla vieraassa
paikassa, kokeeko, ettd hylkdsin hanet.” Seuraava vanhemman kertoma huolesta ja vasymyk-
sesta on hyvin kuvaava: "Olin huolesta ja vasymyksesta niin sekaisin, etten meinannut |oytaa

autolla kotiini, vaikka samalla paikkakunnalla asumme. En voinut kuin itkea...”
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Lapsen psyykkinen sairastuminen ja osastohoitoon joutuminen on ollut vanhemmille kova
paikka. Tama vanhemmalle jarkyttava kokemus on vaatinut kasittelya viela pitkaan osastohoi-
don jalkeenkin. Aiemmat tutkimustulokset ovat osoittaneet, ettd lastenosastoilla hoidossa
olevien lasten vanhempien ahdistuksella on negatiivinen yhteys sekad vanhempien etta lasten
pitkdaikaiseen sopeutumiseen ja selviytymiseen (Franck ym. 2015, 11). "Minulle aitina lapsen
laittaminen osastohoitoon oli darimmadisen vaikea ja vaati pitkan prosessoinnin seka ennen
ettd jalkeen.” Linda S. Franck tutkimusryhmineen (2015) on todennut yli neljasosan lasten-
osastoilla hoidossa olevien lasten vanhemmista kokeneen merkittavia posttraumaattisia
stressioireita lapsen kotiutumisen jalkeen. Lastensa sairaalahoitoon liittyva vanhempien ah-
distuneisuus, epavarmuus ja negatiivisten selviytymisstrategioiden kayttd vaikuttivat tutkijoi-

den mukaan voimakkaimmin posttraumaattisen stressin oireisiin. (Franck ym. 2015, 10.)

Kukaan ei kysynyt, miten mina jaksan

Oman lapsen sairastuminen ja psykiatriseen akuuttiosastohoitoon joutuminen saattaa aiheut-
taa vanhemmalle kriisin ja stressitilanteen, vaikka lapsen hoitoon paaseminen olisikin van-
hemmasta tuntunut helpotukselta. Tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien kertomuksissa
osaston henkildkunnalta saatu emotionaalinen tuki nayttaytyy keskeisena tekijana vanhem-
pien osallisuuden toteutumisessa. Emotionaalinen tuki liittyy muuan muassa empatiaan, valit-
tamiseen, ymmartamiseen ja kuuntelemiseen (Puotiniemi ym. 2002, 16). Aiemmat tutkimustu-
lokset ovat osoittaneet, ettd vanhempien ahdistus lapsen sairaalahoidon aikana on esteena
tehokkaalle osallistumiselle lapsen hoitoon ja vaikuttaa myds haitallisesti lapseen (Franck ym.

2015, 11).

Pieneltakin tuntuva empaattinen ele voi merkitd vanhemmalle paljon. "Tuntui kuin puukko
olisi isketty rintaan, itkin vain. Kukaan ei edes huomioinut minun itkua, ei edes tarjoamalla
nendliinaa.” Pelkka nendliinan tarjoaminen kyseisessa tilanteessa olisi viestittanyt vanhem-
malle valittamisesta. Nailld pienilla hetkilla ja teoilla on ollut suuri merkitys ammattilaisten ja
vanhempien valiseen suhteeseen seka vanhempien osallisuuden kokemukseen. Eras van-

hempi, joka tuo kertomuksessaan vahvasti esiin tyytyvaisyytensa osastojaksoon, kertoo tul-
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leensa huomioiduksi ja valitetyksi. "Huoleni ja epavarmuuteni otettiin todesta ja sain kdyda
lapi tuntemuksiani valittavassa ymparistossa hoitoon osallistuneiden kanssa.” Paula Lehto
(2004, 62) toteaa, ettd tunteista puhuminen, tunteiden tunnistaminen ja kasitteleminen

muokkaavat osaltaan vanhempien sairaalakokemusta ja kokemuksen sisaltoa.

Monessa vanhemman kertomuksessa ilmenee emotionaalisen tuen taydellinen puuttuminen
tai puutteellisuus. Vanhemmat ovat tunteneet olleensa taysin yksin pelottavassa tilanteessa.
"En saanut mitaan tukea juurikaan keneltdakaan hoitohenkilostélta.” Myos Tiina Puotiniemen
tydryhman (2002, 20) tutkimuksessa osa vanhemmista ilmoitti, etta he eivat olleet saaneet
henkilokunnalta lainkaan tukea ja puolet vastasi halunneensa tukea enemman, mita olivat
saaneet. Osasta tutkimusaineistoni kertomuksista on havaittavissa, etta vanhempien omasta
mielesta heidan olisi pitanyt itse osata tuoda esiin oma tuen tarpeensa ja osata pyytaa tukea.
"Nain jalkeen pain olen my®ds tajunnut, ettei kukaan voinut tietdd mun uupumista, silla sita en
nahnyt itse niin vakavana enka osannut toisille nayttaa, etta tarvitsen apua. Olen oppinut sel-

viamaan ja parjaamaan.”

Toisinaan saattaa olla, ettd vanhempi tarvitsee rohkaisua ja turvallisen ilmapiirin, jotta voi
tuoda esiin ajatuksiaan ja tunteitaan. "Ehka tahan erittdin voimakkaaseen ulkopuolisuuden
kokemukseen olisin tarvinnut jotain tukea, mutta en sita kylla mydskaan itse tuonut esiin, jo-
ten miten olisin voinut.” Myos ammattilaisen antama aika vanhemmalle on ollut tarkeassa
roolissa emotionaalisen tuen toteutumisessa. Eras vanhempi tuo kertomuksessaan esiin pal-
jon epakohtia ja tyytymattomyyttaan lapsensa osastojaksoon. Kiireetdn kohtaaminen hoita-
jien kanssa on kuitenkin jaanyt hanelle mieleen hyvana kokemuksena. "Osaston hoitajat olivat

tosi ihania, heilld oli aina aikaa jutella eika osastolla vaikuttanut olevan kiiretta juuri koskaan.”

Osastohoidon aikana eras vanhempi on ammattilaisen kanssa keskusteltuaan havahtunut
kotonaan vallinneeseen tilanteeseen. Tama on aiheuttanut vanhemmassa jarkytysta. Kysei-
nen vanhempi on tyytyvainen hoitajan rohkeuteen kyseenalaistaa vanhemman kasityksia.
"Pidin hyvin menneena viikonloppuna sitd, jos lapsi oli vain pari kertaa paivassa kaynyt mui-

den paalle ja rikkonut vain seinia ja ovia eika hirvedasti ihmisia. Tahan sain keskusteluissa
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apua, kun henkilokunta uskalsi kyseenalaistaa minun kasitykseni normaalista, joka oli todella
vaaristynyt.” Vanhempi on tuntenut saaneensa ammattilaiselta kyseisessa tilanteessa ymmar-
rysta ja tukea syyllistamisen sijaan. "Oli yhta aikaa aivan uskomattoman helpottavaa ja kama-
laa, kun joku ulkopuolinen vihdoin naki, miten meillda menee ja sanoi, etta tuohan on aivan

hirvittavaa eika noin kuulu olla.”

Henkilokunnan hienotunteisuus ja tilannetaju korostuu myos silloin, kun vanhemmat ovat
uupuneita ja huolissaan. Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat kertovat kohdanneensa
epaasiallista kaytosta, joka on aiheuttanut pahaa mielta entisestaan ja horjuttanut uskoa
ammattilaisiin. "Osastojaksolta jai paha mieli tilanteesta, jossa osastonhoitaja kaikkien kuullen
totesi lapselle “sina se kuule yo6lla unissas aitia huusit!” ja naurahti peraan niin, etta paikalla
olleita muutakin lapsia asia alkoi naurattamaan. Jatkoi vield sanoen toiselle lapselle “sind nu-
kuit oikein sikeasti, etka huudellut mitdan . Koin tilanteen lapsen ndyryyttamisena ja hoitajan
kaytoksen epaammatillisina.” Minna Laitilan (2010, 108) tutkimustulosten mukaan empaatti-
nen asennoituminen nakyy muun muassa siing, kuinka asiakkaille puhutaan ja miten heita
kohdellaan. Tutkimuksessani rohkaiseva ja kannustava kohtaaminen tai toisen ihmisen kun-
nioittaminen ei aina ole kaikissa tilanteissa vanhemmille akuuttiosastolla nayttaytynyt. Toisi-
naan vanhempi on joutunut kuulemaan, kuinka ikavasti hanen lapsestaan on kommentoitu.
"Mika lie johtava laakari sanoi palaverissa, ettei tuosta lapsesta tule koskaan yhteiskuntakel-
poista.” N&illa harkitsemattomilla, huonoilla sanavalinnoilla on ollut kauaskantoisia seurauk-

sia.

Vaikean tilanteen vallitessa vanhempi ei valttamatta edes osaa oman tuen tarpeestaan ker-
toakaan ammattilaisille. Tama ilmenee tutkimukseni aineistossa siten, ettd vanhemmat ovat
vasta jalkeenpdin osanneet nimeta, mita ja millaista tukea olisivat kaivanneet. Vanhemmat
kertovat, etta he olisivat tarvinneet enemman vertaistukea ja ymmarrysta. "Omassa arjessa ja
todellisuudessa, jossa mennaan joka paiva mielisairaalaan katsomaan omaa lasta, kun muut
elavat omaa ihan tavallisten ihmisten arkeaan.” Vanhemmat olisivat tarvinneet myds enem-
man keskustelua vanhemmuudesta ja voimavaroista. Myds jonkinlaista omaa hoitopolkua

vanhemmille itselleen toivottiin. "Nain jalkeenpain ehka, jos jotain toivoisi lisaa, niin jokin sel-
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kea hoitopolku myos vanhemmalle, koska varmaan aika monella on siina kohtaa hyvin raskas
lasti kannettavana.” Tiina Puotiniemi kollegoineen (2002) on raportoinut vanhempien toivo-
neen enemman keskustelua erityisesti sairaanhoitajien kanssa. Heidan tutkimukseensa osal-
listuneet vanhemmat toivoivat avointa keskustelua ja keskustelua myos vanhempien omasta

selviytymisestaan. (Puotiniemi ym. 2002, 19.)

Hoitohenkilokunnan osoittama emotionaalinen tuki on vanhemmalle tarkeaa ja auttaa van-
hempaa jaksamaan. Turvallisen ja luottamuksellisen ilmapiirin luominen mahdollistaa van-
hempien omien ajatusten ja tunteiden esiin tuomisen. Vanhemman oma jaksaminen on mer-
kityksellista lapsen sairaalahoidossa. Jessica Jonesin tutkimusryhman (2017) tutkimustulokset
korostavat vanhempien yksil6llisten tarpeiden tunnistamista ja huomioimista lapsen sairaala-
hoidon aikana. Heidan tutkimuksensa mukaan tama lisaa vanhempien mahdollisuuksia osal-
listua sairaalahoitoon ja vahentda vanhempien psyykkista karsimysta. (Jones ym. 2017, 393.)
Vanhempien selviytymisresurssien lisadmiseksi ja sairaalahoidon aiheuttaman ahdistuksen
vahentamiseksi tulisikin tutkia ja testata erilaisia vanhempien psykologisen, emotionaalisen ja
instrumentaalisen tuen tarjoamiseksi tarkoitettujen menetelmien valitonta ja pitkan aikavalin

tehokkuutta (Franck ym. 2015, 10).

4.4 Joka ainoa ilta ajoin lapseni luokse juttusille - Vanhempien mukanaolo

"Veimme hanta ulkoilemaan ja katsoimme yhdessa hanta kiinnostavia lehtia yms. joilla koi-

timme saada huomion pois hetkeksi ahdistavista ajatuksista.”

Vanhemmat ovat olleet aktiivisia osallistujia lapsensa sairaalahoidossa. Vanhempien kirjoituk-
sista kay erityisen vahvasti ilmi vanhempien halu ja tarve paasta usein lapsen luokse osastolle.
Moni vanhempi kavikin lapsensa luona paivittain, joku jopa kahdesti paivassa. Useammalla
vanhemmalla valimatka kodin ja sairaalan valilla oli pitka, mutta tama ei padsaantoisesti
muodostunut esteeksi sairaalassa vierailuille. Vanhemmalla saattoi kertya matkoihin paljon
aikaa seka kilometreja. "Kilometreja kertyi yhteensa saman verran kuin Suomesta Italiaan.”

Vanhemmalle aiheutuneet terveyshaitat osaston sisailmaongelmasta eivat mydskaan esta-
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neet vanhempaa vierailemasta lapsensa luona. Tutkimuksessani vanhempi toimi kolmenlai-
sessa eri roolissa lapsensa hyvaksi: vanhempi oli lapsensa henkinen tuki, vanhempi oli am-

mattilaisille tiedon antaja eli “lapsen asianajaja” seka vanhempi vietti aikaa lapsensa kanssa.

Vanhemman tarkeana tehtavana oli olla lapsen henkisena tukena. Paula Lehdon (2004, 64)
mukaan tukijan roolissa vanhempi varmistaa lapsen hyvaa oloa ja hyvinvointia osastolla. Eras
tutkimukseeni osallistunut vanhempi kertoo kayneensa lapsensa luona luomassa haneen toi-
voa. "Puhuin hiljaisella aanella hanelle valaen haneen rohkeutta luottaa siihen, etta kylla tama
tasta.” Vanhempi joutui hoitamaan lapsen tukemisen toisinaan myoés puhelimen kautta, mikali
valimatka koitui esteeksi vierailuille. "Kotona oli ollut todella raskasta, mutta ei nuoren osas-
tolla olo taakkaa helpottanut, kun nuoren tukemisen ja tsemppaamisen joutui hoitamaan itse

kuitenkin - siind kohti vain puhelimitse ilman halauksia, silld matka vierailemaan oli pitka.”

Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat nayttaytyvat lapsensa asiantuntijoina. Vanhemmat
ovat kayttaneet paljon aikaansa, jopa "yota myoden”, selvitelldkseen lapseensa liittyvia asioita.
Vanhemmat osallistuivat lapsensa osastohoitoon jakamalla omaa asiantuntijuuttaan ammatti-
laisille. Vanhemmat kertovat tiedottaneensa ammattilaisia muun muassa lapsensa toiminta-
tavoista ja siita, millaisin keinon lapsen kuormitusta voi helpottaa. Vanhempien tiedon jakami-

sesta voi lukea enemman taman tutkimuksen kohdasta 4.5.

Vanhempi on joutunut myds toimimaan valikatend hoitohenkilokunnan ja lapsen valilla, kun
lapsi ei ole uskaltanut puhua osaston hoitajille. "Liséksi lapsi ei uskaltanut tuntemattomille
hoitajille puhua ja usein soitti minulle esim. etta vatsa ei ole toiminut tarvitsisi vatsanpeh-
miketta ja kun naista ilmoitin hoitajalle niin lapseni sai moitteita siita etta kertoi aidille, aiti ei
ole hoitaja.” Tassa kertomuksessa tulee esiin ammattilaisten ja vanhempien roolien jakautu-
minen lapsen hoidossa. Vanhempien kertomuksista ei muutoin ilmennyt, ettd vanhemmat
olisivat toivoneet hoitohenkilokunnalta selkeytta siita, mita heiltd vanhempina odotetaan ja
kuinka heidéan odotetaan osallistuvan lapsensa hoitoon. Tiina Puotinimen tutkimusryhman
(2002, 19) tutkimustulokset puolestaan kertovat, ettd vanhemmille on ollut jokseekin epasel-

vaa, mika on heidan roolinsa osastolla. Tutkimukseni aineistosta on havaittavissa vanhempien
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ottaneen itse roolia ja toimineen kuten ovat parhaaksi kokeneet. Myds Pilvi Hdmeenahon
(2016) tutkimus osoittaa vanhempien ottavan tarvittaessa ohjat omiin kasiinsa. Huonot koh-
taamiset palvelujarjestelman kanssa seka kokemus siita, etta lasta ei haluta auttaa parhaalla
mahdollisella tavalla pakottavat vanhemman sellaiseen rooliin, jossa hanen on itse ajettava
lapsensa asiaa. (Hameenaho 2016, 16.) Eras tutkimukseeni osallistunut vanhempi kertoo jou-
tuneensa puuttumaan havaitsemiinsa epakohtiin rankemmin ja viemaan osastolla tapahtu-
neita asioita eteenpdin. "Aidista tehtiin hankala, koska puuttui vaariin toimintatapoihin ja valit-

ti AVI:n.”

Toisinaan vanhemman rooli ilmenee tarpeena tehda "edes jotakin”. Tama korostui erityisesti
silloin, kun vanhempi koki osastohoidon hyoédyttdmaksi. "Han oli kaytanndssa sailéssa siella.
Niinpa ajoimme sinne 2x paivassa ja veimme hanta ulkoilemaan ja katsoimme yhdessa hanta
kiinnostavia lehtia yms. joilla koitimme saada huomion pois hetkeksi ahdistavista ajatuksista.
Olimme jarkyttyneita, kuinka huonoa hoito oli tai sita ei ladkehoidon lisaksi ollut lainkaan.”
Monen vanhemman rooliin osastolla kuului lapsen kanssa ajan viettaminen. Aikaa vietettiin

yhdessa muun muassa soittaen pianoa ja pelaten lautapeleja, lehtia lukien ja ulkoillen.

Vanhempien kertomuksissa ei varsinaisesti ilmene, etteivat vanhemmat olisi halunneet osal-
listua lapsensa hoitoon. Muutaman vanhemman kertomuksesta on kuitenkin havaittavissa,
ettd he olisivat toivoneet saavansa keraa omia voimiaan lapsen ollessa osastolla. Tama ei kui-
tenkaan aina ole mahdollistunut. Vastaavia tuloksia on esittanyt Daria Romaniukin tyoryhma
(2014, 103, 119), jonka mukaan sairaalahoidossa olevan lapsen vanhempien todellinen osallis-
tuminen ei aina vastaa heidan toivomaansa osallistumista. Jotta tutkimukseeni osallistuneet
vanhemmat olisivat pystyneet osallistumaan lapsensa hoitoon oman jaksamisensa mukaan ja
voineet keskittya omien voimavarojensa kerdamiseen, olisivat he tarvinneet luottamuksen
ammattilaisten neuropsykiatrista osaamista ja siita, etta lapsesta pidetaan hyvaa huolta. Myds
lapsen turvaton olo osastolla on heijastunut vaistamatta vanhempien huoleen siita, kuinka
lapsi parjaa osastolla. Joskus vanhemmalla lienee tarve kuulla ammattilaisilta, etta hanella on

lupa osallistua kevyemmin ja levata. Vanhempien osallistumisen tukeminen tavalla, joka
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edesauttaa todellisen ja toivotun osallistumisen yhdenmukaisuutta, voi edistaa perheiden

parempaa sairaalakokemusta (Romaniuk ym. 2014, 103).

4.5 Kunpa minua ei olisi koettu uhkana - Asiantuntijuuden jakaminen

"Vanhempana olisin toivonut, etta asioista tietavaa ja lapsensa tuntevaa vanhempaa ei olisi
koettu uhkana, vaan vinkit olisi oikeasti kuunneltu ja otettu kaytté6n nuoren olon helpotta-

miseksi.”

En voinut kuin ihmetelld, kuinka kuutamolla nepsy-asioiden suhteen voidaan olla

Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat tuovat hyvin vahvasti esiin nakemyksiaan lastenpsy-
kiatrian akuuttiosaston ammattilaisten osaamista kohtaan. Monen vanhemman mukaan am-
mattilaisilla ei ole ollut tarvittavaa tai riittdvaa tietoa neuropsykiatrisesti oireilevista lapsista,
heidan haasteistaan ja heidan kanssaan toimimisesta. "Laakari esitti nakemyksenaan van-
hemmille, ettei nuori voinut olla as [Asperger-diagnoosin omaava], koska han keskusteli 1aa-
karin kanssa kahden kesken.” Eras vanhempi kertoo nakemyksiaan siita, kuinka akuuttiosas-
ton hoitotyontekijoilta vaadittaisiin laaja-alaista osaamista potilaiden haasteellisuuden ja mo-
nimuotoisuuden vuoksi. "Sielld oli lapsia paihderiippuvuuden takia ns. katkohoidolla, masen-
tuneita ja adhd, neurokirjon lapsia jne. Eli koko kirjo, joka olisi vaatinut henkilokunnalta osaa-
mista.” Myos koko osaston toiminta on nayttaytynyt vanhemmalle sekavana, joka on saatta-

nut aiheuttaa vanhemman kokemuksen huonosta hoidon laadusta.

Moni vanhempi on ollut helpottunut lapsen paastya osastolle ja avun piiriin. He ovat kuitenkin
joutuneet kokemaan pettymyksen ja jarkytyksen osaston vallitsevaa hoitokulttuuria kohtaan.
Minna Laitilan (2010) tutkimus on osoittanut asiakkaiden odottavan tyontekijalla olevan kou-
lutuksensa ja kokemuksensa tuomaa osaamista ja ammattitaitoa. Mikali ilmenee, etta tydnte-
kijalla ei olekaan asiakkaan olettamaa osaamista, asiakas tuntee itsensa pettyneeksi. (Laitila
2010, 107.) Erdéan vanhemman kirjoitus kohdistuu myds ammattilaisten motivaatioon. Han

tuo esiin, ettd mahtoiko kyse olla ammattilaisten osaamisen vai motivaation puutteesta. "Jak-
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sosta jai olo, ettei nepsy-tyypin haasteita osattu/haluttu huomioida, vaan osasto oli pelkka
sailytyspaikka, eika nuorille ollut aikaa.” Pilvi Hdmeenahon (2016, 14) tutkimustulokset kertoi-
vat, etta erityislapsen vanhemman kokiessa, ettei ammattilainen huomioi lapsen hyvinvoinnin
kannalta olennaisia asioita, hanella saattaa herata epaily ammattilaisia, heidan tydmoraaliaan

tai motivaatiotaan kohtaan.

Aineistossani eras vanhempi kuitenkin kertoo kohdanneensa akuuttiosaston hoitohenkil6-
kunnalta ymmarrysta autistista lastaan kohtaan. Ymmarryksen saaminen selittda osaltaan
vanhemman kertomuksesta valittyneen tyytyvdisyyden onnistuneesta hoitojaksosta. “Lapsen
erityispiirteita kunnioitettiin ja autismia ymmarrettiin, se on usein kaikkea muuta kuin itses-
taan selvad.” Kyseiselld vanhemmalla on myds kokemuksia siita, ettd sosiaali- ja terveyspalve-
luissa ymmarryksen saaminen ei ole laisinkaan varma asia. Moni neuropsykiatrisesti oireile-
van lapsen vanhempi kohtaakin syyllistamista, eika kyseinen ditikaan ole taltd aiemmin muis-
sa palveluissa valttynyt. "Siihen asti olin saanut kaikkialta vain viestia siita, etta jos aiti nyt vain
yrittdisi vahan paremmin niin lapsi olisi ihan melkein normaali.” Eras vanhempi kertoo koh-
danneensa akuuttiosastolla ammattilaiselta hyvinkin epaasiallista ja rajua puhetta lapsen ti-
lanteesta. "Laakari sanoi, ettd nuori oli epdonnistunut nuoruusvaiheen kehitystehtavassa
(solmimisessa suhteita ikatovereihin) ja lisaksi Iaakari epaili, ettd me vanhemmat emme anta-
neet nuorelle ruokaa, vaan ndaannytimme hanet nalkaan.” Vanhempien kertomuksista on ha-
vaittavissa, ettd ammattilaisten puutteellinen neuropsykiatrinen osaaminen johtaa herkasti

vanhempien syyllistamiseen.

"Heilld on ihan omanlaiset herkkyydet, joiden ymmartaminen vaatii ymmartamista. Ei edes ole
vaikeaa, mutta on vaatimuksiltaan erilaista ja joskus ihan painvastaista kuin niilla, jolle tama
dg ei kuulu.” Useampi vanhempi esittaa nakemyksensa siita, etteivat ammattilaisten toiminta-
tavat neuropsykiatrisesti oireilevien lasten kanssa ole olleet asianmukaisia "...itse nain, etta
siita oli enempi haittaa kuin hyotya, koska nepsylasta pakotettiin aivan vaaralla tavalla...” Vaik-
ka henkilokunta on vakuutellut osaamistaan, on vanhempi nahnyt toimintatavat ristiriitaisina.
"Ylipaansa tuntui, ettd ainakin meidan nuoren tyylisesta autisminkirjosta henkildkunnalla ei

ollut tietoa, vaikka muuta vakuuttelivat. Toimintatavat olivat vakuuttelua vastaan.”
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Vanhempien kertomusten mukaan myds hoidossa olevan lapsen perheenjasenten kohtaami-
nen osastolla on ollut puutteellista. Saattoi jopa olla, ettei perheenjasenia huomioitu millaan
tavalla koko hoitojakson aikana. Eras vanhempi kertoo, etta vanhemmat huomioitiin ottamalla
mukaan hoitoneuvotteluun, mutta lapsen sisarukset jaivat kokonaan huomiotta. Vanhemmat
toivovat, ettd ammattilaisilta 16ytyisi osaamista ottaa huomioon koko perhe. Vanhemmat toi-
vovat myos, etta ammattilaisilta |0ytyisi ymmarrysta perheen kokonaistilanteeseen, eivatka
hoitaisi pelkastaan lapsen "uutta vaivaa”. "Laakari olisi laittanut pojan etukateen asiasta sopi-
matta kotiin tilanteessa, jossa poika olisi joutunut olemaan yksin kotona monta tuntia. Pojalla
on Asperger, tourette, ocd [pakko-oireinen hairid] ja nyt puhuttiin jo skitsofreniasta eika han

ole ollut juurikaan yksin kotona, koska han ei osaa huolehtia itsestaan kuten samanikaiset.”

Erds vanhempi on saanut pahoitteluja hoitohenkilokunnalta hoidon paattymisen jalkeen. “Lo-
puksi osastojen hoitajat pahoittelivat meille vanhemmille [adkarien toimintaa, sairaalan toi-
mintamalleja ja omia ajatusmallejaan, joita kuvasivat omien sanojensa mukaan mm. junttu-
ramaisiksi.” Tiina Kortteiston tutkimusryhma (2021, 1494) raportoi ammattilaisten todenneen
potilaiden osallistumisen esteiksi tiukat saannét ja perinteiset rutiinit osastoilla. Vanhempien
asiantuntijuuden merkityksen tunnustaminen vaatii arvoasetelmien tunnistamista ja ammatti-
laisten halukkuutta ja kykya kyseenalaistaa totutut kaytannét (Hameenaho 2016, 21). Tutki-
mukseeni osallistuneiden vanhempien kertomuksista on havaittavissa vanhempien nakemyk-
set siitd, etta neuropsykiatrinen osaaminen on erityisosaamista, jota tulisi vahvistaa niin pal-
veluiden kuin ammattilaisten keskuudessa. Eras vanhempi ajattelee, ettd ammattilaisen
omasta, henkildkohtaisesta kokemuksesta neuropsykiatrisista erityispiirteista olisi hyotya:
"Tallaista kaikkea kohtaa silloin, kun jarjestelmat on luotu neurotyypillisille ja niitd pyoritetaan

neurotyypillisten tydntekijdiden voimin.”

Omahoitaja antoi puheenvuoron, mutta ei kuunnellut

Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat ovat aktiivisesti kertoneet ammattilaisille lapsensa

toimintatavoista, joita he ovat toivoneet kaytettavan osastohoidon aikana. Moni vanhempi on

esittanyt hoitohenkilokunnalle konkreettisia keinoja, joilla helpottaa lapsen oloa. Kertomusten
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mukaan nama vinkit ovat kuitenkin usein jaaneet kayttamatta. "Omahoitaja antoi kylla pu-
heenvuoron, mutta ei kuunnellut/huomioinut mita olin puhunut. Hoitajat eivat myodskaan ol-
leet vastaanottavaisia, kun heille yritti kertoa nuoren toimintatavoista ja millaisin keinoin
esim. aistikuormitusta voi vahentaa ja auttaa nuorta purkamaan.” Pilvi Hdmeenahon (2016)
tutkimuksen tulokset kertovat vanhempien kokeneen, ettei heidan asiantuntemustaan aina
tunnisteta. Hanen tutkimuksensa myos vahvistaa, etteivat vanhemmat koe aina olevansa ta-

sa-arvoisessa asemassa auttamistyon neuvotteluissa. (Hameenaho 2016, 19.)

Vanhempien esiin tuomat toiveet lapsen hyvinvoinnin tukemiseksi eivat olleet kovinkaan suu-
ria. "Pyysin lukujarjestysta seindaan, missa olisi paivaohjelma, mutta sita ei tullut.” Ammattilai-
set eivat olleet keskustelleet vanhempien kanssa siitd, miksi vanhempien esittamat pyynnot
jaivat toteuttamatta. Vanhemmat ovat kokeneet toiveidensa tulleen vain sivuutetuiksi. Pilvi
Hameenahon (2016, 19-20) mukaan vanhempien antamien tietojen ohittaminen heikentaa
vanhempien luottamusta ammattilaisia kohtaan ja silla voi olla negatiivinen vaikutus vanhem-
pien ja ammattilaisten valiseen yhteistyohon ja vuorovaikutukseen. "Hanen on hyvin vaikea
tehda sellaista, mika ei kilnnosta hanta, joten han katsoi telkkua kylla, mutta vain Harry Potte-
reita. Han ei saanut surffata netissa katselemassa vuoristokuvia tai Google Earth -reitteja, mi-
ka olisi ollut hanelle tarkea stressinhuojennusmetodi.” Vanhempien antamien tietojen ohitta-
minen on aiheuttanut vanhemmille huolen siitd, saako heidan lapsensa parasta mahdollista

hoitoa.

Vanhempien on tarkeda saada kokea, etta he voivat luottaa avunsaantiin, hoitohenkilokunta
valittaa ja pitéa huolta lapsesta seka tekee kaiken voitavansa (Kanerva & Kuhanen 2017, 194).
Eraan vanhemman kertomuksesta ilmenee, ettd ammattilainen on kuunnellut vanhemman
huolen keksien esiin tulleeseen ongelmaan ratkaisun. Luvattua toimenpidettd ongelman rat-
kaisemiseksi ei kuitenkaan koskaan ammattilaisten toimesta toteutettu. "Toivomaani ymmar-
rysta osastolta ei herunut. Poika valvoi kaksi yota, koska osastolla ei ollut pimennysverhoja,
eika sinne jarjestetty lupaamia sakkejakaan ikkunaan. Ylimielisesti mitatdivat kaikki autistisen

lapsen tarpeet.” Katteettomat lupaukset ovat vaikuttaneet luottamukseen ammattilaisia koh-
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taan ja ovat saattaneet aiheuttaa vanhemmille ylimaaraista huolta siita, miten lapsi parjaa

osastolla.

Joidenkin tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien kertomuksessa ilmenee hyvin toteutu-
nut jaettu asiantuntijuus ammattilaisen ja vanhempien valillad. Talléin vanhemmat ovat tunte-
neet olleensa osallisena asiantuntijana lapsensa ja perheensa asioissa. "Koin ettda minua kuul-
tiin ja kunnioitettiin vanhempana ja oman lapseni asiantuntijana.” Talléin vanhempia ei vain
kuunneltu vaan heidan esiin tuomiaan tietoja on myods hyddynnetty lapsen hyvaksi. Naissa
kertomuksissa osastohoidosta puhuttiinkin useaan otteeseen positiiviseen savyyn. Eraan
vanhemman kertomuksessa korostuu vanhemman osallisuus ja asiantuntijuus lapsen hoito-
suunnitelmaa laatimisessa. Carita Kuhasen ja Anne Kanervan (2017) mukaan hoitosuhde on
aina tavoitteellinen ja sitd ohjaa hoitosuunnitelma. Hoitosuunnitelmaan on maaritelty yhdes-
sa yksilolliset hoidon tarpeet, tavoitteet ja hoitotydn menetelmat. (Kuhanen & Kanerva 2017,
144.) Hoitosuunnitelman laatimista varten vanhempien ja ammattilaisten vuorovaikutuksella
on ollut tarkea tehtava. Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat ovat olleet hyvin tietoisia,
mika heidan lapselleen on tarkeaa ja tarpeellista. Vanhempien asiantuntijuutta on toisinaan
hyddynnetty ja heidan toiveitaan on kuunneltu hoitosuunnitelmaa varten. "Meilla oli mukau-
tettu hoitosuunnitelma, joka kaytanndssa tarkoitti sita, ettd poika oli osastolla 7 viikkoa sun-
nuntai illasta torstai iltaan, kavi ma-to sairaalakoulua ja pe omaa koulua. Tdma oli meidan

vanhempien toive, etta poika saisi myos olla omassa pienluokassa ystavien kanssa.”

Itse jouduin kaiken tiedon vaatimaan

Vanhempien osallisuutta on rajoittanut merkittavasti vanhempien puutteellinen tai puuttuva
tiedon saanti. Tutkimukseni mukaan vanhempien osallisuuden tunteeseen voidaan vaikuttaa
jo silla, ettd vanhemmille esitelladn osasto ja kerrotaan heille osaston toimintatavoista. Tama
on tarpeen huolimatta siita, onko lapsi ollut osastolla ennenkin. "Aiemmilla osastojaksoilla on
pidetty alku- ja loppupalaveri, kayty yhdessa lapi osaston paivarytmi ja saanndt ym. Nyt naita
ei tehty... ilmeisesti oletettiin meidan muistavan kaiken parin vuoden takaa.” Kun vanhempi

on saanut heti hoitojakson alussa asianmukaista ja riittavaa tietoa, on se herattanyt luotta-
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musta ja turvallisuutta epavarmassa, pelottavassa tilanteessa. "Vastaanottava hoitaja oli ysta-
vallinen ja asiallinen, ja huomioi ihanasti vanhemmat ensimmaisen vuorokauden aikana pi-

tamalla meidat ajan tasalla tilanteesta.”

Vanhempien kertomukset korostavat, etta aina vanhemmat eivat ole saaneet riittavasti tietoa
lapsensa voinnista. Toisinaan vanhemmat ovat joutuneet olemaan itse hyvin aktiivisia ja sel-
vittdmaan ammattilaisilta lapsensa vointia. Vanhemmalla lienee olleen ajatus ja toive, etta
my0Os osastolta olisi oltu aktiivisesti yhteydessa kotiin pdin ja tiedotettu lapsen tilasta. “"Lapsen
ollessa osastolla, itse soittelin ja kyselin lapsen vointia. Kukaan ei meille soittanut ja kertonut
miten lapseni voi.” Toisinaan vanhempi on joutunut jopa vaatimaan tietoa, saamatta siltikaan
suoria ja selkeita vastauksia. Kyseinen vanhempi pohtii kertomuksessaan, etta oliko tiedon
saannin vaikeudessa kyse hierarkiasta: "Olisin toivonut suoria vastauksia tai jos kiertelyssa oli
kyse hierarkiasta, niin olisi sanottu suoraan, etta vain laakari saa vastata tahan kysymykseen”.
Myds Paula Lehdon (2004) tutkimuksessa on tullut ilmi, ettd vanhemmat pitavat tarkeana re-
hellista ja valitdnta vastaamista vanhempien esittamiin kysymyksiin. Luottamus vanhempien
ja hoitajien seka lapsen valilla vahvistuu, kun pystytaan puhumaan myds ikavista ja vaikeista

asioista. (Lehto 2004, 60.)

Eras vanhempi kertoo keskustelleensa paivittain puhelimessa hoitajien kanssa. Han on saanut
kertomansa mukaan hyvin tietoa, kuinka lapsen paiva oli mennyt. Vanhempi ei kuitenkaan ole
saanut oleellista tietoa lapsensa voinnista ja tilasta paivittaisista puheluista huolimatta. "Epi-
kriisi osastoajasta tuli muutaman viikon kuluttua, josta hammastyksekseni huomasin, etta
tyttareni oli saanut masennustesteissa vakavan masennuksen pisteet. Tasta ei kukaan ollut
kertonut mitéan.” Vanhemman pitaminen ajan tasalla ei toteutunut myoskaan seuraavassa
vanhemman kertomuksessa: "Minulle jai varsin hyvin mieleen asia, kun ajoin [paikkakunnalta
A paikkakunnalle B] ennakkoon sovittuna aikana ja eteisessa ilmoitettiin, etta en voi tulla ta-
paamaan, kun on lepositeissa. Tassa vaiheessa hoitajalla oli suurin huoli siita, etta olin etei-
sessa (kun osastolle ei paassyt) ilman maskia. Eivat ilmoittaneet asiasta, vaikka tiesi etta olen

tulossa ja asioiden prioriteetit aivan hukassa.” Anne Kanerva & Carita Kuhanen (2017, 194)
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toteavat, ettd potilaan voinnin muutoksista ja suunnitelmista tiedottaminen kuuluu osaksi

perheen huomioimista.

Eraan vanhemman kertomuksesta on havaittavissa, kuinka tarkeaa on kertoa vanhemmille
kaytetyista hoitotoimenpiteista seka perustella niiden tarpeellisuus. Toisen vanhemman mu-
kaan laakarin rooli korostuu, kun kyseessa on rankat hoitotoimenpiteet. Tallin vanhempi on
kaivannut laakarin antamaa tietoa ja keskustelua vanhempien kanssa. "Hoitajat kertoivat asi-
an [pakkohoitomaarayksesta], vaikka mielestani laakarin kuuluisi kertoa perustellen asia van-
hemmille. Kovia otteita, kiinnipitoa, ladakkeiden pakkosyo6ttda ja injektioita. Varmaan perustel-
tuja kaikki, mutta ahdistavat poikaa ja meita vanhempiakin pahasti.” Tassa tapauksessa van-
hemmat ovat padsseet keskustelemaan laakarin kanssa ensimmaisen kerran vasta loppupa-
laverissa. Talloinkin 1aakarina toimi hoitavan ladkarin sijainen. "Laakaria emme tavanneet
emmeka saaneet puhelimeenkaan koko kuukauden aikana.” Kun itsemaaradamisoikeutta on
jouduttu rajoittamaan, on tarkeaa perustella selkeasti ja tarpeeksi moneen kertaan, miksi nain
toimitaan. Kokemuksista tulisi keskustella hoidon aikana ja ne tulisi saada selvitettya ennen
kotiutumista, ettd luottamus sairaalaa ja hoitoty6ta kohtaan sailyisi. (Kuhanen & Kanerva
2017, 150.) "Emme tieda vieldakaan varmaksi, etta miksi poika eristettiin ja mika oli taman

"hoidon" tavoite.”

Vanhemmat eivat tuo kertomuksissaan esiin, etta heille olisi missaan vaiheessa esitelty erilai-
sia vaihtoehtoja lapsensa asioihin liittyen. Laura Bolandin tutkimusryhman (2017) tutkimuk-
seen osallistuneista vanhemmista lahes puolet koki, ettei heille tarjottu hoitovaihtoehtoja
koskien lapsensa terveyspaatoksia. Vaihtoehtojen antaminen on tutkijoiden mukaan ratkaise-
van tarkeaa niin sitoutumisen kuin tietoisen suostumuksen kannalta. (Boland ym. 2017, 6-7.)
Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat olisivat toivoneet saavansa ohjeistusta ja tietoa am-
mattilaisilta muun muassa lapsen sairaudesta ja kuinka sen suhteen heidan tulisi toimia.
”...eikd meitda vanhempia ohjattu, miten meidan tulisi toimia pakko-oireiden kanssa.” Dylan
Davidson, Kristin Reynolds, Jennifer Theule ja Steven Feldgaier (2022, 10) ovat tutkimukses-

saan osoittaneet, etta vanhemmat ovat halukkaita saamaan tietoa paljon ja mieluummin ni-
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menomaan suoraan terveydenhuollon ammattilaisilta kuin esimerkiksi internetin tarjoamaa

tietoa.

Osastohoidon paattyessa vanhemmat kaipaavat selkeita suunnitelmia jatkoista. Muutama
vanhempi kertoo akuuttihoidon jalkeen jatkojen olleen selvat. "Loppukeskustelu oli hyva ja
selked, kaytiin lapi havainnot osastojaksolta ja saatiin jatkoa varten tarvittavat lahetteet ja laa-
kitys oli myds laitettu kuntoon.” Eras vanhempi on joutunut hyvin paattavaisesti ja tiukasti
pitamaan omia ja lapsensa puolia. Han on vaatinut ammattilaisia selvittdamaan lapsen osaston
jalkeiset suunnitelmat. "En ottanut poikaani kotiin ennen kuin pojan jatkoasiat olivat selvin-
neet. Poika kotiutettiin kolmantena paivana, milloin oli loppupalaveri. Saimme lahetteen [au-
tismikuntoutukseen] mika oli oikea paikka lapselle.” Toisinaan kotiin on kuitenkin lahdetty
ilman loppupalaveria, taysin tietamattdmina tulevaisuudesta ja ilman tukea. "Mitaan jatkohoi-
to-ohjeita ei annettu, ilmoitettiin vain, ettd teams-palaveri on silloin ja silloin.” Vanhemmat
olettavat, ettd hoitohenkilokunnalla olisi tietoa erilaisista mahdollisuuksista jatkohoidon suh-
teen tai heilla olisi vahintaan taitoja selvitella niita. "Ainut hyoty osastojaksosta oli maksusi-
toumus avopuolen kuntoutuspalveluun, joka oli tasmaapua juuri meidan tilanteeseen, mutta

mista ei kukaan ollut maininnut ennen yhta osaston tyontekijaa.”

4.6 Lapseni selvisi kuitenkin hengissa osaston ansiosta ja osastohoidosta huo-

limatta - Osastojakson paattyminen

"Lapsi oli osastolla 5 vrk ja tana aikana vain yhden kerran oli hoitajan kanssa keskustelu. Muu-
ten lapsi makasi omassa huoneessa. Olisi tarvinnut keskusteluapua ja keinoja ahdistuksen
lieventamiseen, mutta osasto oli taysi ja aikaa ei ollut. Kun soitin ja kysyin lapsen vointia niin
eipa ollut hoitajilla paljoa kerrottavaa, kun etta lapsi ollut huoneessaan. Tuntui ettd osasto oli

vain sailytyspaikka.”

Huomattavan moni vanhempi kuvaa osastohoitoa sailytyspaikaksi. Lapsen hoito osastolla ei
ole vastannut suuren osan tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien odotuksia. "Lapsi koki

osastolla olleen kivaa, kun oli saanut vaan pelailla pleikkaa jne.” Osa vanhemmista odotti lap-
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sensa saavan akuuttijakson aikana terapiaa ja kuntoutusta. Eras vanhempi oletti, etta lapselle
tehdaan jakson aikana myds tutkimuksia. Moni vanhempi mainitsee kertomuksessaan lap-
sensa ladkehoidosta. Jokunen vanhempi on tyytyvainen, kun laakehoito saatiin jakson aikana
kuntoon ja lapselle 16ytyi ladkkeeseen oikea annos tai uusi, parempi laake. Joidenkin vanhem-
pien kertomuksesta nousee esiin, etta he olisivat toivoneet lapsen saavan muutakin apua kuin
laakehoitoa. "Olimme jarkyttyneita, kuinka huonoa hoito oli tai sita ei ladkehoidon lisaksi ollut

lainkaan.”

Lapsen ongelmat eivat valttamatta ilmenneet osastolla ammattilaisille ollenkaan koko hoito-
jakson aikana. Talléin vanhempien huolia ei ole otettu tosissaan ja tulkinnat ongelmista saat-
toivat vaaristya eika lapsi saanut tarvitsemaansa apua. "Osastolla juttelin haku- ja vientitilan-
teissa osaston henkilékunnan kanssa ja aina palaute oli, etta hyvin mennyt. Ne ongelmat, joita
kotona oli, ei osastolla nakynyt. Samoin palaverit; tata samaa. Olin tosi yksin tilanteessa, apua
en koe saaneeni osaston puolelta, muuta kuin sen, etta lapseni oli siellda “sailéssa” hetken,
eikd ongelmiin saatu apua.” Toisinaan vanhemmat ovat nahneet lapsensa ongelmat niin vaka-

vina, etta he ovat saattaneet olla jopa pakkohoidon kannalla.

Eras vanhempi kertoo lapsensa olleen syvasti masentunut ja itsetuhoinen. Lapsi on tasta huo-
limatta paatetty kotiuttaa ammattilaisten toimesta, lapsen omasta tahdosta. Asiasta ei keskus-
teltu laisinkaan lapsen vanhempien kanssa. "Kolmantena pdaivana hoitoon kirjautumisesta
menin osastolle palaveriin, luulin etta suunnittelisimme hoidon pituutta ym. Kavikin ilmi, etta
lapseni hoito paattyi hanen omasta tahdosta tuohon hetkeen eika hoitava taho nahnyt tarvet-
ta tahdonalaiseen hoitoon maaraamiseen.” Sairaalahoito ei tassa tapauksessa kuitenkaan
paatynyt kotiin. Vanhemman kertomuksesta ilmenee, miten vaaralliseen ja vakavaan tilantee-
seen lapsi ja hanen perheensa voivat joutua, kun vanhempia ei riittavasti kuunnella. "Auto-
matkalla [osastolta kotiin] nuori ilmoitti I1ahtevansa heti kotoa voimakkaan ahdistuksen vuoksi
hatkaan ja uhkasi myds tappaa itsensa. Automatka paattyi sosiaalipaivystykseen, josta lapsi

paadyttiin sijoittamaan laitokseen, joka onneksi oli kotimme kanssa samassa kaupungissa.”



64

Monella vanhemmalla on ollut eridgvat nakemykset ammattilaisten kanssa hoitojakson pituu-
desta. Moni vanhempi on kokenut lapsen hoitoajan olleen liian lyhyt. "Kriisijakso kesti viikon,
koska tarvetta ei kuulemma pidemmalle patkalle ollut.” Vanhempi on my6s tulkinnut, etta
osastohoidossa olevien lasten hoitojaksot ovat loppuneet vaarin ja ehka jopa kyseenalaisin
perustein. "lkavalta myds tuntui, etta selvasti oli kiire saada potilaat akkia ulos osastolta uu-
sien potilaiden tieltd.” Vanhempien kuunteleminen, lapsen tilanteen vakavuuden ymmartami-
nen seka vanhempien ottaminen mukaan hoitopaatéksiin nayttaytyvat ensiarvoisen tarkealta.
Yhteinen paatoksenteko on tutkitusti lupaava keino vanhempien osallisuuden parantamiseksi
(Boland ym. 2017, 7). Vanhempien ja ammattilaisten valinen dialogi on lapsen oikean avun
saamisen kannalta erityisen merkittavaa. Tama korostuu erityisesti tilanteissa, joissa asiat
nahdaan eri tavalla. Minna Laitilan (2010) mukaan turvallisessa suhteessa asiakas voi luottaa
tyontekijaan silloinkin, kun asiat eivat suju suunnitelmien mukaan tai niista ei olla samaa miel-
ta. Turvallisessa ja luottamuksellisessa suhteessa asiakkaalla seka tydntekijalla on mahdolli-
suus olla rehellinen, antaa palautetta ja myos kyseenalaistaa tehtyja ratkaisuja. (Laitila 2010,

106.)

Kun vanhemmat kokivat, ettei jaksosta ollut heidan lapselleen hyotya, kuvaavat he tunteneen-
sa helpotusta ja iloa jakson paattymisesta. "Jakson paattyessa olo oli helpottunut, silla nuori ei
saanut osastolla ollessaan ja olemisestaan apua haasteisiinsa.” Ajatukset kotiutumisesta ovat
saattaneet olla my®s ristiriitaisia, jolloin vanhemman tunteet ovat olleet ilon ja epavarmuuden
savyttamia. "Olin pettynyt, ettei meidan hataa otettu tosissaan. Joskin iloinen, mutta varpail-
laan, etta lapsi tuli takaisin kotiin.” Useampi vanhempi pohtii kertomuksessaan, kuinka he tu-
levat osastojakson jalkeen selviamaan. Vanhemman huolena on ollut oma ja koko perheen
jaksaminen. "Jakson loppuminen pelotti, koska tiesin, ettei lapseni parane enka saa kotiin yh-
taan helpompaa lasta.” Kertomusten mukaan vaikuttaa silta, ettda vanhemmilta itseltaan vaa-
ditaan kohtuuttomasti jatkohoidon toteutumisen suhteen. Perhe jaa hyvin herkasti oman on-
nensa nojaan. Huolimatta siita, etta loppupalaverissa on laadittu hyvat jatkosuunnitelmat, on
niiden toteutuminen ollut toinen juttu. "Loppupalaverissa kovia suunnitelmia ja enemman

kotiin apua jne. Mikaan ei toteutunut.”
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Kun vanhempien odotukset hoidosta eivat vastanneet todellisuutta, tunsivat he suurta petty-
mysta koko osastojaksoa kohtaan. Tutkimustulosteni mukaan erityisen merkittdvaa on, etta
vanhemmilla on selked kasitys lapsen hoitojakson tavoitteista. Talldin vanhemmat tietavat,
mita jaksolta on odotettavissa. Eras hoitojaksoon tyytyvainen vanhempi tuo kertomuksessaan
esiin hoitojaksolle asetetut tavoitteet. "Jakson tavoitteet toteutuivat, eli saatiin kartoitettua
toimintakykya ja suljettua pois masennus, uusilla laakkeillda myds vahan hillittya aggressiivi-
suutta.” Yhdessa vanhempien kanssa luotu hoitosuunnitelma on edistanyt vanhempien ko-
kemusta siita, etta he ovat paasseet vaikuttamaan lapsensa hoitoon. Talléin vanhemmat ovat
kokeneet, ettd heidan asiantuntijuuttansa arvostetaan ja heidan mielipiteillaan ja toiveillaan

on merkitysta.

Joskus osastojakso on ollut vanhempien silmia avaava. "Osastojakso oli jarkyttava heratys sii-
hen, millaiseksi tilanteemme oli autistisen, vaikeasti oireilevan lapsen kanssa luisunut ilman
riittavaa tukea.” Toisinaan osasto on koettu lapselle turvalliseksi paikaksi, ja lapsen kotiin pa-
laaminen on aiheuttanut vanhemmalle jopa pelkoa. "Olisin halunnut jattaa hanet ikuisesti
sailédn ja turvaan sinne lukkojen taakse.” Parhaimmillaan onnistunut lapsen osastojakso voi
olla jopa koko perheen "pelastus”. Talldin vanhemmalla on ollut turvallinen olo jattaa lapsi
ammattilaisten hoitoon. Luottamus ammattilaisia kohtaan on mahdollistanut, etta vanhempi
on pystynyt keskittymaan kotona merkityksellisiin asioihin ja keréamaan voimia. "Nyt 10 vuot-
ta myohemmin olen kuitenkin samaa mielta, mita olin silloin kun osastohoito aloitettu, on se,
ettd tuo jakso pelasti perheemme. Me vanhemmat saimme aikaa kasitella asioita, antaa aikaa
pienemmalle lapselle seka parisuhteelle, joka todenndkdisesti olisi kaatunut ilman osastojak-

soa. Niin vasyneita olimme.”

Vanhempien huonot kokemukset osastohoidosta saattavat nousta esteeksi jatkossa avun pii-
riin hakeutumiselle. "Jos pojan tilanne heikkenee, mietimme ja vaadimme taatusti muita apu-
keinoja ja osasto on viimeinen paikka, minne hantd viemme. Sen verran ahdistavat muistot
viime osastojaksosta jai.” Tessa Reardon tutkimusryhmineen (2017, 642) on todennut, etta

vanhempien kasitykset palvelujen luonteesta ja laadusta seka aiemmat kokemukset palveluis-
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ta on tunnistettu estavan tai edesauttavan avun hakemista. Aiemmat huonot kokemukset on

raportoitu olevan myos yksi osallisuutta estava tekija (Kortteisto ym. 2021, 1494).

4,7 Vanhemman tarina - Tyyppitarina vanhempien kertomuksista

Lapseni raivokohtaus yltyi niin pahaksi, ettd han 16i nyrkilldaan ikkunan rikki. Hdn uhkasi tap-
paa itsensa. Ja myds sisaruksensa. Lapsen ahdistusta oli jatkunut jo pitkdan. Meita vanhempia
kannustettiin joka paikassa vain yrittamaan kovemmin. Ja me yritimme. Me teimme kaikkem-
me, aivan uupumiseen saakka. Nyt lapseni oli jo vaaraksi itselleen. Vaarassa olimme myds me

muut. Jouduin soittamaan hatakeskukseen, josta lahetettiin ambulanssi apuun.

Lapsi otettiin sisaan lastenpsykiatrian akuuttiosastolle. Jatin lapseni osastolle vieraiden ihmis-
ten hoitoon ristiriitaisin tuntein. Itkin, minua ahdisti ja rintaani puristi. Osa minusta tunsi kui-
tenkin helpotusta. Nyt saisimme kerata voimiamme, saisimme aikaa parisuhteellemme ja voi-
simme keskittya perheemme muihin lapsiin, jotka ovat jo pitkaan jaaneet huomiotta. Olin toi-

veikas ja luottavainen. Lapseni oli nyt turvassa ja saisimme vihdoinkin apua.

Hyvin pian kuitenkin ymmarsin, etta avun saaminen oli silkkaa toiveajattelua. Kuten myds toi-
ve lepaamisesta. Voimavarani kuluivat entisestaan. Kavin paivittain lapseni luona osastolla
luomassa haneen toivoa. Vietin aikaa hanen kanssaan muun muassa ulkoilemalla, lukemalla
lehtia ja pelaamalla. Minun oli saatava lapseni ajatuksia edes hetkeksi muualle. Olin hyvin
huolissani, miten han oikein parjaa osastolla. Koin suuren pettymyksen kuvitellessani osastol-
la olevan osaamista kohdata neuropsykiatrisesti oireileva lapsi. Kerroin hoitajille, miten lapse-
ni oloa voisi helpottaa. Hoitajat eivat kuunnelleet. Myds kaikki esiin tuomani lapsen tarpeet
mitatditiin. En tieda oliko kyse hoitajien tietdmattdmyydesta vai motivaation puutteesta. Tun-
tui pahalta, kun hoitaja vahatteli tilannettamme tuumaten, etta voisin vieda lapseni takaisin
kotiin, vaikka jo heti huomenna. Erdassa tilanteessa kuulin, kuinka osastonhoitaja pilkkasi las-
tani ja nauroi hanelle kaikkien kuullen. Lapsellani oli paha olla, minulla oli paha olla. Voimme

huonosti koko perhe. Olisin kaivannut tukea osastolta koko perheellemme.
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Viime viikolla lapseni kotiutettiin. Join kahvit osastolla lapsen pakatessa tavaroitaan. Pohdin,
miten minun kuuluisi nyt hdnen kanssaan kotona toimia, mutta en saanut tahan neuvoja
osastolta. Kertoivat soittelevan aikaa loppupalaverille. Tanaan saimme postista epikriisin.
Olen hammentynyt ja ihmeissani. Epikriisista ilmenee asioita, joista minulla ei ollut mitaan
tietoa. Osastolla hoitajat kylla kertoivat minulle lapseni paivittdisista tekemisista, mutta jattivat

kertomatta nuo tarkeat ja huolestuttavat asiat, jotka epikriisista nyt sain lukea.

Olen helpottunut, ettd lapsemme on taas kotona. En kuitenkaan tieda, miten jatkossa sel-
viamme. Se on kuitenkin varmaa, etta osastolle sailédn en lastani enaa koskaan vie. En voi
kuin ihmetella, miksi lastani ei autettu. Miksi han ei saanut osastolla kuntoutusta tai terapiaa?
Miksi hanelle ei tehty mitdan tutkimuksia? Olen pettynyt. Olen peloissani koko perheemme

tulevaisuudesta.
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5 Pohdinta

5.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttavaa, luotettavaa ja sen tulokset uskottavia, kun
tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012, 6). Koko tutkimusprosessin ajan toimintaani ovat ohjanneet tiedeyhtei-
son tunnustamat toimintatavat. Tutkimuksen jokaisessa vaiheessa olen toiminut kiinnittaen
huomion erityiseen rehellisyyteen, huolellisuuteen ja tarkkuuteen. (Ks. Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012, 6.) Pohdittaessa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta, nousevat esiin
kysymykset objektiivisuudesta ja totuudesta. Nakemykset totuuden luonteesta vaikuttavat
silhen, miten tutkimuksen luotettavuuskysymyksiin suhtaudutaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018,

158.)

Kerronnallinen tutkimus perustuu tulkinnalliseen ja konstruktivistiseen lahestymistapaan,
joten luotettavuutta tulee lahestya tasta nakdkulmasta (Heikkinen 2018, 184). Hannu Heikki-
nen ja Leena Syrjala (2010) esittavat viisi validiointiperiaatetta narratiivisen tutkimuksen luo-
tettavuuden arviointiin: historiallinen jatkuvuus, reflektiivisyys, dialektisuus, havahduttavuus
ja toimivuus. Kertomukselliselle tutkimukselle on tunnusomaista tulkinnallinen ja hermeneut-
tinen totuuskasitys, joihin validointiperiaatteet pohjautuvat. Nama viisi periaatetta limittyvat
keskenaan ja kokonaisuus on enemman seka toisenlainen kuin osiensa summa. (Heikkinen &

Syrjala 2010, 149; Heikkinen 2018, 185.)

Historiallisen jatkuvuuden periaatteena on, etta kertomuksen ajalliset ja paikalliset yhteydet
tuodaan lukijalle tiettavaksi. Historiallisen jatkuvuuden periaatetta noudatettaessa tutkija tar-
joaa lukijalle mahdollisuuden seurata tapahtumien syy-seurausketjuja. Refleksiivisyysperiaate
puolestaan tarkoittaa, ettd tutkija tarkastelee omaa asennoitumistaan ja suhdettaan tutki-
muskohteeseensa seka ontologisia ja epistemologisia oletuksiaan. Reflektiivisyysperiaate
mahdollistaa tutkimuksen lapinakyvyyden. Tahan liittyy tutkimusprosessin ja valintojen kuvai-

lu, jolloin lukijalle selviad, miten tutkija on tulkintoihinsa paatynyt. Dialektisuusperiaate ym-
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marretaan dialogisena ja dialektisena prosessina, jossa ollaan vuorovaikutuksessa tutkittavan
kohteen ja muun maailman kanssa. Dialektisuusperiaatetta noudattavassa tutkimuksessa
pyritdan valittdmaan eri danten ja ajatusten polyfonia. (Heikkinen & Syrjala 2010, 151-155;

Heikkinen 2018, 185.)

Havahduttavuuden periaate tarkoittaa, etta tutkimus havahduttaa lukijan nakemaan asioita
uudella tavalla. Narratiivisessa tutkimuksessa puhutaan usein todentunnusta. Todentuntui-
nen kertomus tuo elavasti mieleen jotakin lukijan itsensa kokemaa. Se voi paljastaa lukijalle
myds jotakin uutta, jolloin hanelle aukeaa aivan uusi nakdkulma. Toimivuuden periaatteella
tarkoitetaan tutkimuksen hyodyllisyytta ja kayttokelpoisuutta. Toimivuuden periaatteeseen
kuuluu huomioida tutkimuksen seuraukset eettisesta nakokulmasta. Tutkijan tulee pohtia,
miten tutkimus vaikuttaa tutkimuksen osallistujiin, tutkijoihin, tiedeyhteis66n, yhteiskuntaan

ja ihmiskuntaan. (Heikkinen & Syrjala 2010, 158; Heikkinen 2018, 185-186.)

Eettinen sitoutuneisuus ohjaa hyvaa tutkimusta ja on tarkea osa tutkimuksen arviointia (Heik-
kinen & Syrjala 2010, 158; Tuomi & Sarajarvi 2018, 150). Peruslahtokohta ihmiseen kohdistu-
vassa tutkimuksessa on tutkittavien henkildiden luottamus tutkijoihin ja tieteeseen. Luotta-
muksen sailyttdmiseksi on tarkeaa, etta tutkimukseen osallistuvien henkildiden ihmisarvoa ja
oikeuksia kunnioitetaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 8.) Jotta kohdehenkilot pys-
tyvat paattamaan tutkimukseen osallistumisestaan, on tutkijan annettava riittavat tiedot tut-
kimuksesta ja huolehdittava, etta osallistujat ymmartavat, mihin he osallistuvat (Laitinen &
Uusitalo 2008, 120). Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen keskeinen eettinen periaate on tie-
toon perustuva suostumus tutkimukseen osallistumisesta (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2019, 8). Olen antanut kirjoituspyynndn yhteydessa tutkimuksen taustatiedot ja mahdollistin
my0s lisatietojen pyytamisen sahkdpostitse. Vastailin Facebookissa kirjoituspyynto-julkaisuun
tulleisiin kommentteihin ja kysymyksiin seka yksityisviestilla tulleisiin yhteydenottoihin. Tutki-
mukseen on aina voitava osallistua vapaasti, iiman minkaanlaisia ehtoja (Laitinen & Uusitalo
2008, 120). Tutkimukseeni osallistuvilla oli mahdollisuus jalkeenpain poistaa kirjoituksensa ja

perua osallistuminen.
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Tutkimukseen osallistuneiden tunnistettavuutta voi turvata valitsemalla osallistujat riittavan
laajasta perusjoukosta. Talloin yksittaisten henkiloiden kokemukset katkeytyvat lukuisiin mui-
hin samankaltaisiin kokemuksiin. (Laitinen & Uusitalo 2007, 323.) Olen kerannyt aineistoni
sosiaalista mediaa hyoédyntaen, Penna-tyokalun ja Webropolin avulla. Kirjoituspyyntdni on
ollut useassa neuropsykiatrisiin haasteisiin kohdistuvassa Facebook-ryhmassa. Sosiaalisen
median hyddyntaminen kirjoituspyyntédn on mahdollistanut osallistujien tavoittamisen ano-
nyymisti akuuttiosaston ulkopuolelta. Tutkimukseni tai tutkimustulokseni eivat kohdistu mi-
hinkaan tiettyyn osastoon, sairaalaan tai alueeseen Suomessa. Tama lisaa tutkittavien yksityi-
syydensuojaa. Yksityisyyden suojaaminen huomioidaan kaikissa tutkimusprosessin vaiheissa.
Yksityisyyden suojaamisessa on kysymys siitd, miten tutkimusaineistoa kerataan, kasitellaan ja
sailytetaan seka siita, miten tutkimustulokset raportoidaan ja julkaistaan. (Kainulainen & Hon-

katukia 2021, 127.)

On syyta myds tiedostaa, etta vaikka suurin osa tutkimuksen lukijoista ei pystyisi tunnista-
maan tutkimukseen osallistuneita, voi se kuitenkin olla joillekin mahdollista (Kainulainen &
Honkatukia 2021, 129). Kertojan tarina saattaa olla tunnistettavissa, vaikka nimet ja muut tun-
nistamisen mahdollistavat yksityiskohdat on poistettu (Hanninen 2018, 205). Tutkimusrapor-
tissa olen kiinnittanyt erityista huomiota siihen, ettei siina ilmene mitaan kirjoituksissa kerrot-
tuja asioita, joista olisi mahdollista tunnistaa vanhempi tai hanen lapsensa, esimerkiksi osas-
tot ja muut paikat seka paikkakunnat olen jattanyt mainitsematta. Anonymiteetin turvaa-
miseksi on huomioitava sitaattien muokkaaminen, esimerkiksi murreilmaisujen ja puheeseen
liittyvien maneerien osalta (Laitinen & Uusitalo 2007, 323). Sitaateista olen korjannut mahdol-
liset kirjoitusvirheet. Sitaatteja muokatessa pidin kuitenkin huolta, ettei kertomuksen sanoma
paassyt muuttumaan. Turvatakseni tutkimukseeni osallistuneiden vanhempien seka heidan
lastensa tunnistettavuuden, paatin myos olla merkitsematta sitaatteihin tunnistetta. Nain tut-
kimuksestani ei ole yhdistettavissa, mitka sitaatit kuuluvat saman vanhemman kertomukseen.
Tutkimukseni analyysi perustuu koko aineistoon eli 18 vanhemman vastauksiin. Sitaatteja

olen ottanut mukaan kaikkien mukana olleiden vanhempien kertomuksista.
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Tutkijan vastuu rehellisesta raportoinnista kattaa myds hiljaisempien kokemusten esiin tuon-
nin. Tutkija kohtaa haasteen siind, miten han pystyy sanoittamaan niiden osallistujien koke-
mukset, jotka eivat ole voineet ilmaista asioita siten, ettd ne olisivat siteerattavissa sellaise-
naan. (Laitinen & Uusitalo 2007, 323.) Merja Laitinen ja Tuula Uusitalo (2007, 323) ovat toden-
neet tutkimuksessaan joidenkin informanttien tiedon tuottamisen jaaneen pinnalliseksi ja
vastaavasti toisista tulleen avaininformantteja. Myds omassa tutkimuksessani joidenkin van-
hempien aani kuuluu muita enemman. Tutkimukseen liittyvista rajauksista seuraa myos mo-
nenlaisia ulossulkemisia. Kaikkea vanhempien kertomuksissa esiintyvia asioita en ole voinut
analysoida, vaan olen joutunut seulomaan kertomukset pyrkien vastaamaan tutkimukseni
kysymyksiin. Vanhempien nakdkulmasta katsottuna heille jotakin erityisen merkityksellista on

varmasti jaanyt tutkimuksen ulkopuolelle. (Ks. Laitinen & Uusitalo 2007, 328.)

Kertomuksissa esiintyi myos sellaisia asioita, joihin olisin kaivannut lisatietoja tai selvennysta.
Joskus jouduin my6s pohtimaan, ymmarsinkd kertoman oikein. Pyrin varmistamaan ymmar-
rykseni oikein lukemalla tekstin moneen kertaan. Naitd haasteita kohdatessa, mietin olisiko
aineisto ollut parempi kerata haastatteluin, mika olisi mahdollistanut tarkentavat kysymykset.
Toisaalta silla, etta en ole ollut tietoinen tutkimukseen osallistuneiden henkildllisyydesta, enka
ole heita tavannut tai ollut heihin yhteydessa tutkimuksen missaan vaiheessa, on myds omat
hyotynsa. Tama on mahdollistanut vanhemman vapauden kertoa avoimesti juuri niista asiois-
ta, joista han on halunnut kertoa. Mita aktiivisempi rooli tutkijalla on aineistonkeruuvaiheessa,
sita voimakkaammin han vaikuttaa siihen, millaisen tarinan tutkimukseen osallistuja kertoo

(Laitinen & Uusitalo 2008, 130).

Vanhemmat kirjoittivat kertomuksissaan hyvinkin aroista ja henkilokohtaisista asioista. Toisi-
naan tarinan kertominen vie mennessaan ja saa kertojan paljastamaan asioita, joita ei ole ai-
kaisemmin kertonut kenellekaan (Hanninen 2018, 204). On eettisesti hyvin haastavaa, miten
analysoida ja esittaa tarinoita niin, etta tutkimukseen osallistuneet eivat koe tulleensa hyvak-
sikaytetyiksi tai vaarinymmarretyiksi (Hanninen 1999, 34). Jo tarinan asettaminen tulkittavaksi
objektiksi ja tutkijan tarinasta esittdmat tulkinnat saattavat tuntua maarittelemattomalla taval-

la loukkaavalta (Hanninen 2018, 204-205). Vilma Hanninen (1999, 34) nostaa esiin kysymyksen
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siita, tulisiko tutkimukseen osallistuneille antaa mahdollisuus kommentoida ja korjata raport-
tia ennen julkaisemista. Tutkimuksen lapinakyvyydella voidaan turvata tutkittavien oikeus tie-

taa, milla tavalla he tulevat tulkituiksi (Laitinen & Uusitalo 2008, 129).

Eettisen arvokkuuden perusta on, etta tutkimus kunnioittaa ihmisen ominaisuuslaatua ja an-
taa hanelle mahdollisuuden ilmaista itsedaan omalla aanelldaan (Hanninen 2018, 204). Olen
pyrkinyt tutkimusraportissa tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kertomusten alkupe-
raisyyden ja aitouden tuntuun. Kunnioittamalla, tunnistamalla ja tiedostamalla tutkijalla on
mahdollisuus paasta lahemmaksi narratiivisen tutkimuksen ajatusta tietamisen subjektiivi-
suudesta, kohdentaa kiinnostuksensa kertojan nakdékulmaan, hanen valitsemaansa tarinaan
seka siihen, mika on kertojan henkil6kohtainen totuus (Laitinen & Uusitalo 2008, 136). Aineis-
tolahtdinen tutkimus on vaikeaa toteuttaa, silla taustalla on ajatus siita, etta ei ole olemassa
objektiivisia, puhtaita havaintoja sindllaan. Tutkimusasetelma ja menetelmat ovat tutkijan
asettamia ja vaikuttavat aina tuloksiin. On siis syyta pohtia, voiko tutkija kontrolloida analyysin
tapahtuvan tiedonantajien ehdoilla eika tutkijan ennakkoluulojen saattelemana. (Tuomi &

Sarajarvi 2018, 109.)

Tutkimukseni aihe on itselleni tuttu ja Idheinen. Virpi Tékkarin (2018) mukaan tavallinen eetti-
nen pulma kohdataan, kun tutkija kokee kertojan kokemuksen tutuksi itselleen. Tallgin tutki-
jan on oltava erityisen tietoinen, ettei han rakenna tuloksia omista kokemuksistaan vaan kes-
kittyy analyysissaan kertojan kokemuksiin. (Tokkari 2018, 70-71.) Empatia ja sympatia seka
tietoisuus omista arvoista, asenteista, ajattelutavoista ja tunteista sekd niiden eriyttaminen
kertomuksista, mahdollistaa tutkijaa nakemaan asiat kertojan silmin ja asettumaan hanen
rinnalleen. (Laitinen & Uusitalo 2008, 128.) Olen pyrkinyt lukemaan tarinat vanhempien ker-
tomina ja tulkitsemaan ne heidan kertominaan. Laadullisessa tutkimuksessa kuitenkin tun-
nustetaan, etta aineiston tarkasteluun vaikuttaa muun muassa tutkijan oma persoonallisuus,
ika, sukupuoli ja eldmanhistoria. Kysymys on siita, mille tutkija aineistossa herkistyy ja mita
han kykenee siita nakemaan, esimerkiksi omat huonot kokemukset estavat tutkijaa nakemas-
ta vaihtoehtoisia tulkinnallisia tapoja. (Laitinen & Uusitalo 2008, 137; Tuomi & Sarajarvi 2018,

160.) On tarkeaa tunnustaa, etta tulkinnassa ja esityksessa on aina viime kadessa esilla tutki-
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jan aani. Tutkija valikoi ja pelkistaa aineiston rikkautta, analysoitiin aineistoa miten tahansa.
(Hanninen 1999, 34.) Tutkijan subjektiivisuuden tunnustaminen on osa tutkimuksen eettisyyt-

ta ja luotettavuutta (Laitinen & Uusitalo 2007, 325).

Monelle vanhemmalle tutkimusaihe on ollut herkka ja muistot kipeita. Aineistoa lukiessani
olen kohdannut kysymyksen siita, onko kirjoittaminen ja kokemuksen muisteleminen aiheut-
tanut vanhemmalle haittaa. Onko oikein, etta tutkija herattaa halun kertoa vaikeista asioista,
keraa tutkimukseen tarvitsemat tiedot ja jattaa ihminen "oman onnensa nojaan"? Minne
saakka tutkijan vastuu ulottuu? Onko tutkija vastuussa siita, mitd tutkimukseen osallistuja
paattaa kertoa ja mita siita seuraa? Tutkimuksen tarkoitus on olla oikeudenmukaista ja hyo-
dyllista, hyvaa aikaansaavaa. Tutkimuksen ei tule aiheuttaa vahinkoa tutkimukseen osallistu-
valle. (Laitinen & Uusitalo 2007, 321.) Tutkimustilanteet voivat ja saavat kuitenkin sisaltaa sa-
mantyyppista henkista rasitusta ja tunteiden kokemista kuin arkipaivan tilanteet (Tutkimus-
eettinen neuvottelukunta 2019, 8). Pyrkimyksena tulee olla tydskenteleminen tiedon antajien

kanssa yhteistydssa tavoitellen hyvan tuottamista (Laitinen & Uusitalo 2007, 321).

Tutkimus ei saa myoskaan vaikuttaa haitallisesti ilmion ymmartamiseen ammatillisessa kon-
tekstissa tai tiedeyhteisdssa. Vahingon tai hyvan tuottaminen on valtakysymys, johon liittyvat
tutkijan maarittelyvalta ja paatoksenteko tutkimuksen eri vaiheissa. (Laitinen & Uusitalo 2007,
321.) Olen omannut jo ennen tutkimusprosessiin ryhtymista hyvan tuntemuksen ja kasityksen
kohderyhmasta ja tutkimuksen aihepiirista. On tarkeda, etta tutkija perehtyy ennakkoon tut-
kittavaan yhteisd6n, kulttuuriin seka naiden historiaan. Nain valtetaan aiheuttamasta tarpee-
tonta haittaa tutkittavalle ja hanen edustamalleen yhteisolle. (Tutkimuseettinen neuvottelu-

kunta 2019, 8.)

Merja Laitinen ja Tuula Uusitalo (2007) toteavat tutkimuksenteossa tarvittavan usein puolen
valitsemista. Heidan mukaansa tutkijalla on lupa asemoitua tutkimukseen osallistujien rinnal-
le, eika tutkijan tarvitse esimerkiksi yrittda ymmartaa henkildita, joiden vuoksi informantit ovat
kokeneet ikavia asioita. Tama merkitsee sitd, ettei tutkijan tarvitse valtelld vaikeiden asioiden

kuvausta ja julkituomista. (Laitinen & Uusitalo 2007, 329.) Olen tutkimuksessani tavoitellut
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Merja Laitisen ja Tuula Uusitalon (2007) tavoin rehellistd, kaunistelematonta, mutta hienova-
raista otetta. Puolen valitsemisella on myds hyvan tuottamisen ulottuvuus, jolloin tutkimuksel-
la tavoitellaan esimerkiksi tutkimukseen osallistuneiden ja heidan vertaistensa tulevaisuuden-

tilanteen paranemista. (Laitinen & Uusitalo 2007, 329.)

Tutkimukseeni osallistuneet vanhemmat ovat halunneet kertoa enimmakseen ikavaksi koke-
mistaan asioita. Vaikka vanhemmat tuovat kertomuksissaan esiin myos positiivisia asioita, on
monella jaanyt osastohoidosta kokonaisuudessaan negatiivinen kokemus. Kokemuksella on
lopulta varsin epavarma luonne. Helposti voidaan luulla, ettd kokemamme vastaa tosiasioita.
Kokemukseen ei voi kuitenkaan automaattisesti luottaa totuuden lahteend, vaikka sinansa
tosiasia onkin, ettd jotakin olemme kokeneet omassa kokemuksessamme. (Kukkola 2018, 46.)
Narratiivinen tutkimus ei tavoittele objektiivista tai yleistettavaa tietoa. Se pyrkii paikalliseen,
henkildkohtaiseen ja subjektiiviseen tietoon, joka voidaan nahda narratiivisen tutkimuksen

vahvuutena. (Heikkinen 2000, 51.) Tutkimukseni ei siis tavoittele yleispatevaa totuutta.

Asiakkaiden mielipiteet kokemuksista ja palvelutapahtumista ovat silti aina autenttisia. Orga-
nisaatiot ja ammattilaiset voivat suhtautua heidan mielipiteisiinsa vaheksyvasti tai arvostavas-
ti. Mielipiteitad voidaan pitda myds vaarina tai oikeina. Kuitenkin asiakkailta saatu palaute on
aina aito palvelutapahtuman kokemus. Sen merkitystda nimenomaan autenttisuuden osalta ei

voida koskaan kiistaa. (Stenvall & Virtanen 2012, 180-181.)

5.2 Keskeisten tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tutkimukseni tavoitteena oli tuoda esiin neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien
aanta osallisuuden kokemuksistaan lastenpsykiatrian akuuttiosastolla. Tutkimustuloksiani
voidaan hyoddyntaa kehitettaessa hoitotydon koulutusta, lastenpsykiatrian akuuttiosastohoidon
kaytanteita ja johtamista. Aineisto koostui 18 vanhemman vapaamuotoisesta kertomuksesta.
Johtopaatdksena voidaan todeta, ettd vanhempien osallisuuden toteutumisessa on ollut mer-
kittavia puutteita, jotka ovat vaikuttaneet epaedullisella tavalla vanhempien osallisuuden ko-

kemukseen ja kokemukseen koko sairaalahoidosta. Tutkimustulosteni osoittamiin epakohtiin
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on syyta kiinnittdd huomiota tavoiteltaessa laadukasta, perhekeskeista lastenpsykiatrian
akuuttiosastohoitoa. Jari Stenvallin ja Petri Virtasen (2012) mukaan sosiaali- ja terveyspalveluja
tuottavien organisaatioiden tulisi kiinnittaa erityista huomiota asiakkaiden mielipiteisiin ja
erityisesti siihen, mihin heidan puheensa osoittaa. Asiakkaan puheen kohdistuessa esimerkik-
si huonoon kohteluun palvelutilanteissa tai palvelun huonoon saatavuuteen, tulisi organisaa-
tion tehda tasta nopeat johtopaatdkset. Huono kokemus kertautuu ja organisaatio menettaa
maineensa nopeasti, vaikka kriittinen palaute ei perustuisikaan todellisuuteen. (Stenvall &

Virtanen 2012, 162-163.)

Ammattilaisten neuropsykiatrinen osaaminen korostuu tarkasteltaessa vanhempien osalli-
suutta. Lapsen psykiatrisen akuuttihoidon alkaessa vanhemmat tuntevat usein vasymysta,
uupumusta ja ahdistusta. Vanhemmat kaipaavat tilanteessa ammattilaisilta ymmarrysta ja
tukea, mutta ammattilaisten puutteellinen neuropsykiatrinen osaaminen ja kielteiset asenteet
johtavat herkasti vanhempien syyllistamiseen ja huolien mitatdimiseen. Raskaassa tilanteessa
vanhemman saama emotionaalinen tuki ammattilaiselta nayttaytyy tarkeana tekijana van-
hemman osallisuuden kokemuksessa. Tutkimukseni tulokset osoittavat, ettda emotionaalisen
tuen saamisessa oli huomattavia puutetta ja vanhemmat kokivat herkasti jadneensa tilantees-
sa yksin. Tiina Puotiniemi tutkimusryhmineen (2002, 20) on esittanyt vastaavia tuloksia sairaa-
lahoidossa olevien lasten vanhempien puutteellisesta tuen saamisesta. Tutkimuksestani ilme-
nee, ettd myos osastolla hoidossa olleen lapsen sisarukset saattoivat jaada hoitohenkilékun-
nan toimesta vaille toivottua huomiota. Anne Kanerva ja Carita Kuhanen (2017) painottavat,
ettd potilaan ja perheen hyvinvointi ja terveys ovat tiiviisti yhteydessa toisiinsa. Potilaan hyvin-
voinnille on merkityksellista se, kuinka hanen laheisensa voivat. Toisaalta myos perheen hy-
vinvointiin ja arkeen vaikuttaa perheenjasenen vointi. Mielenterveyshoitotydssa perheen
huomioon ottaminen on keskeista. Perhekeskeisyys on myds hyvan hoidon ominaisuus. (Ka-
nerva & Kuhanen 2017, 190.) Tarkeaa olisi jatkossa selvittaa psykiatrisessa hoidossa olleiden
lasten sisarusten osallisuuden kokemuksia ja kehittdd ammattilaisten yhteisia toimintatapoja,

jotka huomioivat my@s sisarukset.
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Vanhemmat kokevat mukanaolonsa osastolla erityisen tarkedksi. Vanhemmat halusivat olla
osallisina lapsensa hoidossa, vaikka vasymys painoi ja vanhempi olisi kaivannut itse lepoa.
Lapsen luokse oli paastava paivittain, vaikka kodin ja sairaalan valinen matka oli pitka. Van-
hempien mukanaolo esiintyy tutkimuksessani suhteessa lapseen kolmessa eri roolissa. Van-
hempi oli lapsen henkinen tuki, lapsen kanssa yhdessa toimija ja ammattilaisille tietojen anta-
ja. Vanhempien mukanaolo syntyi pienista, konkreettisista asioista. Lapsen seurana oleminen
tai lohduttaminen olivat naita tarkeita mukanaoloon liittyvia tekijoita. Vanhemman toimijuus
korostuu erityisesti silloin, kun vanhempi kokee lapsen hoidon olevan puutteellista. Useat
vanhemmat ovat kokeneet, ettd lastenpsykiatrian akuuttiosaston hoitohenkilokunnalla ei ole
riittavaa tietoa eika taitoa neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen auttamiseen tai kohtaamiseen.

Talldin vanhemman piti itse toimia lapsensa hyvinvoinnin turvaamiseksi.

Vanhemmat tarvitsevat varmuuden ammattilaisten neuropsykiatrisesta osaamisesta lapsensa
huolehtimiseen ja ymmartamiseen, jotta he voivat olla osallisina lapsensa hoidossa oman jak-
samisensa puitteissa ja pystyvat keskittymaan myds omien voimavarojensa keraamiseen. Da-
ria Romaniuk kollegoineen (2014) tuo esiin, etta vanhempien ei tule joutua tilanteisiin, joissa
he tuntevat joutuvansa osallistumaan enemman kuin haluaisivat tai pystyvat. Toisaalta am-
mattilaisten on syyta varmistaa myods, ettd vanhempien osallistuminen ei ole vahaisempaa
kuin mitd vanhemmat itse toivovat. Hoitohenkildkunnan on syyta muistaa, etta vanhempien
osallistumistoiveet vaihtelevat, ja heidan tulee tukea vanhempien osallistumista vanhempien
valitsemalla tasolla. (Romaniuk ym. 2014, 118, 103.) Jatkossa olisi tarkeaa tutkia laajemmin
vanhempien toivomaa osallisuutta ja kehittaa erilaisia osallisuudenmuotoja, jotta vanhempien

osallisuus toteutuisi vanhempien itsensa jaksamalla ja toivomalla tavalla.

Vanhempien osallisuuden toteutuminen vaatii aktiivista vanhempien ja ammattilaisten valista
tiedon jakamista ja kayttamista. Carita Kuhanen ja Anne Kanerva (2017) nakevat, etta hoito-
henkilokunnalla on teoreettista ja kokemuksellista asiantuntijuutta, mutta painottavat asiak-
kaan itse olevan usein asiantuntija omasta sairaudestaan ja elamastaan. Hoitaja voikin luottaa
potilaan asiantuntijuuteen. Tasta syntyy jaettu asiantuntijuus, jossa korostuu tasa-arvoisuus.

(Kuhanen & Kanerva 2017, 147.) Tutkimuksestani nousee korostetusti esiin vanhempien ja
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ammattilaisten jaetun asiantuntijuuden puutteellisuus. Vanhemmat tarjosivat ammattilaisten
kayttdon omat tietonsa ja asiantuntijuutensa tiedottaen muun muassa neuropsykiatrisesti
oireilevan lapsensa erityisista tavoista ja tarpeista. Paula Lehdon (2004, 65) mukaan tieto sai-
raalassa olevan lapsen tavoista ja tottumuksista ja niiden jatkumisesta osastohoidossa edistaa
koko perheen hyvinvointia. Vanhempien esittamat tiedot ja toiveet tulivat usein ammattilais-
ten toimesta ohitetuiksi. Pilvi Hdmeenahon (2016, 16) mukaan vanhempien kokonaisvaltainen
ymmarrys lapsen arjesta on tietoa, jota tarvitaan hoidon suunnittelun tueksi (Hdmeenaho
2016, 16). Vanhempien kokemusten ja nakemysten kunnioittaminen seka vanhempien asian-
tuntijuuden hydédyntaminen ovat tekijéita, jotka tutkimukseni mukaan edistavat vanhempien
osallisuutta. Lapsen parhaan saavuttamiseksi on tarkeaa erilaisten tietoperustojen yhteenso-

vittaminen (Hameenaho, 2016, 19).

My6s vanhempien tiedon saanti on merkittava tekija vanhempien osallisuuden toteutumises-
sa. Vanhempien ammattilaisilta saama tieto on toisinaan ollut riittdmatoénta tai jopa puuttu-
vaa. Tiedon saannin puute liittyi muun muassa lapsen sairauteen, lapsen vointiin ja voinnin
muutoksiin, lapselle tehtyihin hoitotoimenpiteisiin ja hoitotoimenpiteiden perusteluihin seka
osastohoidon jalkeisiin jatkoihin. Jari Stenvallin ja Petri Virtasen (2012) mukaan tietoisuus ti-
lanteesta ja sen kehittymisesta edistaa asiakkaan koettua turvallisuutta. On tarkeda, etta asia-

kas tietaa miten hanen hoitoprosessinsa etenee. (Stenvall & Virtanen 2012, 163.)

Vanhemmat kokivat osastohoidon olleen lapselle vain sailytyspaikka, josta apua ei saatu. Mo-
nesti vanhempien odotukset osastohoidosta eivat vastanneet todellisuutta. Tama aiheutti
vanhemmissa valtavaa pettymysta ja toisaalta helpotusta osastohoidon paattymisesta. Jari
Stenvall ja Petri Virtanen (2012) tuovat esiin, etta asiakastilanteessa tavoitteena on l6ytaa yh-
teinen ymmarrys asiakkaiden tarpeista ja asiakkaiden tarpeiden tayttamisen keinoista. Tama
edellyttad toimintatapojen kehittamista, miten palveluja kayttavien asiakkaiden kanssa kom-
munikoidaan ja miten heitd otetaan mukaan keskusteluun. (Stenvall & Virtanen 2012, 162.)
Vanhempien kanssa yhdessa luotu hoitosuunnitelma nayttaytyy tutkimuksessani yhteisym-
marrysta ja osallisuutta edistavana tekijana. Yhteistydssa laadittu hoitosuunnitelma tuo van-

hemmille nakyvaksi sen, mita hoitojaksolla tavoitellaan. My@s yhteisella paatoksenteolla nayt-
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taytyy osallisuutta edistavia vaikutuksia. Aina vanhemmat ei ole tulleet kuulluksi ja lapseen
liittyvia paatdksia on tehty ilman vanhempia. Aito osallisuus perustuu avoimeen asiakkaan ja

ammattilaisen kaksisuuntaiseen vuorovaikutukseen (Stenvall & Virtanen 2012, 163).

Tutkimustulokseni osoittavat, etta lastenpsykiatrialla, kuten myds muissa sosiaali- ja terveys-
palveluissa, toimivien ammattilaisten neuropsykiatriseen osaamiseen tulisi kiinnittaa erityista
huomiota. Lastenpsykiatrian akuuttiosastolla ammattilaiset ovat erityisen tarkeassa roolissa
vanhempien osallisuuden toteutumisessa. He ovat oleellisessa asemassa myos positiivisten
sairaalakokemusten luomisessa. Myos Minna Laitilan (2010) mukaan hoitohenkilokunnalla on
merkittava rooli asiakkaan osallisuuden edistamisessa ja toteuttamisessa (Laitila 2010, 184).
Lastenpsykiatrialla toimivien ammattilaisten nakemyksia ja kokemuksia vanhempien osalli-
suudesta ja sen toteutumisesta tulisi jatkossa tutkia. Nakyvaksi tulisi saada myos lasten ja
nuorten omia osallisuuden kokemuksia. Vanhempien ja lasten osallisuuden kokemukset vas-

tentahtoisen hoidon osalta nousevat myos yhdeksi jatkotutkimusaiheeksi.
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Liitteet

Liite 1. Kirjoituspyynto

Kirjoituspyyntd nepsy-lasten vanhemmille/huoltajille, joiden lapsi on ollut hoidossa psykiatri-

sella akuuttiosastolla.

Vanhempien osallisuuden kokemukset ovat merkityksellisia ja antavat tarkeaa tietoa, kun ke-
hitetaan lasten psykiatrisia palveluja. Pro gradu -tutkielmassani on tarkoitus lisatd ymmarrys-
ta ja tietoa vanhempien osallisuudesta. Toivon sinun kirjoittavan vapaamuotoisesti ajatuksis-
tasi ja kokemuksistasi, joita sinulla liittyy omaan osallisuuteesi neuropsykiatrisesti oireilevan
lapsesi psykiatrisessa akuuttiosastohoidossa. Voit kayttaa halutessasi seuraavia apukysymyk-

sia:

e Millainen oli tilanne, kun akuuttihoitoon paadyttiin? Millaisia ajatuksia ja tunteita
akuuttihoitoon paatyminen sinussa heratti? Saitko tilanteessa toivomaasi ja tarvitse-
maasi tukea ja tietoa? Miten koet tulleesi kuulluksi ja kohdatuksi?

e Miten koet paasseesi osalliseksi lapsen asioihin ja hoitoon osastolla olon aikana? Mil-
laisia ajatuksia ja tunteita lapsen osastolla olo sinussa heratti? Miten koet tulleesi kuul-
luksi ja kohdatuksi? Saitko tarpeeksi tietoa ja tukea osastohoidon aikana?

e Millainen oli loppupalaveri ja [ahtétilanne? Millaisia ajatuksia ja tunteita sinulla oli jak-
son loppumisesta? Miten koet tulleesi kuulluksi ja kohdatuksi? Saitko tarpeeksi tietoa ja
tukea tulevaan?

e Millaiset tekijat koet edistaneen tai estaneen osallisuutesi toteutumista hoitoprosessin

aikana?

Voit kirjoittaa aiheesta laajasti tarinan muodossa tai yksittaisia mieleesi jaaneita tilanteita ja
tuntemuksia. Tekstin pituudella ei ole rajaa. Kaikki kirjoitukset ovat arvokkaita ja lisaavat ym-

marrysta vanhempien osallisuudesta. Kirjoitukset kirjoitetaan nimettdmina. Kirjoituksen 1a-



hettamisen yhteydessa sinulta kysytdan muutamia taustatietokysymyksia. Kirjoituksestasi
voidaan julkaista otteita tutkimuksissa ja niiden yhteydessa voidaan julkaista anta-
miasi taustatietoja. Ald kiyta nimia Kirjoittaessasi itsestési tai muista yksityisisté hen-
kiloista. Valta myos tarkkojen paikkojen mainitsemista kirjoituksessasi, jos sen perus-

teella voi paljastua sinun tai mainitsemasi kolmannen henkilén henkil6llisyys.

Lisatiedot:
Anne-Maria Johansson
xxxxx@uef.fi

Sosiaali- ja terveyshallintotieteen maisteriohjelma Ita-Suomen yliopisto

Pakolliset kentat on merkitty tahdella (*).

e

Suhteesi lapseen:‘  Aiti Isa © Muu huoltaja

Keita perheeseesi on kuulunut osastohoidon aikaan (hoidossa olleen lapsesi lisaksi)?
" Perheeseeni ei kuulunut muita | Puoliso | Alle kouluikainen lapsi/lapsia " Kouluiki-
nen lapsi/lapsia " Peruskoulun paattanyt lapsi/lapsia

Minka ikainen lapsesi oli osastohoidossa ollessaan?” Alle 6 vuotta® 6-12 vuotta® 13-17

vuotta

Kuinka kauan lapsesi osastohoidosta on aikaa?® 0-6kk‘ 6kk-1vuotta® yli 1 vuotta
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