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Tédmin pro gradu- tutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaisia tuen tarpeita kroonisesta kivusta
kérsivdt vanhemmat kokevat itsellddn ja perheelldén olevan ja miten sosiaalityd heidédn mielestdin
pystyy vastaamaan ndihin tuen tarpeisiin. Olin kiinnostunut myds eri tekijoistd ja perusteista, jotka
tutkimukseen osallistujien kokemusten mukaan vaikuttivat sosiaalityontekijoiden tuen tarpeen
arvioiden ja paitosten taustalla. Tutkimuksessani keskityttiin myds sithen, kuinka kroonisista
kivuista kdrsivdt vanhemmat kokivat osallisuutensa ja toimijuutensa toteutuvan sosiaalitydssa.
Lisdksi selvitin tutkimukseen osallistuneiden kokemuksia sosiaalityontekijoiden kyvystd ymmaértaa
vanhemman kroonisen kivun vaikutuksia lapsen hyvinvointiin.

Tutkimukseni teoreettinen viitekehys rakentuu osallisuuden, toimijuuden, vanhemmuuden ja
vammaisuuden eri mallien ympdrille. Olen tarkastellut myds sosiaalityon professionaalista tietoa,
ammattieettisid ohjeita seké sosiaalihuollon yleis- ja erityislakeja, jotka vaikuttavat kroonisesta
kivusta kérsivén asiakkaan ja sosiaalityontekijén vilisessa tyoskentelyssa.

Tutkimukseni aineisto on kerétty haastattelemalla kuutta kroonisesta kivusta kérsivdd vanhempaa,
joilla kaikilla oli vdhintddn yksi alaikdinen huollettava. Tutkimuksen analyysin suoritin
siséllonanalyysia hyodyntdmalla.

Tutkimustulosteni mukaan kroonisesta kivusta kérsivét kokevat tarvitsevansa tukea erityisesti
lastenhoidossa ja kotitdissd. Haastateltavat kokivat avun saamisen vaikeaksi, silld heiddn mukaansa
sosiaalityontekijoiden on usein vaikea ymmartid kroonisen kivun vaikutusta toimintakykyyn ja
vanhemmuuteen. Toisaalta haastateltavat nostivat esiin yksittdisié positiivisiakin kokemuksia avun
saamisesta. Sosiaalityontekijan ymmaérryksen puute johti usein my0s haastateltavan osattomuuden
kokemuksiin sekd siihen, ettei vanhemman kroonisen kivun vaikutuksia lapsen hyvinvointiin osattu
huomioida. Haastateltavat toivat esille my0s rakenteellisia syitd avun saamisen vaikeuden taustalla.
Téllaisia olivat erityisesti kohdennettujen palveluiden puute sekd organisaatioiden sisdiset sddnnot.

Tutkielmani perusteella sosiaalityontekijoiden koulutusta liittyen toimintakykyrajoitteisiin
asiakkaisiin tulisi lisiti. Lisdksi lainsdddédnto kaipaisi uudistusta fyysisesti toimintakykyrajoitteisten
thmisten jokapdiviisestd eldméstd selviytymisen turvaamiseksi. Voimassa olevien lakien
monitulkintaisuuden vuoksi alueellinen eriarvoisuus palveluiden saatavuudessa on suurta ja osa
kipupotilaista joutuu pallotelluksi epdoikeudenmukaisella tavalla sosiaalityon eri yksikdiden vililla.
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1 Johdanto

Suomessa on runsaasti pitkdaikaista kipua sairastavia henkiloité, joiden toimintakykyyn krooninen
kipu vaikuttaa paivittiin. Kotimaisessa véestotutkimuksessa on todettu, ettd 35 % aikuisista on
eldménsd aikana kokenut vdhintddn 3 kk kestdvii kipua ja paivittéistd kroonista kipua 14 %. Kivun
kokemus on yhteydessd kokemukseen huonosta terveydesti ja alentuneeseen eldméanlaatuun.
(Méntyselkd, Turunen & Kumpusalo 2003.) Koska kroonisen kivun kokeminen on verrattain
yleistd, koen aiheen tutkimisen tirkedksi sosiaalitieteellisestd ndkokulmasta kédsin. Aiemmat
tutkimukset kroonisesta kivusta painottuvat ladketieteelliseen ndkokulmaan, eiké kivun vaikutuksia

vanhemmuuteen ole my6skéén juuri tutkittu.

Tassd tutkimuksessa tarkastelen haastatteluaineiston pohjalta, kuinka kroonisesta kivusta kérsivit
vanhemmat kokevat osallisuutensa ja toimijuutensa toteutuvan sosiaalityén palveluissa. Lahestyn
aihetta osallisuuden, toimintakyvyn, toimijuuden ja vammaisuuden teoreettisten viitekehysten
avulla. Osallisuus voidaan ndhdé johonkin kuulumisena, omakohtaisena sitoutumisena asioihin
vaikuttamiseen, vastuun ottamisena sekd vastavoimana syrjaytymiselle. (Nédrhi, Kokkonen &
Matthies 2014.) Néen toimijuuden erdénlaisena osallisuuden osa-alueena, silld toimijuutta kuvaavat
tekijit tavoitteellisuus, ennakoivuus, itseohjautuvuus ja reflektoivuus (Bandura 2001) luovat
yksildlle osallisuuden kokemuksia. Toimintakyky puolestaan tarkoittaa ihmisen fyysisid, psyykkisid
ja sosiaalisia edellytyksid selviytya yksilolle itselleen tarkeistd ja valttimattomistd elimén
toiminnoista (THL 2022). Thmisen toimijuuden sdilymistd voidaan tukea erilaisin palveluin ja

tukitoimin myds toimintakyvyn heiketesséd (Pirhonen & Pietild 2006).

Olen kiinnostunut selvittdimain tutkimuksessani, millaisia tuen tarpeita haastateltavat kokevat
itsellddn olevan kroonisen kivun vuoksi ja millaisten eri tekijoiden he kokevat vaikuttavan

sosiaalityontekijan tekemén tuen tarpeen arvioinnin sekd paiatosten teon taustalla.

Lisdksi minua kiinnostaa selvittdd, kuinka sosiaalityontekijéit kykenevit tunnistamaan asiakkaan
toimintakyvyn aleneman vaikuttavan asiakkaansa vanhemmuuteen, vanhemman hyvinvointiin ja
sitd kautta lasten hyvinvointiin. Kinnusen (2021) viitoskirjatutkimuksessa on todettu, etté
vanhemman tuki- ja litkuntaelimiston sairaus oli yhteydessi lapsen lisddntyneisiin psykoosin
ennakko-oireisiin. Vanhemman somaattista sairastamista voidaankin tutkimuksen mukaan pitié

aiempaa luultua merkittdvampéna riskind lasten mielenterveysongelmille. My6s vanhemman



sairastamisen yhteyttd lapsen somaattiseen oireiluun on tutkittu (Pakenham, Bursnall, Chiu, Cannon

& Ocochi 2006).

Vammaisuuden mallit tuodaan tutkimuksessani esille, koska ne heijastavat vahvasti
yleismaailmallista késitystd vammaisuuden ja tétd kautta toimintakyvyn aleneman syistd. Késitykset
vammaisuudesta luovat kdytint6ja ihmisten saamille palveluille, kuntoutukselle seki yleiselle
ilmapiirille erityistarpeisia ihmisid kohtaan. Vammaispalvelulain mukaan vammaisella tarkoitetaan
henkil64, jolla on vamman tai sairauden vuoksi pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua
tavanomaisista eldmén toiminnoista (laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja
tukitoimista 380/1987, 2§). Koska monen kroonista kipua sairastavan toimintakyky on

pitkdaikaisesti madaltunut, voidaan lain tunnuksen vammaisuudesta osalla kipupotilaista katsovan
tayttyvén.

Kéayn tutkimuksessani l4pi suomalaista sosiaalihuollon jérjestelmai, jonka varassa kroonisesta
kivusta kérsivien vanhempien ja heidén perheensd avun tarpeeseen vastataan. Sosiaalihuollon
tavoitteena on edistdd ja ylldpitdd sosiaalista hyvinvointia seké asiakaskeskeisyyttd, turvata
yhdenvertaisin perustein tarpeenmukaiset, riittdvit ja laadukkaat sosiaalipalvelut sekd edistda
turvallisuutta ja osallisuutta. Kaikissa padtoksissad on ensisijaisesti huomioitava lapsen etu
(sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 1§, 5§). Sosiaalihuoltolain mukaan sosiaalipalveluja jirjestetdin tuen
tarpeen mukaan. Tuen tarpeita voivat olla mm. jokapdiviisen eldmin tuki tai vammasta tai
sairaudesta johtuva tuen tarve (sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 11 § ). Tukea voidaan ja sitd tiytyy
jarjestdd myo0s erityislakien mukaisesti, jos avun tarpeen kriteerit tayttyvat. Tallaisia erityislakeja
ovat lastensuojelulaki 417/2007 seki laki vammaisuuden perusteella jirjestettivistd palveluista ja
tukitoimista (jatkossa vammaispalvelulaki) 380/1987. Lastensuojelulain (2§) mukaan lasten ja
perheiden kanssa toimivien viranomaisten on tuettava vanhempia ja huoltajia heidin
kasvatustehtdvissdin ja pyrittdva tarjoamaan perheelle tarpeellista apua riittdvén varhain seka
ohjattava lapsi ja perhe tarvittaessa lastensuojelun piiriin. Vammaispalvelulaissa puolestaan
méidritelldin mm. oikeus henkil6kohtaiseen apuun (8c§), jos asiakas tiyttdd vaikeavammaisen
kriteerit. Vaikea vammaisuus ei lain mukaan méérity diagnoosin vaan toimintakyvyn mukaan.
Téassd tutkimuksessa kiinnitdn huomiota sithen, miten sosiaalityontekijit soveltavat lainsdadantoa

asiakkaidensa tuen tarpeita arvioidessaan.

Kerédn tutkimukseni aineiston yksilohaastattelemalla kroonisesta kivusta kérsivid vanhempia, joilla
on alaikdisid lapsia. Aineiston analysoinnissa turvaudun sisdllonanalyysiin, jonka avulla aineistosta
saadaan nostettua esille oleellinen informaatio haastateltavien kokemuksista. Tutkimukseni huomio

keskittyy haastateltaviin sisdisiin ja tietoisiin kokemuksiin, jotka ovat aina subjektiivisia.


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2014/20141301?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=sosiaalihuoltolaki#L3P11

Aluksi kdyn ldpi tutkimukseni teoreettista viitekehysti. Témaén jidlkeen kuvailen
tutkimusasetelmaani. Kerron tarkemmin tutkimusaineistoni keruusta sekd valitsemastani
analyysimenetelmastd ja sen toteutuksesta. Tédmin jdlkeen siirryn kuvailemaan siséllonanalyysin
keinoin muodostamiani tuloksia. Tuloksia ldpikdydessédni nostan esiin myos runsaasti
haastateltavien aineisto-otteita korostaakseni tulosten kokemuksellisuutta. Lopuksi teen
tutkimukseni tuloksista yhteenvedon ja pohdin, mika merkitys tutkimukseni tuloksilla on. Esitdn
my0s toiveeni tulosteni perusteella huomattujen epédkohtien korjaamiseksi seké tuon esille

jatkotutkimusehdotuksia.



2 Osallisuus ja vanhemmuus

Tassd kappaleessa késittelen osallisuutta, toimintakykyéd, toimijuutta, vammaisuutta ja

vanhemmuutta eri ndkdkannoista katsottuna.

Osallisuus ja toimijuus ovat toistensa ldhikasitteitd. Osallisuus on kuulumista kokonaisuuteen, joka
mahdollistaa liittymisen erilaisiin hyvinvoinnin ldhteisiin ja eldamadn merkityksellisyytta lisddviin
vuorovaikutussuhteisiin (Isola, Kaartinen, Leemann, Ladperi, Scheneider, Valttari & Keto-Tokoi
2017). Téssa tutkimuksessa kisittelen toimijuutta osallisuuden osa-alueena, silld yksil6llistad
toimijuutta korostavissa suuntauksissa huomio keskittyy yksiloon liittyviin uskomuksiin, kykyihin,
tavoitteisiin, valintoihin ja toimintastrategioihin (Settersten & Gannon 2005). Namé toimijuuden

osa-alueet puolestaan vaikuttavat yksilon kokemukseen osallisuudestaan.

Toimijuus kytkeytyy vahvasti yksilon toimintakykyyn. Toimintakyky tarkoittaa ihmisen fyysisié,
psyykkisii ja sosiaalisia edellytyksié selviytyd yksilolle itselleen tarkeistd ja vélttiméattomista
eldmén toiminnoista, kuten tyosti, opiskelusta, vapaa-ajasta ja harrastuksista, seka itsesti ja toisista
huolehtimisesta omassa ympéristossddn (THL 2022). Yksilon toimijuus voi sdilya erilaisten
palveluiden ja ldheisten tuen avulla myos toimintakyvyn heiketessd (Pirhonen & Pietild 2006). Kun
yksilon fyysinen toimintakyky heikkenee tavalla, jolloin yksilolld on pitkdaikaisesti erityisiéd
vaikeuksia selviytyd tavanomaisista arkielimén toiminnoista, tdyttdd hin vammaispalvelulain
(3.4.1987/380, 2§) kriteerit vammaisuudesta. Toimintakyvyn ja toimijuuden alenema seké
vammaisuus voivat vaikuttaa myos yksilon kykyyn toimia vanhempana. Vanhemman sairaus tai

vamma voi heikentdd vanhemman herkkyyttd vastata lapsen tarpeisiin. (Ireland & Pakenham 2010.)

2.1. Osallisuus

Toimijuus ja osallisuus ovat toistensa ldhikésitteitd. Osallisuus voidaan ndhda johonkin
kuulumisena, omakohtaisena sitoutumisena asioihin vaikuttamiseen, vastuun ottamisena seka
vastavoimana syrjaytymiselle (Nédrhi ym. 2014.) Osallisuutta on kuvattu myds kisitteilld liittyminen
(involvement), suhteissa oleminen (relatedness), yhteisyys (togetherness), mukaan ottaminen

(inclusion) ja yhteensopivuus (coherence) (Isola ym. 2017).



Osallisuus ei ole yksildllinen tai rakenteellinen ominaisuus vaan se rakentuu vuorovaikutuksessa
sekd thmisten ettd luonnon vililld (Hogget 2002). Se on kuulumista kokonaisuuteen, joka
mahdollistaa liittymisen erilaisiin hyvinvoinnin ldhteisiin ja elimadn merkityksellisyytté lisdéviin
vuorovaikutussuhteisiin (Isola ym. 2017). Kansainvilisissé julkaisuissa on todennettu
terveydenhuollon asiakkaiden osallisuuden kokemusten parantuneen, kun asiakasta on kohdeltu
arvostavasti ja hdnen (hiljainen) tietonsa on otettu huomioon paétdksid tehdessé. (Eldh, Ekman &
Ehnfors 2006). Myds molemminpuolisen kuuntelun ja yhteisen neuvottelun on tutkittu edistévin

osallisuuden kokemuksia (Fischer, Jenkis, Bloor, Neale & Berney 2007).

Isola ym. (2017) jakavat osallisuuden ilmentymisen kolmelle eri tasolle. Ensimmaéinen taso kuvaa
osallisuutta omassa yksilollisessd eldméssi. Se ilmenee paitdsvaltana omissa asioissa sekd
mahdollisuutena vaikuttaa omaan olemiseensa ja tekemiseensd. Osallisuutta lisdd riittava
toimeentulo seka tarpeisiin vastaavat palvelut. Yksilon autonomian vaaliminen on térkeda.
Merkitystd on erityisesti toimintaympériston hallittavuudella, ennakoitavuudella ja
ymmarrettivyydelld, jotka ovat edellytyksid autonomialle. Taustalla vaikuttaa ajatus siitd, ettd
thmisen on oltava ensin arvokas muiden silmisséd voidakseen olla sitd omasta mielestddn. Osallisuus
omasssa eldmadssi on siis ennen kaikkea sitd, ettd voi kokea olevansa kuultu, ndhty, arvostettu,
ymmarretty ja merkityksellinen. (Deci & Ryan 1985.) Palveluissa oman elimén osallisuutta,
erityisesti autonomiaa ja ennakoitavuutta, voidaan tukea mm. tarjoamalla yksil6llisid ratkaisuja,
kohtaamalla asiakkaita kunnioittavasti ja kategorisoimatta seki tarjoamalla erilaisia ja

vaihtoehtoisia toimijuuksia (Isola ym. 2017).

Toinen taso kuvaa osallisuutta vaikuttamisen prosesseissa. Osallisuutta on vaikuttaminen ryhmissa,
palveluissa, asuinympéristdssé tai laajemmin yhteiskunnassa. Vaikuttaminen on laajempi kisite
kuin vuorovaikutus. Yksilolld ei ole aina kykya tai halua tuottaa sanoja, mutta osallisuutta lisdévaa
vaikuttamista voi luoda esimerkiksi jattamailla itsestdédn jdljen taiteen muodossa. Jiljen jattdminen
itsensd puolelle korjaa epdoikeudenmukaisuuden kokemuksia. (Isola 2015.) Osallisuus on
liittymista erilaisiin vaikuttamisprosesseihin. Nidissd prosesseissa kdydadin neuvotteluja mm.
resurssien jakamisesta, arvon muodostumisesta tai merkityksellisyydestd. Osallisuuden
taustaedellytys on, ettd yksilon aineelliset ja aineettomat perustarpeet on tyydytetty ja mahdolliset
pitkdaikaiset vajetilat (esimerkiksi luottamuksen puute) on korjattu. Palveluissa tulisi
vaikuttamismahdollisuuksien luomiseksi kiinnittdd huomiota esimerkiksi sithen, annetaanko
osallistujille tarpeeksi erilaisia vaihtoehtoja mielipiteen tai ajatuksen ilmaisemiseksi. (Isola ym.

2017.)



Kolmannella tasolla osallisuus ilmenee paikallisesti. Keskeistd osallisuuden paikallisuudella on,
kuinka osallisuutta edistévid olosuhteita jarjestetddn ldhelld ihmistd. Tdméa mahdollistetaan mm.
luomalla tilanteita ja toimintaa, jossa yksilolld on tilaisuus ndyttdd osaamistaan, osallistua yhteisen
hyvian tekemiseen seké vaikuttaa resurssien hallintaan. Paikallisesti on mahdollista luoda myds

vastavuoroisia suhteita, joiden kautta voi kokea arvokkuutta ja merkityksellisyytté. (Isola ym.2017.)

Osallisuutta voidaan tarkastella myds makro-, meso- ja mikrotasojen kautta. Makrotasolla osallisuus
tarkoittaa kansalaisoikeuksien toteutumista (Walker & Wigfield 2014). Kansalaisuuden
(citizenship) on késitetty jo 1900-luvun puolivélistd alkaen tarkoittavan tiettyjen oikeuksien
toteutumista. Vammaisten oikeuksien toteutuminen tosin on ollut valtaviestdd heikompaa ja heiddn
on ollut vaikea saavuttaa tayttd kansalaisuutta sosiaalisten ja poliittisten perusoikeuksien tasolla
(Oliver 1996). Juhila (2006) nékee kansalaisuuden koostuvan yksilon vapauksista, sosiaalisista
oikeuksista ja kollektiivisesta toiminnasta eli sosiaalisesta kansalaisuudesta. Aktiivista
kansalaisuutta korostavassa yhteiskunnassamme aktiivisten ja toimintakykyisten yksiléiden
oikeudet, ja tédtd kautta my0s osallisuus, toteutuvat todenndkdisemmin kuin toimintakyvyltdén
heikkojen ja hiljaisempien kansalaisten oikeudet ja osallisuus. Jos kykyé aktiiviseen toimintaan ei

ole, voi oma déni jaaddd kuulumattomiin. (Valokivi 2007.)

Harju (2005) ndkee ihmisen kansalaisuuden toteutuvan, kun hén kykenee suuntautumaan kodin
ulkopuolelle “’yhteisille ndyttamdille” (areenoille). Yhteisid ndyttdmdoitd” voivat olla vaikkapa
ansioty0, koulutus, sosiaali- ja terveyspalvelut, kuntoutus, asunto, litkkennevélineet tai hyodykkeiden
hankinta. Néilld areenoilla toimiminen todentaa mesotason osallisuutta. Myos mikrotason osallisuus
voi olla “yhteisille ndyttdmaoille” suuntaavaa. Téllaista toimintaa voi olla esimerkiksi epévirallisiin
sosiaalisiin verkostoihin osallistuminen naapurustossa. (Walker & Wigfield 2004.) Osalla
vammaisista tavoite voi toteutua avustettuna, jos toimintakyky ei salli kodin ulkopuoliseen
toimintaan osallistumista itsendisesti (Harju 2005). Juhilan (2006) mukaan kansalaiskeskusteluun
liittyy vahvasti yhteisollisyys, joka muodostuu yhteisdihin kuulumisesta, niissd toimimisesta seka
niiden avulla vaikuttamisesta. Juhilan (2006) kasitys yhteisollisyydestd tulee 1dhelle Isolan ym.
(2017) kasitystd osallisuudesta vaikuttamisen prosesseissa. Suuntautuessaan yhteisoihin yksild voi
toteuttaa kansalaisuuttaan ja saada titen myos osallisuuden kokemuksia (Juhila 2006). Haahtelan
(2006) mukaan vaikutussuunta voi kulkea my0s péinvastaisesti, silld kokemus osallisuudesta lisdd

halua vaikuttaa ympérilla olevaan yhteisoon ja yhteiskuntaan.

Sosiaalityotd tehdessd olisi hyvé selvittdd, milld tavoin asiakas kokee olevansa osa ympdrilld olevaa
yhteisod ja yhteiskuntaa. Samalla tulisi muistaa vammaisten hyvinvoinnin ja osallisuuden

koostuvan samoista asioista kuin valtavdestollédkin. Vammaisen tai pitkdaikaissairaan ihmisen voi



kuitenkin olla haastavaa padstd osaksi yhteisdjé tai yhteiskuntaa johtuen erilaisista resurssien ja
mahdollisuuksien puutteista. Vammaisilla ihmisilld on erityisii tarpeita, jotka usein liittyvit
vammasta johtuviin erityisiin elinolosuhteisiin. Erityisesti tulotaso on vammaisilla matalampi kuin
vdestossd keskiméédrin. Vammaisten henkiloiden hyvinvointia selvitettdessa tulisikin huomioida
erityisesti vammaisia koskevia hyvinvointiin, osallistumiseen ja osallisuuteen vaikuttavia tekijoita
eli erityisid elinolosuhteita. (Haarni 2006.) Erityispalveluiden merkitys vammaisten henkildiden

osallisuuden ja yhdenvertaisuuden toteutumisessa onkin hyvin suuri (VAMPO 2010-2015).

Mikrotason osallisuus koostuu perhe-elamasti seké epévirallisista sosiaalisista verkostoista (Walker
& Wigfield 2004). Nden mikrotason osallisuuden koostuvan ainakin osittain samoista osa-alueista,
kuin Isola ym. (2017) yksilollisessé osallisuudessa. Autonomia ja kyky vaikuttaa oman eldménsa
asioihin luovat kokemusta osallisuudesta. Ihmiselld on tarve kokea olevansa kuultu, nihty,
arvostettu, ymmarretty ja merkityksellinen (Deci & Ryan 1985). Mahdollisuus sosiaaliseen
vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen tukeen edistdd osallisuutta. Yleisimpid sosiaalisen tuen léhteitad
ovat perhe, suku, yhdistykset ja kirkko. Toisaalta monille vammaisille julkisten palveluiden antajat
voivat olla tarkeimpii sosiaalisen tuen antajia, silld pitkdaikainen sairaus usein kaventaa ihmisen
sosiaalista verkostoa. On hyvé muistaa, ettd sosiaalinen tuki voi olla my®0s kielteistd. Védarianlainen
sosiaalinen tuki voi lisdtd tuen saajan riippuvuutta sekd heikentdd hdnen tunnettaan omista
vaikutusmahdollisuuksistaan (Chronister, Chou, Frain & Da Silva 2008). Ruotsalaistutkimuksessa
(Ostlund, Cedersund & Alexanderson 2001) tuki- ja liikuntaelinvaivoista kiirsineet haastateltavat
kokivat saamansa sosiaalisen tuen muodostuneen yksil6llisestd kohtelusta (subjektina ja omana

persoonanaan), kuulluksi tulemisesta, mielipiteiden kysymisestid ja luottamuksen osoittamisesta.

2.2. Valtaistuminen

Kun yksilon osallisuus toteutuu kokonaisvaltaisesti, voidaan puhua valtaistumisesta (Jarvikoski &
Harkdpédd 2011). Valtaistuminen on suomennos termistd empowerment, jolla tarkoitetaan yksilon
osallistumisen, vaikuttamismahdollisuuksien, itsehallinnan (self-efficacy) tai motivaation
lisdéntymisté (Kivipelto & Kotiranta 2011). Valtaistuminen voidaan my0ds nidhd4 prosessina, jossa
yksilon avuttomuus ja vallanpuute vihenee. Silld voidaan tarkoittaa myds timén prosessin
lopputulosta, jolloin yksilon toimintavoima ja vaikutusmahdollisuudet ovat lisddntyneet. (Jarvikoski
2013.) Valtaistuessaan yksilon eliménhallinnan tunne kasvaa, hén on kriittisesti tietoinen

ympéristostiin ja kokee osallisuutta yhteisdissdédn (Perkins & Zimmerman 1995).
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Valtaistumisesta puhuttaessa on tarpeen késitelld vallan késitettd. Vallan kaytostd puhuttaessa
tarkoitetaan sitd, miten valtaa kdyttda se, jolla valtaa on enemmin (Kuusela 2010). Vallan
perusmuoto on, ettd A saa B:n tekeméén jotain, mitd B ei muuten tekisi. Vallankdyttod on myds ei-
paattdminen. Tatd tapahtuu mm. silloin, kun joku, jolla olisi valtaa tehd4 toivottu tai vaadittu
toimenpide, jattdd sen kuitenkin tekemaéttd. Myos suostuttelu voidaan ndhdé vallankéyttona, jos
yksildlle ei kerrota muita vaihtoehtoja eiké hénelle anneta tilaisuutta itse ajatella muita vaihtoehtoja.
Talloin yksilon, mahdollisesti tiedostamaton, intressi pidetddn pimennossa. Valtaa voidaan myos
kayttdd jonkun jarjestyksen tai madrittelyn ylldapitdmiseksi. Télloin vallan vaikuttimina ovat arvot ja
normit. Vallan kohteena oleva yksilo tavallisesti hyviksyy tilanteen ilman, ettd han tiedostaa
olevansa vallankdyton kohteena. Téllaista valtaa on legitimoitu kontrolli, jossa pidetddn itsestdén

selvyytena sitd, ettd patevampi yksilo tai ammattilainen hoitaa ja péattaa asiat. (Lukes 1974.)

Valtaistumisella on sekd yksildllinen ettd yhteiskunnallinen tasonsa. Yksilollinen valtaistuminen
perustuu yksilolliseen kasvuun, joka puolestaan pohjautuu itsearvostuksen, tiedon ja asenteiden
muutokseen. Kriittisen tietoisuuden avulla yksilo voi havaita riippuvuutta aiheuttavia tekijoita.
Yksilollinen valtaistuminen vaatii kuitenkin yksilollisen prosessin tueksi yksilon ja ympériston
vélisen suhteen muuttumista ja sellaisia olosuhteita, jotka mahdollistavat kdytdnndn toiminnan
muutokset. (Jarkikoski & Hérkapaa 2011.) Sosiaalityon asiakkaana tdma voi kdytdnnossa tarkoittaa
mm. osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia eri palveluissa ja piédtoksid tehtdessd. Juhila

(2006) kuvaakin yksildllisen tason valtaistumista oman eldmén osallisuuden vahvistumiseksi.

Yksilollisen tason valtaistuminen voidaan jakaa edelleen psykologiseen malliin sekd
kuluttajamalliin (Masterson & Owen 2006). Psykologinen malli korostaa yksilollistd kasvua seké
tiedon, itseluottamuksen seka itsearvostuksen lisdédmisté. Jalkimméinen malli puolestaan liittyy
palveluiden kéyttédjien ja kuluttajien paitosvaltaa ja valinnanmahdollisuuksia koskevaan teemaan,
jossa keskitssd ovat itsemddrddmisoikeus, osallistuminen ja osallisuus sekd henkilokohtaisten
valintojen arvostaminen. Kivipelto ja Kotiranta (2011) tutkivat 25 eri kansainvilisti artikkelia ja
kokosivat valtaistumisen osa-alueita ndiden pohjalta. Heidén tutkimissaan artikkeleissa
valtaistumisen osa-alueita olivat mm. itsearvostus ja hallinnan tunne, mahdollisuus paittds omaa
elamidd koskevista asioista tai vaikuttaa padtdksen tekoon, tasa-arvoinen osallistuminen, resurssit ja

nithin pdésy, toimivalta ja valtaistumista edistidva valta.

Yhteiskunnallisen tason valtaistumisessa on kyse puuttumisesta osallistumismahdollisuuksia
heikentdviin epdoikeudenmukaisuuksiin. Jarvikosken ja Harkdpdéan (2011) mukaan
yhteiskunnallisen tason valtaistuminen tarkoittaa kansalaisten, palvelunkayttijien tai tyontekijoiden
mahdollisuutta osallistua aktiivisesti suunnitteluun, paatoksentekoon ja yhteiskunnalliseen
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vaikuttamiseen. Tdma vaatii yhteiskunnalta tai organisaatiolta eridvien mielipiteiden sallimista.
Yhteiskunnallinen valtaistuminen voidaan jakaa rakenteellisen muutoksen malliin sekd yhteisten
asioiden ajamisen malliin (Masterson & Owen 2006). Ensimmaéinen malleista korostaa
yhdenvertaisia mahdollisuuksia seké oikeuksia, jotka pohjaavat pitkélti lainsddadannollisiin ja
poliittisiin ratkaisuihin. Yhteisten asioiden ajamisen mallissa puolestaan korostuvat kansalais- ja
kuluttajaliikkeet, alistettujen ryhmien ruohonjuuritason toiminta sekd vammaisjérjestojen toiminta,
joiden kautta tavoitellaan valtaistumista. Ryhmin yhteinen valta on aina suurempi kuin yksittdisen
jasenen valta. Yhdessd toimiminen yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi luo vahvuuden tunnetta

seka lisdd henkilokohtaista hallinnan tunnetta. (Jarvikoski & Héarkapaa 2011.)

2.3. Toimintakyvyn mairittelya

Toimintakyky on moniulotteinen kisite, jossa eri ulottuvuudet kytkeytyvit toisiinsa, ympariston
vaatimuksiin ja edellytyksiin sekd yksilon terveydentilaan ja henkil6kohtaisiin ominaisuuksiin.
Yleisimmin toimintakyky jaetaan fyysiseen, psyykkiseen, kognitiiviseen sekd sosiaaliseen
toimintakykyyn. Namé ulottuvuudet yhdessé auttavat ihmistd 16ytiméén paikkansa yhteiskunnassa,

voimaan hyvin ja selviytyméén arjesta itsendisesti. (THL 2022.)

Yhteiskuntafilosofi Martha Nussbaumin (1992) yhdessd Amartya Senin (1993) kanssa muotoilema
toimintavalmiuksien teoria (cabability approach) perustuu ajatukselle siitd, ettd ihmisen hyvinvointi
on yhteydesséd hinen mahdollisuuksiinsa toimia ja eldd yhteiskunnallisissa olosuhteissa. Toimijuus
on ihmisen kyvykkyytté tavoitella haluamiaan pdédmaéria (Nussbaum & Sen 1990).
Toimintavalmiuksien teoria edustaa poliittista liberalismia, jonka mukaan ithmisten tulee itse saada
madritelld elaménsa sisdlto ilman, ettd sitd ohjaillaan ulkoa késin. Ihminen on tosiasiallisesti vapaa
vain, jos hénelld on riittévésti vaihtoehtoja ja mahdollisuuksia institutionaalisissa rakenteissa, joissa
eldd. Instituutioiden pitdé taata kansalaisille oikeudenmukaisuutta seki yhtéldiset mahdollisuudet

eldd yhteiskunnan tdysivaltaisena jasenend. (Nussbaum 2007.)

Nussbaumin (2007) teoriassa on vahva aristoteelinen painotus, jossa keskidssd on
havaintotasapainoksi (reflectice equilibrium) nimetty eettinen metodi. Havaintotasapainon
perustana on aristoteelinen kysymys “’kuinka ithmisen tulisi eldd?”” Nussbaumin (2007) mukaan
havaintotasapaino koostuu ihmisen itsensd méérittimien toimintamahdollisuuksien

kokonaisuudesta. Toinen aristoteelinen ulottuvuus teoriassa on sen pohjautuminen aristoteeliseen
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kisitykseen kukoistamisesta. Téassé kdsityksessd ihminen ndyttaytyy kokonaisvaltaisesti
sosiaalisena ja ajatus ihmisen hyvistd linkittyy vilttimattomyyteen vahvistaa ensin yksilon

toimintoja. Toimintojen vahvistamisen kautta onnistuu eliminen padmaarétietoisesti.

Teoriassa on nelji avaintermid, jotka auttavat ymmaértiméén teorian ydinajatusta. Nama ovat
toiminnot, saavutetut toiminnot, toimintamahdollisuudet ja toimijuus. Toiminnot ovat tekemisid tai
olemisen tiloja, joita ihminen arvostaa ja jotka vaikuttavat hdnen hyvinvointiinsa. Tekemiset ovat
aktiivisia tekoja, kuten sydminen. Oleminen puolestaan on passiivista, kuten terveena tai sairaana
oleminen. (Sen 1993.) Saavutetuksi toiminnoksi nimitetddn toimintoa, josta ihminen nauttii. Senin
(1993) mukaan toimintamahdollisuus on kokonaisuus toimintoja, jotka kuvaavat ihmisen vapautta
eldd haluamansalaista elamii. Nussbaum (2007) puolestaan méadrittelee toimintamahdollisuudet
asioiksi, joita ithmisilld tosiasiassa on mahdollisuus tehdéd ihmisarvoisen elaménkasityksen
puitteissa. Toimijuus on ihmisen kyvykkyytta tavoitella haluamiaan pddméérid (Nussbaum & Sen

1990).

Toimintavalmiuksien teorian kisitteitd on mééritellyt myos Hallamaa (2017) tutkimuksessaan. Hian
kayttdd toimintamahdollisuuden sijaan termid kyvykkyys, jolla tarkoitetaan toimijan kéytossa
olevia, toimijan aktiivisia mahdollisuuksia hyddyntda tarjolla olevia olosuhteita ja resursseja
toimijan taitojen, osaamisten ja tietojen avulla toimijan tahtomalla tavalla. Oleellista on erottaa
kyky kyvykkyydestd. Ihmiselld voi esimerkiksi olla kyky (taito) lukea, mutta siitd ei voida vield
padtelld, ettd thmiselld olisi tosiasiallinen kyvykkyys (toimintamahdollisuus) tehda sita.
Muuttaessaan kykyé kyvykkyydeksi ihminen tarvitsee sisdisten resurssiensa lisiksi myds ulkoisia
resursseja, joita tarjoutuu fyysisen ympariston ja muiden ihmisten avulla. My6s Hiilamon ja Saaren
(2010) muotoilema sosiaalisten mahdollisuuksien politilkka SOMA pohjaa nikemyksiin, joiden
mukaan institutionaalisten rakenteiden avulla autetaan ithmisii toteuttamaan toimintavalmiuksiaan.
Vastuu téstd on julkisella vallalla. Tamai ei tarkoita, ettd thmisid pakotettaisiin toimimaan tietylla
tavalla, vaan kyse on mahdollisuuksien luomisesta. Toimintavalmiuksien tukeminen ei myoskéadn

pida olla sidoksissa siihen, luovatko toimintavalmiudet taloudellista hy6tyd tai tuottavuutta.

2.4. Toimijuus

Perinteisesti toimijuudella on tarkoitettu ihmisen mahdollisuutta eldd omassa elinympéristdssédan

omien arvojen ja tavoitteiden mukaisesti. Kulttuurissamme on vahva kasitys, jonka mukaan
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avuntarpeen lisddntyminen ja toimintakyvyn heikkeneminen vihentdvit myds ihmisen toimijuutta.
Todellisuudessa toimijuutta voi toimintakyvyn heiketessa kuitenkin tukea mm. sopeuttamalla

tekemisti sekd turvautumalla apuvilineisiin tai toisen ihmisen apuun. (Pirhonen & Pietild 2016.)

Erilaisia toimijuuteen kuuluvia osa-alueita on kisitellyt mm. Bandura (2001). Bandura nikee
toimijuuden koostuvan tavoitteellisuudesta (intentionality), ennakoivuudesta (forethought),
itseohjautuvuudesta (self-reactiveness) ja reflektoivuudesta (self-reflectiveness). Tavoitteellisesti
toimiessaan yksilo on motivoitunut ja saa itse maarittdd tavoitteen. Toiminnan ennakoiva luonne
antaa syvyyttdd motivaatiolle. Ennakointi osoittaa suuntaa eldmalle, luo yhtendisyyden tunnetta ja
antaa tarkoitusta eldmaélle. Itseohjautuvuus korostaa oman toiminnan valvontaa pddmaérien
saavuttamisen kannalta katsottuna. Reflektoidessaan toimintaansa toimija puntaroi eri vaihtoehtoja.

Kyse on metakognitiivisesta taidosta pohtia omia ajatuksiaan ja tekojaan.

Toimijuutta voidaan tarkastella myds yksilon ja rakenteiden suhteena. Shananan ja Elderin (2002)
mukaan toimijuus on sitd, ettd yksilot rakentavat elimankulkuaan niiden toimintojen ja valintojen
kautta, joita he toteuttavat sosiaalisen ympériston avaamien ja rajaamien mahdollisuuksien varassa.
Settersten & Gannon (2005) ovat jasentineet rakenteiden ja toimijuuden suhdetta tutkimalla
erilaisia malleja. Heiddn mukaansa on olemassa malleja, jotka korostavat sosiaalisia ja
yhteiskunnallisia rakenteita jittden toimijuuden sivuun (structure without agency). Adrimmilliin
tama tarkoittaa sitd, ettd persoonallista minuutta ja yksilollistd toimijuutta ei ndhda tarpeellisiksi
Jjdsentdd tai ne ymmarretddn tdysin kulttuurisesti tai sosiaalisesti médédrdytyneind. Toisessa ddripddssa
puolestaan on malli, jossa yksilon panosta ja yksilollisyyttd painotetaan toimintaympéristojen ja

yhteiskunnallisten reunaehtojen ymmartdmisen kustannuksella (agency without structure).

Yksilollistd toimijuutta korostavissa suuntauksissa huomio keskittyy yksiloon liittyviin
uskomuksiin, kykyihin, tavoitteisiin, valintoihin ja toimintastrategioihin. Kolmatta mallia
Setterstenin & Gannonin (2002) mukaan esittdvit suuntaukset, joissa toimijuutta jasennetién ja
ymmaérretddn sosiaalisissa ja yhteiskunnallisissa rakenteissa (agency within structure). Niissd
suuntauksissa tavoitteena on ymmartdd, kuinka yksilot luovat itselleen pddmaéérid, ryhtyvit toimiin
sekd muodostavat merkityksid sosiaalisen ympériston tarjoamissa ja asettamissa rajoissa.
Empiiristen tutkimusten haasteena on tavoittaa toimijuuteen sidoksissa olevien sosiaalisten
verkostojen, rakenteiden, mahdollisuuksien ja rajoitteiden keskindinen vuorovaikutus. Toimijuutta
tutkittaessa on yleensé jouduttu paloittelemaan laajaa késitettd tarkastelemalla toimijuuden
yksittéistd ulottuvuutta, kuten Banduran (2001) tdhdentdmid mindpystyvyysuskomuksia,

itsesddtelyd, ennakointia tai tavoitteellisuutta. (Bandura; ref. Vanhalakka-Ruoho 2014.)
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2.5. Krooninen kipu ja vammaisuus

Kipu on kroonistunutta, kun se on kestényt yli 3-6 kuukautta. Krooninen kipu voidaan mééritella
myos kivuksi, joka kestdd pidempédn, kuin mité kudoksen odotettu paranemisaika on (Kalso,
Elomaa, Estlander & Granstrém 2009). Kipua pidetddn merkittdvana potilaan toimintakyvyn
alentajana ja mielialan madaltajana. Yleisimmét kroonisen kivun aiheuttajat ovat tuki- ja

litkuntaelimiston sairaudet sekd neuropaattiset kiputilat. (Kaila-Kangas 2007.)

Kivun aiheuttama toimintakyvyn alenema on osalla kroonista kipua sairastavista niin merkittava,
ettd henkild tdyttdd vammaispalvelulain (380/1987) kriteerit vammaisuuden médritelmaésta. Lain 2 §
mukaan vammaisella henkil6ll4 tarkoitetaan henkil64, jolla on vamman tai sairauden takia

pitkéaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisen eldmin toiminnoista.

Vammaisuuden mallit ovat teorioita, jotka pohjaavat eridviin ndkemyksiin siitd, mistd yksilon
eldméa rajoittava vamma(isuus) johtuu ja kenelld on miérittelyvalta asian suhteen. Mallien taustalla
vaikuttavat kisitykset vammaisuudesta luovat kiyténtojd ihmisten saamille palveluille,

kuntoutukselle seka yleiselle ilmapiirille erityistarpeisia ihmisid kohtaan.

Malleista syvimmat juuret on laédketieteelliselld mallilla, jossa vammaisuuden katsotaan syntyvén
yksilollisisté tekijoistd. Ladketieteellistd mallia edustaa Michael Bury (1997), jonka mééritelmén
mukaan vammaisuus on rajoite tai puute yksilon toimintakyvyssi. Mallin juuret ovat perdisin
luonnontieteellisistd teorioista ja kisityksistd. Ladketieteellisen mallin mukaan vian, vamman tai
toimintakyvyn ongelman maéérittely ja diagnosointi kuuluvat terveydenhuollon ja lddketieteen
edustajille. Hoitona ja ratkaisuna kéytetdén padasiallisesti ladketieteellistd kuntoutusta, jossa
tavoitteena on palauttaa yksilon toimintakyky mahdollisimman ldhelle yhteiskunnassa normaalina
pidettyd toimintakykya (Lappalainen 2014). Hoito tai kuntoutus aloitetaan vikaan, vammaan tai
sairauteen perustuen, sillda mallin mukaan hoidon tai kuntoutuksen tarve ndhdaan yksil6llisistd syistd
johtuvina. (Suikkanen & Lindh 2008.) Terveydenhuollon ammattilaisilla on méérdysvalta siihen,
millaista hoitoa tai kuntoutusta kukin saa. Vamma néhdéén siis vihollisena, joka rajoittaa ihmisen
normaalina pidettyd toimintakykyé- Toimintarajoitteiden syyn katsotaan olevan biomedikaalinen,
joten hoitoa ja kuntoutusta tarvitset yksilot ovat vahvasti riippuvaisia terveydenhuollon tarjoamasta

avusta.
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Vammaisuuden nykyinen WHO:n luokittelu (ICF) vuodelta 2001 nojaa biopsykologiseen
ajatteluun. Mallissa huomioidaan biologiset, yksilopsykologiset ja yhteiskunnalliset tekijét yksilon
terveydentilassa. Luokittelun mukaan vammaisuus on vaihtelua ihmisten toimintakyvyssé, joka taas
johtuu joko elimellisestd vauriosta, toiminnan rajoituksista, osallistumisen rajoituksista tai ndiden
yhteisvaikutuksesta. Luokittelun painotus on edelleen lddketieteellinen, vaikka yhteiskunnalliset
tekijit otetaankin aiempaa paremmin huomioon. Luokituksen onkin viitetty ylldpitivén aiempia

késityksid vammaisuuden syisté ja olemuksesta. (Vehmas 2005.)

Vammaisuuden sosiaalisen (yhteiskunnallisen) mallin teoriaa on nostanut esille erityisesti Michael
Oliver (1996). Sosiaalinen malli kieltdd vammaisuuden yksilokeskeisen ja ladketieteellisen
ajattelumallin. Sosiaalisen mallin mukaan vammaisuus ndhdédan fyysisista tai sosiaalisista esteisti
johtuvina rajoittuneina tai puuttuvina mahdollisuuksina osallistua tasa-arvoisesti yhteison
normaaliin eldmédan. Sosiaalisia esteitd ovat mm. yhteiskunnan kielteiset asenteet ja jaykat
palvelujdrjestelmit, koska ne eivit ota huomioon vammaisten tai toimintakyvyltdin erilaisten

ihmisten tarpeita.

Vammaisuuden sosiaalinen malli sai alkunsa vammaisten ihmisten poliittisesta aktivoitumisesta
1970-1980-lukujen Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa (Shakespeare 2006). Vammaistutkimuksen
ja -litkkeen toiminnan kautta alettiin tunnistaa sosiostrukturaalisia esteitd, jotka vaikeuttivat
vammaisten yhteiskuntaan osallistumista. Oikeutta alettiin hakea ennen kaikkea tydeldméadn
osallistumiselle ja itsendiselle asumiselle. Muita esiin nousseita epékohtia olivat mm. julkisen
litkenteen ja tilojen fyysiset esteet sekd koulutuksessa esiintyvét asenteet, jotka haittaavat

tasavertaisia koulutusmahdollisuuksia. (Zarb 1995; Barton 1996.)

Vammaisuuden sosiaalisen mallin 1dht6kohtana onkin vammaisuuden ymmartdminen sosiaalisena,
poliittisena ja kulttuurisena ilmiona. Mallissa todellisuutta katsotaan sosiologisesti. Tdma tarkoittaa,
ettd luonnollisilta ja jopa itsestddnselvyyksiltd vaikuttavia ilmioitd katsotaan laajemmassa
sosiaalisessa yhteydessd. (Vehmas 2005.) Sosiaalisen mallin ydin on siind, ettd yksilon fyysinen
toiminnanvajaus tai vamma (impairment) tulee erottaa sosiaalisesti tuotetusta vammaisuudesta
(disability) (Lindh & Suikkanen 2011). Toiminnanvajaus on yksil6llinen ja biologinen, kun taas
vammaisuus on yhteiskunnallinen rakenne. Toiminnanvajauksen esteend nikeminen tapahtuu
vammaisuuden kautta. Vammaa ei siis voi olla ilman yhteiskuntaa eikd vammaisuutta ilman
vammaa. Liséksi tulee huomioida, ettd sosiaaliset jirjestelyt voivat joko lieventda tai vaikeuttaa
vammaa. Vamma ei siis itsestddn vield johda vammaisuuteen, vaan sen tekee yhteiskunta

epdonnistuessaan vastaamaan vammaisten tarpeisiin. (Shakespeare 2006.)
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Mallien vastakkainasettelun sijaan tulee ymmartia, ettdi molemmat vammaisuuden mallit
taydentavit toisiaan. Vaikka yksilollisistd tekijoistd médrdytyvad vammaisuutta usein pidetdin
leimaavana, voi ladketieteellisesti hyviksytyn diagnoosin saaminen myos helpottaa yksilon eldmaa.
Diagnoosi antaa uskottavuutta erityisesti ndkyméattomille vammoille ja edesauttaa sosiaalisen
hyviaksynndn saamista. (Fox & Kim 2004.) Tiukan kaksin jaottelun rinnalle on noussut uusia
holistisempia vammaisuuden malleja. Téllaisesta esimerkki on Shakespearen (2006)
intersektionaalinen malli. Tdssd mallissa vammaisuus rakentuu vuorovaikutuksessa niin
yksilollisten kuin rakenteellistenkin tekijoiden valilla. Yksilollisid tekijoitd ovat vamman
syntymekanismi, vamman vaikeusaste seké yksilon omat asenteet, kyvyt ja persoonallisuus. Liséksi
kokemuksiin vaikuttavat muiden asenteet ja reaktiot, ympdriston esteettomyys seki laajempi

yhteiskunnallinen suhtautuminen vammaisuuteen (rakenteelliset tekijét).

Vammaisuutta tarkastellessa on tarkedd ottaa huomioon myos psykoemotionaalinen taso (Thomas
1999). Yhteison suhtautuminen vammaisiin vaikuttaa vaistimattd vammaisten tuntemuksiin
ihmisarvostaan ja toimintamahdollisuuksistaan. Thomas (1999) ei tarkoita vammaisuuden
psykoemotionaalisella tasolla psykiatrisessa kirjallisuudessa vahvasti esiintyvéé “henkilokohtaisen
tragedian” nikokantaa, joka viittaa vahvasti yksilon vammaan liittyvddn sopeutumisprosessiin. Hin
haluaa my0s erottaa psykoemotionaalisesta tasosta vamman vilittomét seuraukset, kuten kivun
tuntemukset ja siitd johtuvan ahdistuksen. Vammaisuuden psykoemotionaalinen taso rakentuu
Thomasin (1999) mukaan sosiaalisista rajoitteista, jotka pohjautuvat vammaisten kokemuksiin
muiden asenteista ja saamastaan kohtelusta. Sosiaaliset rajoitteet ovat siis vammaisten itsensd
luomia ja ne syntyvit, kun vamman saanut henkil6 tiedostaa yhteisossdén sosiokulttuurisesti
tuotettuja vammaisiin kohdistuvia ennakkoluuloja, asenteita ja mielikuvia. Negatiivisen
suhtautumistavan tiedostaminen voi vairistdd yksilon mindkuvaa ja heikentda subjektiivisen
hyvinvoinnin kokemusta. Tdmén seurauksena vammainen saattaa esimerkiksi jattdd hakematta
opiskelu- tai tydpaikkaa, koska uskoo yhteison asenteiden olevan tuomitsevia eikd yksilo koe

henkisesti olevansa tarpeeksi vahva nditd asenteita kohtaamaan.

2.6. Vanhemmuuden peruspilarit

Vanhemman tirkeimpani tehtdvdna voidaan ajatella olevan lapsen tarpeisiin vastaaminen, joka
puolestaan mahdollistaa lapsen turvallisen kiintymisen vanhempaansa (Korkalainen 2022). Lapsen
perustarpeet ovat samoja kuin aikuisillakin thmisilld. Tunnettua Maslow 'n (1943) tarvehierarkiaa

voi soveltaa myo0s lapsiin. Teorian mukaan ihmisen perustarpeet voidaan jakaa viiteen luokkaan,
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jotka ovat fysiologiset tarpeet, turvallisuus, rakkaus, arvostus ja itsensi toteuttaminen. Fysiologisiin
tarpeisiin kuuluvat kaikkein perustavanlaatuisimmat tarpeet kuten happi ja ravinto. Turvallisuuden
tarpeisiin kuuluu vaaralta suojautuminen. Néiden perustarpeiden lisdksi ihminen tarvitsee
yhteenkuuluvuuden tunnetta, rakkautta ja ldheisyyttd. Myos kunnioituksen saaminen muilta ja kyky
arvostaa itse itseddn on osa ihmisen hyvinvointia. [hmiselld on myds tarve saada toteuttaa itsedén.
Tama voi tapahtua niin tyon, perhe-eldméin tai vaikka harrastuksen kautta. Lapsen tarpeisiin
vastaaminen on edellytys kehitykselle ja psyykkiselle hyvinvoinnille. Lapsen hyvinvointia
vahvistaa vanhemman kyky toimia empaattisesti ja luoda arkeen ldmmin ilmapiiri. Lapselle
kiintyminen on konkreettista tunnetasolla tapahtuvaa ldsndoloa. Kiintymyssuhteen muokkautumista
turvalliseksi vahvistaa vanhemman sensitiivisyys ja johdonmukaisuus lapsen tarpeisiin

vastaamisessa. (Korkalainen 2022.)

Vanhemman krooninen stressi, pelko tai negatiivinen tunnetila voivat vaikuttaa epasuotuisasti
kykyyn vastata lapsen tarpeisiin ja titd kautta lapsen hyvinvointiin ja kiintymyssuhteen
muodostumiseen (Korkalainen 2022). My6s vanhemman sairaus tai vamma voi heikentda
vanhemman herkkyyttd vastata lapsen tarpeisiin (Ireland & Pakenham 2010). Lapsen kokiessa
epavarmuutta psyykkisiin ja fyysisiin tarpeisiinsa vastaamisessa hén ei opi sddteleméén tunteitaan
turvallisesti ja kiintymyssuhde vanhempaan voi muodostua turvattomaksi (Korkalainen 2022).
Vanhemman fyysisen sairauden vaikutukset lapsen hyvinvointiin riippuvat monesta eri tekijista.
Suuri vaikutus on silld, kuinka vanhemman sairaus heikentéa tai estdd hinen kykyéén toimia
vanhempana. Lisdksi merkitystd on sairauden luonteella, lapsen 1dlld ja kehitystasolla,
perhetilanteella sekd vanhemman ja lapsen viliselld vuorovaikutussuhteella. On tirkedd puhua

lapselle sairaudesta hdnen ikéd- ja kehitystasonsa mukaisesti. (Tamminen 2004.)

Sihvosen (2010) mukaan yhteiskunnallinen kiinnostus vanhemmuuteen ja vanhemmuuden
tukemiseen on ilmiond melko tuore, sillda vanhemmuuden tuki nousi puheenaiheeksi vasta 1990-
luvun lopulla. Témén jdlkeen siitd on tullut niin keskeinen osa perheiden tukemista ja
perhepolitiikkaa, ettd voidaan puhua "vanhemmuuden kdénteestd" (turn to parenting).
Vanhemmuuden tueksi luotiin useita hankkeita, joissa vanhemmuus on néhty seké syyné ettd
ratkaisuna moniin lasten ja nuorten ongelmiin. Viitoskirjassaan Sihvonen (2020) nostaa esiin,
kuinka tarkastelemissaan vanhemmuuden hankkeissa vanhemman ja lapsen vilisen
vuorovaikutuksen tukeminen nousi keskeiseksi menetelméksi. Menetelmissd vanhempi asetetaan
puntaroimaan omaa vanhemmuuttaan lapsikeskeisestd ndkokulmasta. Puntaroinnin katsotaan olevan
sidoksissa hyvdidn vanhemmuuteen. Toinen tutkituissa hankkeissa todennettu suuntaus oli

vanhempien viliseen vertaistukeen panostaminen. Sthvonen jakaa ndméi vanhemmuuden tuen tavat
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yksilolliseen vanhemmuuden tukeen seké yhteislliseen vanhemmuuden tukeen. Yhteisollisen tuen
mallissa keskityttiin sithen, millainen kyky vanhemmalla on toimia laajemmassa yhteisdssé ja
omaksua kulttuurisesti hyvéksyttyjd vanhemmuuden toimintamalleja. Sihvonen toteaa, ettd vaikka
lapsen ja vanhemman vélisen vuorovaikutuksen tukeminen voi joissain tilanteissa olla hyvin
hedelméllistd, silla ei kuitenkaan kyetd vastaamaan yhteiskunnan rakenteista kumpuaviin
ongelmiin. Esimerkiksi taloudelliset tekijit voivat vaikuttaa suurestikin vanhemmuuteen ja perheen
hyvinvointiin.

Vanhemmuutta voi ldhestyd myos oikeudellisesta ndkokulmasta. Lastensuojelulaki méérittaa
raameja lapsen oikeuksien mukaisille kasvuolosuhteille ja vanhemmuudelle. Lastensuojelulaissa on
huomioitu my6s YK:n Lasten oikeuksien sopimus, jonka Suomi on ratifioinut. Myds perustuslain
mukaan julkisen vallan on tuettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien
mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilollinen kasvu. Lastensuojelulaissa korostetaan
ennen kaikkea lapsen etua perheen tukemisen tavoitteena. Lapsen etua huomioidessa on
huomioitava, kuinka erilaiset toimenpidevaihtoehdot turvaavat lapselle mm. tasapainoista kehitysti
ja hyvinvointia seki l4heisii ja jatkuvia ihmissuhteita, mahdollisuutta saada ymmarrysté ja hellyytta
sekd idn ettd kehitystason mukaisesti, valvonnan ja huolenpidon, turvallisen kasvuympériston,
itsendistymisen ja vastuullisuuteen kasvamisen sekd mahdollisuuden osallistumiseen sekd
vaikuttamiseen omissa asioissa. Lapsen kasvu ja kehitys kotiympéristdssa tulee turvata. Joissain
tilanteissa riittdvan hyvd vanhemmuus tarvitsee tuekseen oikeanlaista ja oikea-aikaista
ammattilaisten apua, jota perheiden on oikeus saada sosiaalihuoltolain seké lastensuojelulain
nojalla. (Puranen 2015.) Lapsi voidaan ottaa sosiaalihuollosta vastaavan toimielimen huostaan
ainoastaan, jos puutteet lapsen huolenpidossa tai muut kasvuolosuhteet uhkaavat vakavasti
vaarantaa lapsen terveytta tai kehitysta tai lapsi itse vaarantaa vakavasti terveyttddn tai kehitystiddn
kayttdmalla paihteitd, tekemélld muun kuin vdhéisend pidettdvén rikollisen teon tai muulla
rinnastettavalla kidytokselldan. Lisdksi sijaishuollon tulee olla lapsen edun mukaista ja avohuollon

tukitoimien riittimé&ttomia tai tilanteeseen epdsopivia. (lastensuojelulaki 417/2007.)

3 Sosiaalityon lainsdadanndllinen, tiedollinen ja ammattieettinen viitekehys

Téssa kappaleessa esittelen lainsdddannollistd viitekehystd, jonka varassa sosiaalityota tehddan.
Sosiaalityd toimii hyvinvointivaltion sille osoittamassa tehtdvassé sosiaalipolitiikan toteuttajana.
Liséksi kerron sosiaalialan ammattieettisistd ohjeista, joiden tulisi olla perustana jokaisen

sosiaalialan ammattilaisen tydskentelylle. Ammattieettiset ohjeet ja lainsdddanto tdydentdvit

19



toisiaan. Suuri osa sosiaalityontekijoiden tekemistd paatoksistd koskee harkinnanvaraisia etuuksia
tai palveluita, jolloin sosiaalitydntekijdd voidaan pitdd portinvartijana avun saamisen suhteen.
(Lipsky 1980). Lainmuodon ollessa viljd, ammattietiikan rooli korostuu. Metteri (2012) painottaa
sosiaalitydssd pohjoismaiseen hyvinvointipolitiikkaan liittyvén kohtuullisuusharkinnan tarkeytta.
Kohtuullisuus ja moraalisuus ovat kédsitteind 1dhelld toisiaan. Kdyn 1dpi myds sosiaalityon
professionaalisen tiedon merkitysti. Sosiaalityon professionaalinen tieto muodostuu seké
teoriatiedosta ettd kdytintotiedosta. Sosiaalityontekijén sisdistdmé professionaalinen tieto on
merkityksellistd yksilollisten tilanteiden ja syy-seuraussuhteiden ymmartdmiseksi. Myos

asiakkaiden luoma kokemustieto vahvistaa professionaalista osaamista. (Gredig & Marsh 2010.)

3.1. Lait méaarittavat sosiaalityota

Suomen perustuslaki on vuodelta 1999. Perustuslakiuudistuksen myo6td 1990-luvun puolivélissa
sosiaaliturvaan liittyvit oikeudet kirjattiin perustuslakiin (Laki Hallitusmuodon muuttamisesta
969/1995). Lisidksi sosiaaliturvaan liittyvié lakeja on erilaisina yleis- ja erityislakeina.
Lapsiperheiden, vammaisten ja pitkdaikaissairaiden palveluiden ja tuen saamisen kannalta
merkittdvimpind lakeina voidaan pitdd sosiaalihuoltolakia 1301/2014, lastensuojelulakia 417/2007,
lakia sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 sekd vammaispalvelulakia
380/1987. Sosiaalihuoltolaki on yleislaki, jonka perusteella tukea ja palveluja ensisijaisesti
myoOnnetddn. Sosiaalihuoltolain mukaan sosiaalipalveluja jarjestetédn tuen tarpeen mukaan. Tuen
tarpeita voivat olla mm. jokapdivéisen eldmin tuki tai vammasta tai sairaudesta johtuva tuen tarve
(sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 11 § ) Tarvittaessa sosiaalihuoltolain palveluita tiydennetdin
erityislainsdddannon mukaan, kuten vammaispalvelulain tai lastensuojelulain perusteella.
Lastensuojelulain 2§ mukaan lasten ja perheiden kanssa toimivien viranomaisten on tuettava
vanhempia ja huoltajia heidin kasvatustehtdvasséddn ja pyrittiva tarjoamaan perheelle tarpeellista
apua riittdvan varhain seké ohjattava lapsi ja perhe tarvittaessa lastensuojelun piiriin.
Vammaispalvelulaissa puolestaan mééritelldin mm. oikeus henkildkohtaiseen apuun, jos asiakas

tayttdd vaikeavammaisen kriteerit.

Viranomaisella on velvoite oma-aloitteisesti selvittdd sosiaalihuollon asiakaslain (812/2000) 5 §:n
mukaisesti asiakkaalle eri toimenpiteiden vaikutuksia. Liséksi laki sosiaalihuollon jarjestdmisesté

velvoittaa kunnan (6§) seké hyvinvointialueen (7§) huomioimaan kaikessa péaatoksenteossa
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arvioidut hyvinvointivaikutukset eri vdestoryhmille. Néin ollen viranomaisen tulee padtoksia
tehdessdin arvioida niiden mahdolliset vaikutukset esimerkiksi lasten aseman kannalta (ns.
lapsivaikutukset). Tdmén liséksi viranomaisella on velvollisuus selvittdi niitd palvelun saantiin tai
sen jarjestdmiseen liittyvid edellytyksid, jotka vaikuttavat asiakkaan oikeuksiin (esimerkiksi
palvelujen maksuttomuus/maksullisuus). (THL 2022.) Sosiaalialan lakeja sovellettaessa
viranomaisen tulee pyrkiéd perusoikeusmyonteiseen tulkintaan. Tdma tarkoittaa, ettd epaselvissa
tilanteissa viranomaisen tulisi tulkita lakia asiakkaan kannalta myonteisempad vaihtoehtoa
noudattaen, kuten myontii etuus sen epddmisen sijaan. (Hallintolaki 434/2003.) Hallintolaki
434/2003 maarittdd kaikkea viranomaistoimintaa luoden eettisen sddnndston hyvian hallinnon
perusteille. Hyvén hallinnon perusteisiin kuuluu mm. viranomaistoiminnan puolueettomuus ja

yhdenvertaisuus, jonka mukaan samanlaisissa tapauksissa asiakkaita tulisi kohdella samoin.

Lipskyn (1980) mukaan hyvinvointivaltion asiakastyon ammattilaisia voidaan pitda katutason
byrokraatteina, silld hyvinvointivaltion politiikka toteutuu heidin kauttaan. Sosiaalityd perustuu
lainsd4dantdon ja organisaation ohjeisiin, mutta ty0ssd on kuitenkin paljon tulkinnanvaraa eli
mahdollisuuksia joko asiakkaan kannalta myonteiseen tai kielteiseen padtokseen. Koska
sosiaalityontekijin ammatillinen arviointi ja harkinta on useiden tuki- ja kontrollitoimien
perusteena, sosiaalityontekijad voidaan pitdé portinvartijana harkinnanvaraisissa palveluissa ja
etuuksissa. Metteri (2012) korostaa harkinnanvaraisista palveluista ja etuuksista paitettdessa
kohtuullisuusharkinnan tirkeyttd. Asiakkaan tilannetta tulee tarkastella suhteessa yhteiskunnassa
kohtuullisena pidettyyn tilanteeseen huomioiden samalla jokaisen yksildlliset tarpeet.
Harkinnanvaraisia palveluita ja etuuksia ovat mm. toimeentulotuki, vammaispalvelulain mukaiset
etuudet, lastensuojelun avohuollon palvelut sekd ennaltachkéisevit palvelut. Liséksi on hyva
huomioida, ettd sosiaalitydntekijoiden tekemét arvioinnit voivat myotiavaikuttaa myds muualta

myonnettdviin tukiin, kuten vammaistukiin ja kuntoutuspalveluihin.

3.2. Sosiaalityon professionaalinen tieto

Sosiaalityon professionaalinen tieto jakautuu teoreettiseen, tutkimukseen perustuvaan tietoon seka
kaytannolliseen, kokemukseen perustuvaan tietoon. Sosiaalityon tieto on tieteellisen,
tutkimuksellisen tiedon, kdytdntotiedon ja kokemustiedon yhdistelmé. (Raunio 2004.) Profession

teoreettisen tiedon tulee muodostua keskeisesté tiedosta, joka on tuotettu ja sovellettu tavalla, joka
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erottaa sen muusta tiedosta (Larsen 1990). Tama péatee my0s sosiaalityon tietoon, silld sosiaalitydn
erityisend paamairind on tutkia asiakkaiden hyvinvoinnin tilaa, sen edellytyksii, esteiti ja puutteita
sekd kehittdd menetelmid asiakkaiden hyvinvointivajeiden korjaamiseksi. Sosiaalitydssa pyritddn
ratkaisemaan inhimillisid ongelmia, joten ongelmanratkaisuprosessi kdynnistyy ongelman
tunnistamisesta. Tilannearvion tekemisen sekd hyvén suhteen rakentamisen liséksi tyoskentelyn
alkuvaiheisiin kuuluu tiedollinen (ja eettinen) tulkinta. (Niemeld 2009.) Sosiaalityon
tiedonmuodostus koskee pitkalti sitd, mitd sosiaaliset ongelmat ovat ihmis- ja asiakastasolla ja
miten tilannetta voidaan muuttaa (Niemeld 2008, 2009). Tieteellinen teoriaty on keskeinen osa
sosiaality6td, mutta sen liséksi tietoa muodostuu konkreettisessa toiminnassa sosiaalityontekijin ja
asiakkaan vililld. Asiakkaan ja tyOntekijédn kokemustieto voidaan muuttaa professionaaliseksi
tiedoksi. Sen yhteensovittaminen tieteellisen ammatillisen tietovarannon kanssa uudistaa ja
vahvistaa professionaalista tietoa ja osaamista. Teoriatieto ja kiytdntotieto ovat professionaalista
sosiaalityon tietoa. TyOssédén sosiaalityontekijé tulkitsee ammatillista tietoaan suhteessa
kokemustietoon, jonka muodostukseen myds asiakas osallistuu. Tuloksena muodostuu ammatillista
osaamista vahvistavaa asiantuntijatietoa. (Gredig &Marsh 2010.) Myds Poikelan (2005) mukaan
osaaminen perustuu teoria- ja kdytintdtietoon, jotka yhdistyvit kokemustiedoksi. Kokemustietoon
integroituu vield hiljaista tietoa, joka tarkoittaa intuitiomaista osaamista. Kontekstisidonnainen
hiljainen tieto ei ole vain reflektiivisyyttd vaan myos taitoa reagoida vélittomasti yllattavissa

professionaalisissa tilanteissa (Toom 2006).

Sosiaalitydn sitoutuminen sosiaalitieteelliseen tiedonmuodostuksen paradigmaan on tirkeaa, silld
sosiaality0ssa ei riitd muilta tieteenaloilta lainattu tieto. My0Oskdan pelkdstddn ammatin kdytdnnosti
tai kokemuksesta kumpuava tieto ei yksistién riitd. Sosiaalityon professionaalisessa osaamisessa ja
asiantuntijuudessa keskeistd on professionaalisen harkinnan taito, joka tarkoittaa taitoa arvioida
kriittisesti sekd tiedon 1dhtokohtia ettd seurauksia. Ndin mahdollistuu myds tarvittaessa vastatiedon

muodostaminen. (Pohjola 2007.)

3.3. Ammatillinen etiikka

Lakien ja tutkimustiedon liséksi sosiaalityd pohjautuu sosiaalialan ammattieettisiin ohjeisiin sekd
arvoihin. Ammattieettisid ohjeita on koonnut Talentia julkaisussaan Sosiaalialan ammattieettiset
ohjeet (2017). Ihmisarvo, ihmisoikeudet ja sosiaalinen oikeudenmukaisuus ovat perusarvot, jolle

sosiaalialan ammattietiikka perustuu. Tydssé tulee kunnioittaa jokaisen ihmisoikeuksia, joille 16ytyy
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niin kansallinen kuin kansainvélinenkin sditelypohjansa. Vastuu perus- ja ihmisoikeuksien
turvaamisesta on julkisella vallalla. Ammattieettisten ohjeiden mukaan eettinen punninta kohdistuu
ihmisoikeuksien kohdalla ennen kaikkea siihen, kuinka asiakkaan nikemykset ja toiveet voidaan
ottaa huomioon ja kuinka asiakkaan itsemdarddmisoikeutta kunnioitetaan. Itsemaarddmisoikeus on
perusoikeus. Tama tarkoittaa, ettd sosiaalialan ammattilaisella on velvollisuus kertoa asiakkaalle
tamén mahdollisuuksista tehdi eri valintoja. Lisdksi ammattilaisen tulee kertoa valintojen
mahdollisista vaikutuksista ja antaa mahdollisuus tehdé valintoja saamansa tiedon perusteella.
Itsemédraamisoikeuden rajaamisen tulee aina perustua lainmukaiseen tarkoituksenmukaisuuteen ja
vilttamattomyyteen. Tarked arvo on myds asiakasldhtdisyys, joka voi toteutua vain
itsemadrddmisoikeuden kautta. Asiakasldhtoisyys vaatii tilanteen yksilollisen huomioimisen. Tété
kautta asiakas voi tuntea aitoa osallisuutta, joka on yhteisty0ssad syntyva tunne voimaantumisesta,
tasavertaisesta toimijuudesta sekd kyvystd vaikuttaa omiin asioihinsa. Asiakkaalla tulisi olla
mahdollisuus harkita, miki toimenpide valitaan ja mistd toimenpiteesté hianelle itselleen on eniten

hyo6tya tai vihiten haittaa.

Sosiaalinen oikeudenmukaisuus on sosiaalialalla eettinen velvoite. Sosiaalista
oikeudenmukaisuutta edistetdén negatiivisella syrjinnin vastustamisella, erilaisuuden ja
monimuotoisuuden kunnioittamisella, resurssien ja voimavarojen tasapuolisella jakamisella seké
epaoikeudenmukaisen politiikan ja kdytintojen vastustamisella. Ndiden arvojen liséksi sosiaalialan
ammattilaisen ty0td ohjaa menettelytapojen eettiset ohjeet ammatillisessa toiminnassa.
Ammatillisen toiminnan tulee aina perustua lakiin. Lain muodot ovat véljid ja osa paatoksistd on
ammattilaisen harkinnan varassa. Pddtoksid tehdessdéin ammattilaisen tulee eettisesti harkita eri
paitosten seurauksia. Asiakkaan tai asiakasryhmén etu voi olla ristiriidassa esimerkiksi
organisaation resurssien kanssa. Padtostd tehdessddn tulee ammattilaisen perustella, mihin lain
kohtaan pdétds perustuu. Lainvastaista pdétosta ei eettisten ohjeiden mukaan tule koskaan tehda.

Péétosta el myoskddn voi jattdd tekemattd silla perusteella, ettéd tilanne on ristiriitainen tai vaikea.

Sosiaalitydn normistoa on koonnut myds Sipild (1989), joka on kiteyttidnyt sosiaalitydn normiston
neljddn kokonaisuuteen. Ensimmaéinen normi edellyttdd avun tarpeessa olevien ihmisten auttamista.
Toinen normi puolestaan kieltdd vahingoittamasta ihmisid. Kolmannen normin mukaan
tyokykyisten on tehtéva tyotd. Neljinnen normin mukaan sosiaalitydn on laajennettava ihmisten
toimintamahdollisuuksia. Toimintamahdollisuuksien laajentaminen tulee 1dhelle Talentian

ammattieettisten ohjeiston normia osallisuuden ja asiakasldhtdisyyden tukemisesta.

23



4 Aikaisempia tutkimuksia

Tutkimuksia vammaisuudesta tai fyysisistd pitkdaikaissairauksista sosiaalityon ndkokulmasta on
tehty verrattain véhin. Olsen ja Clarke (2003) korostavat tutkimusten painottuvan yksilolliseen
vammaisuuden kuvaan sosiaalisen mallin (social disablement) sijaan. Taloudellisten ja sosiaalisten
rakenteiden merkitystd vammaisuuteen ei tunnuta tunnistettavan. Haarnin (2006) mukaan
vammaisuutta kdsittelevissd tutkimuksissa on korostunut jarjestelmanékokulma kaytté;ja-
/kokijandakokulman kustannuksella. Kéyttdja-, kokija- tai asiakasndkokulma tutkimuksessa tuo
nikyviksi vammaisten henkildiden yksilolliset tarpeet, jotka vaihtelevat eri eldméntilanteiden ja -
vaiheiden mukaan. Metterin (2012) viitoskirjatutkimuksen mukaan jirjestelmékeskeisyytté esiintyy
paljon my0s kdytdnnon sosiaalitydssd. Sosiaalityon jarjestelmikeskeisten kédytintojen sekd
yksittdisten tyontekijoiden byrokraattis-teknisen tyootteen todettiin Metterin (2012) kohtuuttomia
asiakastilanteita kartoittaneessa tutkimuksessa olleen yksi merkittdvimmisti
epdoikeudenmukaisuutta luovista tekijoistd. Instituution tai tyontekijin jarjestelmikeskeisyys johti
tutkimuksessa siihen, ettei asiakkaan kokonaistilanteeseen paneuduttu eiké sosiaalityontekija
kéyttdnyt viranomaisena lain hinelle mahdollistamaa harkintavaltaansa asiakkaan edun

tarvitsemalla tavalla.

Notkon (2016) véitdskirjassa tutkittiin vammaisten valtaistumista tukevaa vuorovaikutusta kolmen
eri osatutkimuksen kautta. Valtaistumista tukevia seké estdvid vuorovaikutusmalleja todettiin niin
henkilokohtaisen kokemuksen, perheen/lI&hiyhteison ja palvelujirjestelmén tasoilla. Kaikilla tasoilla
valtaistumista tukivat arvostus ja yksilon erityisyyden hyviksyminen, osallistumisen
mahdollistaminen sekd itseméédrddmisen ja pystyvyyden vahvistaminen. Valtaistumista
vuorovaikutuksessa estivit puolestaan mitdtdinnin ja vammaistamisen kokemukset seké alistava
kielenkdyttd. Vammaistamisen kokemuksilla tarkoitettiin mm. vammaisen puolesta toimimisena ja

mielipiteen viheksymisend.

Erityisen vihdan vammaistutkimusta 16ytyy vanhemmuuden nidkokulmasta. Nama vahit tutkimukset
ovat keskittyneet 1ahinnd vanhempien fyysisiin ja henkisiin puutteisiin tai heidén lastensa
ongelmiin, joiden on katsottu johtuvan toimintakyvyltdén vajaista vanhemmista. (Olsen & Clarke
2003.) Olsenin & Clarken (2003) haastattelututkimuksessa korostui vammaisten vanhempien

vaikeudet saada apua perheellisend vammaisena. Suurin osa palveluista ja tuesta oli kohdennettu
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vammaisille yksiléille ilman, ettd oli onnistuttu huomioimaan vammaisen roolia esimerkiksi
perheen ditind tai lasten kasvattajana. Erds haastateltavista kuvasi, kuinka sosiaalitydntekiji oli ollut
kiinnostunut ainoastaan asiakkaan tuen tarpeistaan, eikd ollenkaan siitd, miten sairaus vaikutti
asiakkaan vanhemmuuteen. Yhden haastateltavan kohdalla avun tarjoaminen ainoastaan asiakkaalle
oli niin tiukasti kohdennettua, ettei kotiin myonnettyd henkilokohtaista apua voinut hyddyntéaa
lapsille ruoan valmistamiseen (vaan ainoastaan asiakkaalle). Ongelmia esiintyi myos esimerkiksi
vammaisuuden perusteella myoOnnettyjen taksikyytien kdytossd. Asiakas sai kdyttdd kauppareissua
varten myonnettya taksikyytid vain yksin. Pienidkdin lapsia ei saanut ottaa mukaan. Haastateltavat
kertoivat myds vaikeuksistaan saada tietoa pitkédaikaissairaille kohdennetuista palveluista tai

etuuksista. Tietoa piti itse osata hakea, esimerkiksi samassa tilanteessa olevien ihmisten kautta.

Olsenin & Clarken (2003) tutkimuksessa nostettiin esiin myds vammaisten vanhempien lasten
roolia hoivaajana (young carer). Haastatteluun osallistuneista 22 vanhempaa (n=66) vastasi lapsensa
olevan ainakin osittain hoivaajan roolissa. Hoivaajan rooliin joutuminen korostui yli 12-vuotiaiden
keskuudessa, ennen kaikkea yksinhuoltajaperheissi, joissa ainoalla huoltajalla oli fyysisté
toimintakykya rajoittava vamma. Suurimmalla osalla lapsihoivaajista tehtdvit keskittyivit kotitdissa
auttamiseen ja olivat satunnaisia, mutta pieni osa lapsista joutui ottamaan paljonkin vastuuta kodin
arjesta ja vanhemman avustamisesta. Vanhemman kertoman mukaan lapsista 19 joutui
saannollisesti tekeméédn perheen ostokset, 6 joutui sddnnollisesti valmistamaan perheen aterian, 6
auttamaan vanhempaa pukeutumisessa ja 5 auttamaan vanhempaa portaikossa kulkemisessa.
Lapsilta itseltddn kysyttiessd auttamisen maédrad he arvioivat tekevinsa hoivatehtévid hieman
enemmaén kuin mitd vanhempi oli ilmoittanut. Moni vanhemmista koki, ettd lapsi joutuu tekeméédn
litkaa kotitoitd ja vanhemman avustamista ikdtasoonsa nédhden. Heilld ei kuitenkaan ollut muuta
vaihtoehtoa, silld perheen ulkopuolista apua ei ollut tarpeeksi saatavilla. My0s osa lapsista kuvasi

tilannettaan raskaaksi, mutta eivit myoskaan nihneet vaihtoehtoa tilanteelle.

Tutkimusta lapsen asemasta ja hyvinvoinnista sairaan tai vammaisen vanhemman perheessi on
tehty my0s Australiassa (Ireland & Pakenham 2010). Tutkimus toteutettiin kyselynd (N=63).
Tutkimuksessa vertailtiin lasten sopeutumista tilanteeseen ja asemaa lapsihoivaajana seké
psyykkisesti sairaiden vanhempien lasten ryhmassa ettd fyysisesti sairaiden vanhempien lasten
ryhmaéssa. Fyysisesti sairaiden tai vammaisten vanhempien lapset olivat vanhemmistaan enemman
huolissaan kuin psyykkisesti sairaiden vanhempien lapset, mutta toisaalta he kokivat hoivaajan
roolin vihemmaén epdmiellyttdvind kuin psyykkisesti sairaiden vanhempien lapset. Tulosten
mukaan fyysisesti sairaiden vanhempien lapset kuvasivat kiintymyssuhdetta vanhempaansa

turvallisemmaksi kuin psyykkisesti sairaiden vanhempien lapset omaansa. Kiintymyssuhteen laadun
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ndhtiin olevan sidoksissa vanhemman sairauden tai vamman laatuun. Kiintymyssuhteen laatu
puolestaan oli yhteydessi siihen, kuinka lapsi onnistui sopeutumaan vanhemman sairauteen tai
vammaan. Tulosten mukaan lasten sopeutuminen oli helpompaa vanhemman dkilliseen sairauteen

tai vammautumiseen, kuin asteittain pahenevaan sairauteen.

Vanhemman sairastamisen yhteyttd lapsen sairastamiseen on tutkittu niin kotimassa kuin
kansainvélisestikin. Suomessa Kinnunen (2021) tutki vditoskirjassaan vanhemman somaattisen
sairauden ja lapsen mielenterveydellisten ongelmien yhteyttd. Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittia erilaisten somaattisten sairauksien yhteyttd lasten kdytds- ja tunne-eldmén vaikeuksin seka
psykoosin ennakko-oireisiin. Aineisto muodostui kahdesta viestopohjaisesta syntymékohortista:
Pohjois-Suomen syntyméakohortista 1986 (n=9432) sekd Kansallisesta syntyméakohortista 1987 (n=
59476). Tutkimuksen seuranta-aika oli kahdeksan vuotta, jonka aikana 55 % lapsista oli vanhempi,
jolla oli erikoissairaanhoidossa diagnosoitu somaattinen sairaus. Tutkimuksessa havaittiin
vanhempien somaattisilla sairauksilla olevan monimutkainen vaikutus lapsen psyykkiseen
oireiluun. Tulosten mukaan didin tuki- ja litkuntaelinsairaudet olivat yhteydessa poikien
lisdéntyneisiin psykoosin ennakko-oireisiin. Lisdksi didin traumaattinen aivovamma ndytti lisddvéin
riskid sille, ettd lapsi saa psykiatrisia diagnooseja ja -palveluja. Kinnunen (2021) toteaa
johtopéétoksissiin, etti tietoa vanhemman sairastamisen vaikutuksista lapsiin olisi hyva hyddyntaa
erilaisia resursseja kohdennettaessa. Samankaltaisia tuloksia on saatu kansainvilisesti. Pedersonin
& Reversonin (2005) tutkimuksessa todettiin vanhemman sairauden tai vammaisuuden olevan
yhteydessd lapsen masennukseen, ahdistukseen ja itsetunto-ongelmiin. Vanhemman sairaus tai
vammaisuus voi myds aiheuttaa sekd somaattista oireilua lapselle ettd negatiivisia kokemuksia

lapsihoivaajan rooliin joutumisesta (Pakenham ym. 2006).
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5 Tutkimusasetelma

5.1. Tutkimustehtévin ja kysymysten méarittely

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on selvittidd, millaisia kokemuksia kroonisesta kivuista kérsivilla
vanhemmilla on sosiaalitydn vastaavuudesta heidin tuen tarpeeseensa. Etsin vastauksia siihen,
millaisten eri tekijoiden kipupotilaat kokevat vaikuttavan sosiaalityontekijoiden tekemien tuen
tarpeen arviointien ja paitosten taustalla. Minua kiinnostaa myds, milld tavoin
sosiaalityontekijoiden toiminta ja paatokset tukevat kroonista kipua sairastavan toimijuutta ja
osallisuutta. Liséksi olen kiinnostunut siitd, miten sosiaalityd osallistujien kokemusten mukaan
osaa huomioida vanhemman toimintakykyvajeiden vaikutukset koko perheen arkeen, vanhemman

hyvinvointiin ja sitd kautta lapsen hyvinvointiin.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Kuinka kroonisesta kivusta kirsiviat vanhemmat kokevat sosiaalityontekijoiden tukevan
heidén osallisuuttaan ja toimijuuttaan?

2. Milld tavoin sosiaalityd vastaa kroonisesta kivusta kérsivien vanhempien tuen tarpeisiin ja
millaiset eri tekijdt vaikuttavat tuen tarpeen pédatdsten taustalla?

3. Millaisia kokemuksia osallistujilla on sosiaalityontekijoiden ymmarryksestd vanhemman

kroonisen kivun vaikutuksesta lapsen hyvinvointiin?

5.2. Aineiston kuvaus ja keruu

Tutkimuksen aineisto keréttiin tekemalld teemahaastatteluja. Teemahaastattelussa haastattelu etenee
tiettyjen teemojen eli aihepiirien varassa, vaikkei tarkkaa etenemisjérjestystd olekaan (Hirsjirvi &
Hurme 2001, 47-48). Teemahaastattelujen kaytto edellyttdd tutkijan tarkkaa perehtymisti

aihepiiriinsd (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

Teemahaastattelussa annetaan tilaa haastateltavan vapaalle, teemoihin liittyvélle puheelle ja
keskitytdén haastateltavien tulkintoihin ja merkityksenantoihin (Hirsjarvi & Hurme 2010).

Teemahaastattelu on keskustelunomainen tilanne, jossa teemojen lapikdymisen jérjestys on vapaa.
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Teemojen kisittelylaajuus vaihtelee haastateltavan mukaan. Tutkijalla on haastattelussa mukanaan
vain lyhyet muistiinpanot apusanoista/-kysymyksistd, joista saada tukea teemojen lapikdymiseen.
(Saaranen- Kauppinen ym. 2006.) Kaiken kaikkiaan haastattelun etuna on sen joustavuus.
Haastattelussa on mahdollistaa toistaa kysymyksid, oikaista vaarinkésityksid ja kdyda keskustelua

tiedonantajan kanssa. (Tuomi & Sarajérvi 2018.)

Taman tutkielman haastateltavat on etsitty Facebookin kahdesta eri kroonisen kivun
vertaistukiryhmaistd. Lahestyin ryhmien ylldpitdjid kertomalla heille toiveestani etsid haastateltavia
tutkimukseeni ryhmien jasenistd. Lahetin yllapitdjille myds tutkimussuunnitelman seka
tietosuojaselosteen. Tdman jdlkeen ylldpitdjat julkaisivat haastattelukutsun ryhmien seinillé liittden
ilmoitukseen yhteystiedot. Yhteydenottoja tuli yhteensé kahdeksan, joista tutkimushaastatteluun
osallistui lopulta kuusi haastateltavaa. Haastattelut on tehty maalis-huhtikuun 2022 vililld Zoom-
palvelimen videoyhteyden vilitykselld, lukuun ottamatta yhtd haastattelua, joka tehtiin
haastateltavan toimintarajoitteiden vuoksi puhelimitse. Haastattelujen kestot vaihtelivat 33 minuutin
ja I tunnin ja 33 minuutin valilld. Kaikki haastateltavat olivat kérsineet kroonisesta kivusta jo useita
vuosia. Haastateltavilla oli huolettavanaan alaik&isid lapsia yhdestd kolmeen, jonka lisdksi osalla oli
my0s jo aikuistuneita lapsia. Alaikdisten lasten iét vaihtelivat alle kouluikaisisti teini-ik&isiin.
Tutkimukseen osallistujat asuivat kaiken kokoisilla paikkakunnilla, alle 10 000 asukkaan kunnista
yli 50 000 asukkaan kaupunkeihin. Kaikki haastateltavat olivat naisia ja heidan krooninen kipunsa
aiheutuivat erilaisista tuki- ja litkkuntaelimiston ongelmista. Jokainen oli kédrsinyt kroonisesta kivusta

véahintdin kahden vuoden ajan.

Haastattelujen jélkeen litteroin haastattelut sanatarkasti aineiston analysointia varten. Myos niin
sanonut tilkesanat ( niinku, tota jne.) sekd minimipalautteista tauot ja muminat on litteroitu, silla
valitun analyysitavan kannalta ne voivat olla oleellisia. Litteroitu aineisto on aina kuitenkin yksi
tulkinta tilanteesta eika tdysin eksakti kuvaus, silld litteroidessaan tutkija tulkitsee jatkuvasti, mitka
asiat ovat oleellisia vuorovaikutuksen ymmartdmisen kannalta (Ruusuvuori & Nikander 2017).

Litteroitua aineistoa kertyi yhteensd 39 sivua.

5.3. Tutkimusmenetelmat ja aineiston analyysi

Tama4 tutkimus on luonteeltaan laadullinen. Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on tieteellisen

tutkimuksen menetelmésuuntaus, jossa tavoitteena on ymmartid kohteen laatua, ominaisuuksia ja
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merkityksid kokonaisvaltaisesti (Jyviskylan yliopiston Koppa 2021). Laadullinen tutkimus perustuu
havaintojen teoriapitoisuuteen. Talld tarkoitetaan, ettd yksilon kasitys ilmidstd, sille annetut
merkitykset ja tutkimuksessa kdytetyt vélineet vaikuttavat tutkimuksen tuloksiin. Kaiken tiedon
katsotaan olevan subjektiivista, silld tutkija pddttdad tutkimusasetelmasta oman ymmarryksensa

varassa. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Tutkimustani ohjaa fenomenologinen tieteen teoreettinen viitekehys, jossa kokemuksen tutkiminen
on keskeisessd asemassa (Craig 1999). Tutkimuksessani huomio keskittyy yksilon sisdisiin ja
tietoisiin kokemuksiin. Nama kokemukset ovat subjektiivisia. Subjektiiviset kokemukset ovat
mielessd rakentuneita merkityksid, jotka koostuvat havainnoista, tunne-elamyksistd, mielikuvista,
kuvitelmista, uskomuksista, mielipiteisti ja kdsityksistd (Virtanen 2006). Keskeistd on, miten yksilo
ymmirtdi ja antaa merkityksid sekd minuudelleen ettd tapahtumilleen eldméssa. Lisdksi on hyva
huomioida, ettd my0s sosiaalinen maailma yksilon ympaérilld vaikuttaa kokemusten rakentumiseen.
(Craig 1999.) Fenomenologiassa teoreettisena lahtokohtana pidetddn ajatusta ihmisesta
tajunnallisena olentona, jonka toiminta suuntautuu aina johonkin. Suunnatessaan toimintaansa
ihminen kokee eldmyksid. Toiminnan kohdetta, josta eldmys syntyi, ei aina pysty tunnistamaan.

Eldamys on kuitenkin aina todellinen. (Perttula 2005.)

Aineiston analyysimenetelméni kiytetdédn siséllonanalyysid. Sisdllonanalyysissa keskitytdén siihen,
misté asioista, aiheista ja teemoista aineisto kertoo eli mistéd haastateltavat puhuvat (Vuori

2021). Tuomen ja Sarajdrven (2018) mukaan siséllonanalyysissa luodaan selked kuvaus ilmiosta,
jota tutkitaan. Ndkyma ilmioon saadaan aineistosta. Analyysissd on kyse aineiston jirjestamisestd
titviiseen muotoon kuitenkaan kadottamatta sen tarjoamaa informaatiota. Jirjestiminen ja oikean
informaation 16ytdminen tapahtuu asteittain siirtymilld aineiston konkreettisista ilmauksista yha

abstraktiimpiin kasitteisiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Tuomi & Sarajdrven (2009) mukaan sisdllonanalyysissa tydskentelyvaiheet ovat 1. aineiston
pelkistdminen 2. ryhmittely ja 3. abstrahointi eli teoreettisten kisitteiden luominen. Miles ja
Huberman (1994) puhuvat puolestaan aineiston pelkistdmisestd, ryhmittelysté, alakategorioiden,
yldkategorioiden, padkategorioiden ja yhdistdvien kategorioiden luomisesta. Laineen (2010)
mukaan analyysissa korostuvat aineiston kuvaus, analyysi, merkityskokonaisuuksien jisentyminen,
niiden esittdminen ja tulkinta sekd merkityskokonaisuuksien arviointi (synteesi). Kaikissa
analyysityyleissd esitetyt ’sddnn0stot” ovat orientoitumistapoja, joita ei pidd ymmértdé teknisiksi
analyysin toteuttamisen tydkaluiksi. Tutkija ei voi etukédteen tietdd, montako hierarkista

kategorialuokkaa tutkimusaineistosta nousee esiin. Kaikissa analyysityyleissd merkitystd on
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analyysin samankaltaisella etenemiselld. Pelkistimisté ja ryhmittelyd voidaan pitdi aineiston
kuvauksena, jonka kautta merkityskokonaisuuksien hahmottaminen ja valmisteleva tulkinta alkavat.

(Tuomi & Sarajérvi 2018.)

Analysointi tapahtuu aineistoldhtdisesti tai osittain teoriaohjautuvasti. Téllaisessa analysoinnissa
aineiston tulkinta ei ole sidoksissa jo olemassa teoriaan tai malliin (Tuomi ja Sarajirvi 2009).
Aineistoldhtdisessé eli induktiivisessa analysoinnissa 1dhtokohtana on eteneminen yksittdisistd
havainnoista yleisempiin véitteisiin (Eskola & Suoranta 1998). On tirkedd huomioida, ettei
analyysi voi koskaan olla kuitenkaan puhtaasti induktiivista, silld jo pelkdstdan késitteet ja

menetelmat sinéllddn ovat tutkijan asettamia ja vaikuttavat tuloksiin (Tuomi & Sarajérvi 2002).

Tatd tutkimusta tehdesséni ldhestyn aineistoani kdyttdmalld apunani Milesin ja Hubermanin (1994)
luomia aineistoldhtoisen sisidllonanalyysin vaiheita. Analyysitavassani on paljon piirteitd myos
Tuomen ja Sarajarven (2009) luomista sisdllonanalyysin tyoskentelytavoista. Aloitin
tutkimusaineistooni tutustumisen pelkistdmalld (redusoimalla) aineistosta epdolennaisen pois. Tama
tapahtui etsiméilld aineistosta tutkimustehtdvad kuvaavia ilmaisuja. Alleviivasin tekstistd samaa
teemaa kisittelevit alkuperdisilmaukset samalla vérilla ja sain ndin eriteltya teksteistd erilaisia
ilmiditd. Alkuperdisilmaisuista loin pelkistettyjd ilmaisuja, joissa alkuperdisilmaisujen informaatio
on tiivistetyssd muodossa. Osa alkuperdisilmaisuista jakautui tarkoittamaan useampaa eri
pelkistettyd ilmaisua. Aineiston pelkistdmisen jélkeen siirryin aineistoin ryhmittelyyn
(klusterointi). Tdssd vaiheessa analyysid kdvin tarkasti ldpi pelkistettyjd ilmaisuja etsien samaa
teemaa kuvaavia ilmioitd. Ryhmittelin samaa 1lmiotd kuvaavat kisitteet eri alaluokiksi. Jokainen
alaluokka koostui useammasta pelkistettyjen ilmaisujen kautta I6ytyneestd ilmiostd. Nimesin
alaluokat luokan siséltdd kuvaavin termein. Tdmin jdlkeen jatkoin luokittelua muodostamalla
alaluokista yhdistévid yldluokkia, jonka jdlkeen jatkoin abstrahointia muodostamalla yldluokista
tutkimuskysymyksiin vastaavia padluokkia. Abstrahoimalla kerddmaééni empiirisen aineiston olen
liittdnyt aineiston eri kédsitteisiin, luonut niistd aineistoa kuvaavat teemat ja jatkanut yhi
johtopaitoksiin. Tekeméni sisdllonanalyysi perustuu omaan tulkintaani kerddmasténi
tutkimusaineistosta nousevista ilmidistd. Olen pyrkinyt ymmértimaan tutkittavia heiddn omasta

niakokulmastaan.

5.4. Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusta toteuttaessa on noudatettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK 2019) laatimia

thmistieteiden eettisid periaatteita. Ndma periaatteet ovat itsemadrddmisoikeuden kunnioittaminen,
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vahingoittamisen vilttdminen seki yksityisyys ja tietosuoja. Itsemadarddmisoikeuden
kunnioittaminen perustuu tutkimuksen vapaaehtoisuuteen. Tutkimukseen osallistujilla on oikeus
jattaytya pois tutkimuksesta missé vaiheessa prosessia tahansa ilman pelkoa siitd, etti téstd tulisi
kielteisid seuraamuksia. Tutkittava saa my0s itse valita, haluaako vastata kaikkiin haastattelussa
esiintyviin teemoihin. Tutkimusta tehtdessd on véltetty tutkittavia vahingoittavaa toimintaa.
Erityisesti yksityisyyden suojeleminen ja huolellinen tietosuoja ovat téssd avainasemassa.
Haastattelujen kerddminen vaati henkil6tietojen kasittelyd, jolloin aineiston kerddmisessa
sovellettiin tietosuojalakia (1050/2018). Lain vaatimusten mukaisesti osallistujille kerrottiin seka
kirjallisesti ettd suullisesti, mihin he ovat osallistumassa. Jokainen osallistuja sai lukea ennen
haastattelua tutkimussuunnitelman seki tietosuojaselosteen. Riittdvan tiedon antaminen on edellytys
vapaachtoisen suostumuksen antamiselle. Tieto koetettiin antaa mahdollisimman selkeésti ja

tutkimuksen tekija vastasi kaikkiin haastateltavien mahdollisiin lisdkysymyksiin.

Haastateltavien anonymiteetin turvaamiseksi tutkimukseen kerittiin suoria tunnisteita hyvin vahén.
Suorilla tunnisteilla tarkoitetaan tietoja, jotka yksistddn riittdvit haastateltavan tai haastattelussa
esiintyvian kolmannen henkilon tunnistamiseen (Ranta & Kuula-Luumi 2017). Ainut sdilytetty suora
tunniste haastateltavista oli ddninauhurille tallennettu d4&ninauha. Tamén lisdksi tutkijalla on
tiedossa tutkittavien etu- sekd sukunimet, mutta néité ei tietosuojasyisté tallennettu mihink&én.
Jokainen haastateltava pseudonymisoitiin jo litterointivaiheessa. Tutkimuksessa kerattiin
haastateltavilta my6s muutamia epdsuoria tunnistetietoja, joita anonymisoitiin kategorisoimalla.
Esimerkiksi haastateltavien kirsimid kroonisia kipuja tai diagnooseja ei eritell tarkasti vaan
puhutaan tuki- ja litkuntaelimiston kroonisesta kiputilasta. Joitain tunnistetietoja on myos
tarkoituksellisesti jitetty kerddmaétté ja haastateltavaa on sen sijaan pyydetty antamaan tunnistetta
kuvaava kategoria, kuten lasten ik kategorioissa alle 3-v/ alle kouluikéinen/ alakouluikdinen/
yldkouluikdinen tai vanhempi. Haastateltavien asuinkuntaa ei ole selvitetty, ainoastaan

asuinpaikkakunnan koko.

Haastatteluaineisto sdilytettiin tutkimuksen teon ajan tutkijan henkilokohtaisella tietokoneella

salasanan takana seké yliopiston tietoturvallisessa Seafile- palvelimella.

5.5. Tutkijan positio

Pyrin tutkimuksessani kdsittelemidn haastateltavien tuottamaa tietoa puolueettomasti. Tdyden
objektiivisuuden tavoittelu vaatii, ettd tutkija katsoo tutkittavaa aihetta ja ilmi6té ulkoapdin,
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puolueettoman sivusta katsojan ndkokulmasta (Eskola & Suoranta 1998). Ymmarrdn kuitenkin, ettei
tdyden puolueettomuuden saavuttaminen ole mahdollista, silld omaa ajatteluaan asioista on
mahdotonta sulkea tdysin mielestdan. Olenkin tyytynyt tutkimuksessani siihen, ettd pyrin
aktiivisesti tiedostamaan aiheeseen liittyvdt omat asenteeni ja uskomukseni seké vilttdméaan ndiden

vaikuttamisen tutkimukseen.

Tutkimushaastatteluja tehdessdni esiin nousi valilld asiattomia, jopa lainvastaisia menettelytapoja,
joita haastateltavat kertoivat kohdanneensa sosiaalitydssd. Naissd tilanteissa koin haastateltavien
hyvinvoinnin ja edun mukaiseksi, ettd jaoin heille koulutukseni my6ta minulle kertynytta tietoa ja
ohjasin heité eteenpéin. Téllaisia tilanteita olivat asiakkaan saamat kielteiset paitokset, joiden
perustelut olivat lainvastaisia seké tilanteet, joissa haettuun palveluun ei ollut saatu ollenkaan
paitostd. Jaoin haastateltaville katsomani tarpeen mukaisesti my0s tietoa heidén lainmukaisista

oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan.
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6 Osallisuuden kokemukset

Tutkimushaastatteluja tehdessani késitteellistin osallisuutta kuvaavia teemoja helpommin
ymmarrettdvadn muotoon. Pyrin saamaan osallistujien osallisuuskokemuksia esille kysymalla
osallisuuden peruselementeistd, kuten aloitteellisuudesta, vaikutusmahdollisuuksista ja yhteistyon
sujumisesta. Madrallisesti katsottuna haastateltavat toivat esille useammin osallisuuden kokemuksia
heikentdvid kuin vahvistavia tekijoitd, mutta yksittdistenkin positiivisten kokemusten vaikutukset

olivat merkityksellisia.

6.1. Koettu osallisuus

Koettu osallisuus- padluokka muodostui koodauksen ja abstrahoinnin kautta 10ytyneista ylaluokista

“toimiva yhteistyd” sekd “toimijuuden toteutuminen”. Seuraavaksi kdyn lapi nditd luokitteluja.

taulukko 1. Koettu osallisuus

alaluokat ylaluokat pailuokka
ymmaérryksen saaminen toimiva yhteistyo koettu osallisuus
luottamus

alemmat positiiviset kokemukset

vaikuttamismahdollisuudet toimijuuden
oma aktiivisuus toteutuminen

Toimiva yhteistyo

Toimiva yhteistyo- yldluokka koostui alaluokista, jotka liittyivét sosiaalityontekijin ja asiakkaan
viliseen positiiviseen vuorovaikutussuhteeseen. Vuorovaikutussuhteen ja kommunikaation ollessa
sujuvaa haastateltavat kokivat yhteistyon toimivan. Erityisen tirkednd asiakkaan ja ammattilaisen

vilisessd vuorovaikutussuhteessa pidettiin sitd, ettd sosiaalityontekijé aidosti kuulee asiakastaan.

Se, ettd joku kuuntelee niin kun asiakasta sen, ettd mistd on kyse. Totta kai asiakas
kertoo sen oman versionsa, eikd sanasta sanaan tarvii uskoo, mutta ettd ottaa
vakavasti, mitd asiakkaalla on huolia ja yrittdd siihen niinku...(Anna)
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Kokemus kuulluksi tulemisesta lisdsi tunnetta siitd, ettd sosiaalityontekija ymmarsi haastateltavan
yksildllisen tilanteen. Haastateltavista erityisesti Anna toi esille, ettd asiakkaan kokemus kuulluksi
ja ymmairretyksi tulemisesta ei synny hetkessi. Sujuva vuorovaikutussuhde vaatii molemmin
puolista tutustumista ja aikaa. Anna halusikin korostaa, kuinka tiarkedd on, ettd sama tyontekija

pysyisi asiakkaan pitkdaikaisena rinnalla kulkijana:

Tdmd sosiaalityontekijd on ollut mulla pitkdcdn ja hdn on tehnyt mulle esimerkiksi
tamdn invalidituki, mikd timd... kuusitoistavuotta tdyttineen tukihakemuksen.
Vammaistukivalituksen ja eldkehakemuksen auttanut mulle, kun mulla ei toimi pdd
eikd kddet niin hdn tulee tekemdidin. Silld on hirvedn iso merkitys. Ja hdn on minut
ndhnyt tuota tuota, ettd mind on tddlld sangynpohjalla ja pystyn tddlld suuta
soittamaan. Ja nimenomaan tdlld on ollut hirvedsti merkitystd, ettd se on ollut se
sama. (Anna)

My®s Tiinalla oli positiivisia kokemuksia kuulluksi tulemisesta ja sitd kautta ymmaérryksen
saamisesta. Haastateltava koki tdmin merkityksellisend, vaikkei itse palvelun toteutus lopulta
sujunutkaan odotusten mukaisesti. Seuraavassa aineisto-otteessa 7iina kuvaa kokemustaan

lapsiperhesosiaalityon tekemésti palvelutarpeenarviosta.

Kylld hdn minusta ymmdrsi ja mulla oli silloin semmonen olo, kun ne oli tddlld, ettd
vau tddhdn menee tosi hienosti. Olin hyvin hdmmdstynyt, ettd tamdhdn on niin kuin
mahtava palvelu, mutta sitten kun se palvelun piti alkaa niin ei se sit ollutkaan
ihan...ja siis kaikki tyontekijdt on ollut kauhean ihanii. (Tiina)

Toimiva yhteistyd koostui haastateltavien kokemusten mukaan my6s molemminpuolisesta
luottamuksesta. Nakemykseni mukaan haastateltavieni kyky luottaa sosiaalityontekijdén perustui
vahvasti aiempiin kokemuksiin. Jos aiempi kokemus sosiaalityontekijan kohtaamisesta oli ollut
padosin positiivinen, pystyi haastateltava luottamaan siihen, ettd tulisi jatkossakin kuulluksi ja
ymmarretyksi sosiaalitydsséd. Aineisto-otteessaan Tuuli vaikutti olevan luottavaisin ja avoimin
mielin pyytdmaissa apua itselleen ja perheelleen myds jatkossa, jos tarve sitd vaatisi. Aineisto-otteen
perusteella haastateltavan aiemmat kokemukset sosiaalitydstd ovat olleet pddosin mydnteisid, silld
hénelld ei oman kertomansa mukaan ole ennakkoluuloja sosiaality6td kohtaan ja kuvaa
tyontekijoiden olleen yleensd sydédmellisid. 7uuli mainitsee myds, ettd sosiaalityontekijét eivit ole
olleet véhittelevid, josta voi pédtelld hdnen saaneen ainakin jonkin verran ymmarrysti yksilolliselle

tilanteelleen.

Haastattelija: No minkdlainen olo sinulla on, ettd kuinka luottavainen olet, ettd jos
tulee sellainen olo, ettd haluaisit ottaa sinne yhteyttd, onko kynnystd? Onko sulla
Jjotain ennakko-olettamuksia et mitd saa tai mitd ei saa?
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Tuuli: No suhtautumisessa mulla ei ole silleen mitddn ennakkoluuloja, ettd md en ole
tavannut kovinkaan montaa sellaista ihmistd, joka olisi suoraan ollut jotenkin ilked tai
vdhdttelevd. Ja kaikki on ollut tosi syddmellisid tai suurin osa.

Haastateltavista Jaana nosti myos itse esille, kuinka lastensuojelun asiakkuus koetaan
yhteiskunnassamme l1dhinné negatiiviseksi ja leimaavaksi, vaikka sen kautta voi lapsi ja perhe saada
paljon hyvéa.
Ku sanotaa et asiakkuus olis hyvd tai et on tehty ilmoitus tai jotain ni
ni pelkdstddn semmosen kertominen et ei se oo aina sitd huonoa vaa et se voi olla
paljon hyvddkin. koska md itte oon ottanu yhteyttd ja... vaikka koulusta tehtiin paljon
ilmoituksia nii ei se tarkoita et se aina tuo sen huonon sitte. Sieltd soitettii ja
keskusteltii et mistd nyt tuulee. ettd voisko tulla kdymdd tai tarviisitteko te jotai apua.

Emmd sitd sano, ettei se aina olis semmone karvas piikki ihossa, ettd mitds nyt
(nauraa), mutta kuiteki ettd. (Jaana)

Jaanan mietteet lastensuojeluilmoituksen tekemisestd sekd mahdollisesta lastensuojelun
asiakkuudesta peilasivat hinen omia kokemuksiaan lastensuojelusta. Aineisto-otteesta voi paitelld
hinen uskovan lastensuojelun toiminnan olevan paédsiintoisesti perheitd tukevaa ja
oikeudenmukaista. Toisaalta hin myontda, ettei ole mukavaa, kun omasta lapsesta tehddian
lastensuojeluilmoitus. Sekd Tuulin ettd Jaanan aineisto-otteiden pohjalta voi paitelld, ettd
suhtautumistavat ja -olettamukset syntyvit pitkélti omien kokemusten mydté erilaisissa
vuorovaikutustilanteissa. Sosiaalityontekijdn kohtaaminen onkin merkityksellinen hetki. Jopa
yhdella tapaamisella voi olla kauaskantoisia vaikutuksia yksilon uskomuksiin siitd, saako asiakas

sosiaalityOssd ymmarrystd yksilollisiin tuen tarpeisiinsa tai voiko sosiaalityontekijdin luottaa.

Toimijuuden toteutuminen

Toimijuuden toteutuminen — yldluokka rakentui alaluokista, jotka kuvasivat osallistujien aktiivista
toimijuutta. Keskityn analyysissédni Banduran (2001) ndkemyksiin toimijuuden osa-alueista.
Banduran mukaan téllaisia ovat erityisesti tavoitteellisuus (intentionality), ennakoitavuus
(forethought), itseohjautuvuus (self-reactiveness) ja reflektoivuus (self-reflectiveness). Banduran
(2001) mukaan tavoitteellisesti toimivalla ihmiselld on motivaatiota, jonka avulla hin pystyy
vaikuttamaan tavoitteen asetteluun. Tutkimuksessani olen luokitellut toimijuuden osallisuuden osa-

alueeksi, silld toimijuuden osa-alueet ovat tekijoitd, jotka saavat ihmisen kokemaan osallisuutta.

35



Tutkimukseni haastateltavat pitivit erityisen tarkednd kokemusta siité, ettd pystyy vaikuttamaan itse
omien asioidensa kulkuun. Omiin asioihinsa vaikuttaminen liittyy Banduran (2001) toimijuuden
luokittelussa niin tavoitteellisuuteen kuin ennakoitavuuteenkin. Myonteisid kokemuksia omista
vaikuttamismahdollisuuksista oli kuitenkin vain murto-osalla osallistujista, ja ne liittyivét
asiakkuuden pieneen osa-alueeseen, kuten toivotun tukimuodon myontdmiseen. Annalla tillainen
kokemus liittyi sosiaalityontekijan sddnnollisesti myontdméén maksusitoumukseen, jonka turvin
hén pystyi kdiyméan kipuja helpottavassa akupunktiossa.
Sitten menin kunnalle ja sanoin, ettd olis tdmmaoinen paikka, tdmmoiset olis hinnat ja tddlld
saisi mut vihdn kuntoon. Ja sitten tuota sai sitd kokeilla ja sitten kun olin puolen vuoden
pddstd taas ihan jumissa, kun md meen noista kylmistd ilmoista kosteista tuulista kroppa ihan
jumiin, nykyddn se onnistuu ihan niin ettd tuota tuota kun mind saan siihen sossuun yhteyden

Jja sanon ettd nyt en endd paljoa pdrjdd niin hin tekee siitd maksusitoumuksen ja ilmoittaa
mulle, ettd nyt varaa aikaa. (Anna)

Annan haastattelussa ilmeni vaikuttamismahdollisuuksien taustalla aktiivista toimijuutta, joka usein
johti Annan kannalta hyodylliseen lopputulemaan. My6s Tuuli, Tiina sekd Maria nostivat
haastatteluissaan esiin tilanteita, joissa he olivat kokeneet vaikuttamismahdollisuutensa hyviksi.
Heidén kaikkien toiminta oli haastattelujen mukaan hyvin itseohjautuvaa, joka Banduran (2001)

mukaan on yksi toimijuuden osa-alueista.

Mut silloin kun tdmd nykyinen eskarilainen oli pieni, ei kun md odotin hdntd, niin
silloin otin yhteyttd sosiaalityéhon. Ja meilld kévi silloin raskausaikana jo
sosiaaliohjaajat pari kertaa. Jaa sitten toi, mikds sen nimi, 66 perhetyo, tiimi kdvi

sitten kun se oli vauva se lapsi. (Tuuli)

Ja tdlld kertaa varauduin tihdn leikkaukseen niin ettd otin itse sosiaalitoimeen
Vhteyttd et et musta tehtiin niin kuin perhetyé... sosiaalihuoltolain mukainen

palvelutarpeen arvio. (Tiina)

Me siskon kanssa kirjoitettiin sitd listaa, ettd mitd pystyy ja mitd ei pysty ja mitd
haluaisin pystyd tekee, niin me melkein kaksi kuukautta kirjoitettiin.... Tuossa juuri
ennen joulunpyhid sain sen hakemuksen tehtyd, ettd se oli 13 sivuinen liitteineen
pdivineen, ettd se on varmasti kattava. (Maria)

Osa haastateltavista kertoi hankkineensa apua myds kolmannelta sektorilta, joko sosiaalityon
palveluiden liséksi tai palveluiden puutteen vuoksi. Anna oli 16ytinyt perheelleen keskusteluapua

sairastumisensa késittelyyn erdin jarjeston kautta.

Olin onneksi juuri muutamaa kuukautta aikasemmin tuota niin tuolta [jdrjeston nimi]

kontaktien kautta, niin niin jotkut jdrjestot [jdrjeston nimi) yhdessd [jéirjeston nimi] jérjesti
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tammoisen Kelaan tukeman, oliko se yks viikko vai viikonloppu, tdmmoinen kurssi

nimenomaan siitd, ettd kun vanhempi sairastaa niin miten se vaikuttaa koko perheeseen ja me

oltiin sielld tyton kanssa. (Anna)

Haastateltava koki kolmannen sektorin jérjestdmén tuen perheensd sopeutumisen kannalta

merkitykselliseksi. Aineisto-ote kuvastaa selvisti Annan omaa aktiivisuutta, jonka kautta hén ja

perheensa saivat tarvitsemaansa kohdennettua tukea.

Myo6s muut kaksi haastateltavaa kuvasivat omaa aktiivisuuttaan, mutta heiddn kohdallaan omien

tavoitteiden saavuttaminen ndyttdytyi kauttaaltaan niin ty0laana ja byrokraattisena, ettd osallisuuden

kokemus tapahtumakulussa jdi uupumaan. Niissé tapauksissa haastateltavan ja sosiaalityontekijan

nidkemyserot tilanteista olivat niin suuret, etteivit asiakkaan toimijuuden osa-alueet paésseet

toteutumaan kuin oman aktiivisuuden osalta. Osallisuutta kuvataan tutkimuskirjallisuudessa

yhteenkuuluvuutena (esim. Nérhi ym. 2014). Taémén vuoksi koin, ettei sosiaalityon kielteisia

pditoksid vastaan taistelevan asiakkaan toimijuus ja osallisuus voi ndissé tilanteissa toteutua.

6.2. Koettu osattomuus

Osallisuuden kokemuksia heikentivistd teemoista muodostin yldluokat “kaventunut toimijuus’

2

sekd “ohut tydskentelysuhde” Ndma haastateltavien negatiiviset kokemukset muodostivat

paidluokan “’koettu osattomuus”.

taulukko 2. Koettu osattomuus

heikentyneet
vatkuttamismahdollisuudet

valta-aspekti

oma aktiivisuus

epavarmuus

kaventunut toimijuus

ymmarryksen puute

epaluottamus

epdasiallisuus

tyontekijén vaihtuvuus

ohut tyoskentelysuhde

Kkoettu osattomuus

37



Kaventunut toimijuus

Aktiivisen toimijuuden toteutumista esti haastateltavien kokemusten mukaan ennen kaikkea se, ettei
voinut itse vaikuttaa omien asioidensa kulkuun. Suurimmalla osalla haastateltavista kokemukset
omista positiivisista vaikuttamismahdollisuuksista olivat vdhéisii ja keskittyivit yksittdisiin osa-
alueisiin sosiaalityontekijan méérittelyvallan ollessa vuorovaikutussuhdetta kuvaava ensisijainen
madrittdja. Maria kuvaa aineisto-otteessaan asiakkaan ja sosiaalityontekijan vélisessd suhteessa
ilmenevai valta-aspektia, joka vihentdd asiakkaan méérittelyvaltaa ja titd kautta hanen

toimijuuttaan.

Se tdssd nyt niinku on se, ettd sun asiat on aina niin kuin muiden hallussa. Ettd siihen ei voi
itse hirvedsti niinku vaikuttaa kuin niilld ihan pienilld kdynneilld ja sitten vaikka se kolmen
vartin haastattelu on se mikd mddrittelee. Ja sitten epdselvissd kysymyksissd niin ne kattoo
vaa tdnne on kirjoitettu ndin ja tapaamisellaan sanottu ndin, ettd miten hdn tamd juttu meni.
Nii ne tekee siitd omat johtopddtokset, ettd siind ei niiku asiakasta pidetd rinnalla (Maria)

Marian kokemuksen mukaan asiakkaan tarvitsee saada sosiaalityontekijd ymmartiméén asiakkaan
moniulotteinen tilanne lyhyen tapaamisen aikana, silld muita vaikutusmahdollisuuksia tilanteen
ratkaisemiseksi asiakkaalla ei ole. Maria kertoo, ettei asiakasta “’pidetd rinnalla” vaan tapaamisen
jilkeen sosiaalityontekijd tekee jatkotoimenpideratkaisut tapaamisen muistiinpanojen varassa,
vaikkei valttamattd muistaisi itsekdin varmaksi, miten asiat asiakkaan kertoman mukaan olivat.
Marian kertoman kokemuksen perusteella voi paételld hinen toivoneen tiiviimpad yhteistyoté

sosiaalityontekijin kanssa, kuin mité todellisuudessa oli saanut.

Haastateltavien toimijuuden toteutumisesta kavensivat my0ds epdvarmuuden kokemukset, jotka
aiheutuivat asiakkaiden epétietoisuudesta liittyen omaan asiakkuuteensa ja palveluiden saamiseen.
Haastateltavista Tiina koki perheineen jddneensi alkutapaamisen jilkeen oman onnensa nojaan,
silld sovitut palvelut peruuntuivat palveluntuottajan taholta, eika sosiaalityontekijd pitdnyt mitdén
yhteyttd asiakkaaseen. Tiina koki ndiden pettymysten vuoksi haluttomuutta pitdd yhteytta
sosiaalityontekijddan oma-aloitteisesti.

Haastattelija: Onks sulla mitddn hajua mitd jatkossa tapahtuu noiden palveluiden suhteen?

Tiina: Ei.

Haastattelija: Sulla ei ole mitddn aikaa sovittuna tai yhteydenottoa?

Tiina: Ei mun tarttis varmaan ottaa sinne yhteyttd, mutta kiinnostus tilld hetkelld nolla.

Viimeinen kéynti on peruttu, niin mun mielestd se olisi heiddn tehtdvd soittaa ja tarjota, ei
korvaavaa, mutta uutta aikaa. Mutta tdytyy varmaan soittaa sille.
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Tiinan kohdalla kokemus avun saamisen peruuntumisesta ja jatkuvasta epavarmuudesta johti
haluttomuuteen hakea ulkopuolista apua. Hén oli haastateltavista ainut, joka kertoi mieluummin
yrittdvinsd selviytyd yksin, kuin alkavansa itse aktiivisesti vaatimaan apua itselleen
sosiaalitoimesta. Tiinan kohdalla tdhin paédtokseen kuitenkin todenndkdisesti vaikutti se, ettd hin
kuvaili toimintakykydin paremmaksi, kuin muut tutkimukseen osallistujat. Lisdksi Tiina ei ollut
yksinhuoltaja, kuten useimmat muut haastateltavat. Haastateltavien halukkuus omaan aktiiviseen
asiansa ajamiseen kuvastuikin olevan sitd vahvempaa, mitd heikommaksi haastattelija kuvasi omaa
toimintakykydan. Annan toimintakyky oli hidnen kuvailujensa mukaan hyvin heikkoa. Hén oli
palveluiden hakemisessa hyvin aktiivinen, silld koki, ettei milldadn tule toimeen ilman hakemiaan

palveluja.

Haastattelija; Joo, mutta se asia on nyt auki, ettd kuka sitd maksaa?
Anna: Se on nyt auki, mutta eilen tehtiin ennakkoilmoittautuminen sille lukuvuodelle. Kylld
md sen jostain tappelen viimeisilld voimillani vield.

Aineisto-ote Annan haastattelusta kuvastaa hyvin, kuinka paljon hin oli valmis kidyttdmaan
voimavarojaan itselleen tai lapselleen tirkedksi kokeman asian vuoksi. Anna ei haastatteluhetkelld
tiennyt ollenkaan, kuinka jatkossa rahoittaa lapselleen ddrimmadisen tarkedn harrastuksen. Kaikesta
epdvarmuudesta huolimatta sisuuntunut Anna jaksoi luottaa oman aktiivisuutensa tuottavan
positiivisen lopputuleman. Hénen aineisto-otteessaan kuvailema oma aktiivisuus ei kuitenkaan
nidkemykseni mukaan kuvasta osallisuutta vaan enemmaénkin osattomuutta, silld oma aktiivisuus
tilanteessa ndyttdytyi pakon sanelemana toimintana eikd omana valintana. Anna ei tilanteessa
nidhnyt lapsensa hyvinvoinnin turvaamiseksi muuta vaihtoehtoa kuin asettua sosiaalityontelijén

padtostd vastaan ja valittaa asiasta eteenpdin.

My0s Maria kertoi haastattelussaan médrdaikaisten palvelupdétdsten luovan epadvarmuuden
tunnetta. Hén toimi aktiivisesti ja suunnitelmallisesti, jotta saisi jatkossakin tarvitsemansa
tukitoimet. Marialle oli haastatteluhetkelld myonnetty sosiaalisena kuntoutuksena kotipalvelu, silld
vammaispalveluiden mukaan hén ei tayttinyt kriteereitd vaikeavammaisuudesta, joka taas olisi
oikeuttanut henkilokohtaisen avustajan saamiseen. Eldmai pystyi suunnittelemaan aina vain yhden
tukipalvelupditoksen voimassaoloajalle. Paatosten uudelleen hakemista piti alkaa suunnitella
hyvissa ajoin, silld uuden myonteisen paatoksen saamisesta ei ollut mitéén taetta ja hakuprosessi oli
tyolds. Marian koko eldmin sykli vaikutti kulkevan sosiaalihuollon pdétdsten voimassaoloaikoja

noudattaen. Kun pditos elintdrkedstd tukitoimesta oli médariaikaisesti myonnetty, pystyi Maria
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hetkellisesti keskittdmadan voimavarojaan muualle. Tukitoimelle asetettu padttymispdivimaara alkoi
kuitenkin aiheuttaa tutkittavalle stressid jo varhain, silld hén ei pystynyt kokemustensa vuoksi
luottamaan, ettéd tukitoimea jatkettaisiin myos paitoksessd maardtyn jakson jilkeen. Maria ihmetteli
haastattelussaan, miksei paédtoksid voida tehdd pidemmalle aikavilille, vaikka hdnen mukaansa

toimintakyky heikkenee jatkuvasti.

Ettd jos nden, ettd se on tarpeellinen, niin pitdd aloittaa taas elo-syyskuussa hakemaan
Jjatkoa. Se on sitten taas omaa stressiinsd ja kipujen provosointia. Se on jdnnd, ettei niin saa
tehdd sitten yhtddn pitemmdlle ajalle, kun kuitenkin todistetusti tilanne huononee koko ajan.
(Maria)

Haastateltavien omaan aktiivisuuteen vaikutti koetun toimintakyvyn lisiksi kdytettavissd oleva
sosiaalinen tukiverkosto. Oman tukiverkoston ollessa vahva ldheisid hyddynnettiin kdytdnnon avun
saamisessa. Tdma tarkoitti Tiinan kohdalla sité, ettei valitusmenettelyihin turvauduttu vaan apu tuli
padosin oman perheen sisdltd. Muiden haastateltavien kohdalla 1dheisverkostoa hyddynnettiin
oikeusturvamenettelyprosesseissa, jotka koettiin vaikeiksi ja ty6ldiksi. Mitd vihemmén
haastateltavalla oli kdytdnnon apua tarjoavaa ldheisverkostoa, sitd tairkedmmaéksi haastateltava koki

yhteiskunnan tarjoamat tukitoimet.

Ohut tyoskentelysuhde

Analyysissdni tarkoitan ohuella tydskentelysuhteella teemoja, jotka haastateltavien kokemusten
mukaan heikensivit asiakkaan ja sosiaalityontekijén vilisen yhteistyon sujuvuutta. Teemat ovat
osittain paillekkéisid Tuen ja palveluiden saatavuus- luvun kanssa, mutta tdssd luvussa keskityn
analysoimaan nditd teemoja osattomuuden kokemisen nikokannasta. Aineistosta 1oytyneet alaluokat
kuvaavat tyontekijdn persoonaan liittyvien tekijoiden liséksi sitd, kuinka epdmieluisaksi krooniset

kipupotilaat kokevat tyontekijoiden jatkuvan vaihtuvuuden.

Liahes kaikki haastateltavat kertoivat kohdanneensa sosiaalitydssd krooniseen kipuun liittyvad
ymmaérryksen puutetta. Osalla haastateltavista tdimé kokemus viritti kokonaisvaltaisesti heidén
asiakassuhdettaan sosiaalitydssd ja sen palveluissa, kun taas osalla kokemus

ymmartdméattomyydestd keskittyi yksittdiseen ammattilaiseen. Tuulin tapauksessa kokemukset
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kivuistaan puhunut.

No... eivdt ymmdrrd esimerkiksi sitd, miten kipu voi uuvuttaa tai rajoittaa. Tai ihan pihalla
ihan, ettd miten se voi vaikuttaa toimintakykyyn, ettd ei niin kun tavallinen terve ihminen, kun
on kipu niin se on tyypillisesti vaikka joku trauman aiheuttama vaikka joku murtuma ja siihen
liittyvd kipu tai vaikka pddnsdrky, tai hammassdrky, joka on semmoinen ettd otetaan lddke ja
se menee pois tai mennddn lddkdriin ja se hoidetaan. Niin ymmdrrys krooniseen kipuun ja sen
kokonaisvaltaiseen vaikutukseen kaikkeen tekemiseen ja jaksamiseen ja toimintakykyyn niin ei

vain pysty ymmdrtdmddn sitd, ettd ei sitd vaan voi ottaa lddkettd ja ettd sitten se menee pois.
(Tuuli)

My06s Maria kuvaa aineisto-otteessaan, kuinka kroonista kipua sairastavan ihmisen eldmisen
todellisuutta on vaikea ulkopuolisen ymmaértdd. Hanen kokemuksensa mukaan paitokset saatetaan

perustaa hatarien asiakaskertomusten varaan, joita puolestaan ei ole huolellisesti tehty.

Sitten vdlilld tuntuu, ettd sitd niinku omaa avuntarvetta ei ymmdrretd tuolla niin kuin nditte
pddttivien ihmisten taholla. Ettd mikd se niinku todellisuudessa on se meiddn tilanne. Eikd
niin, ettd katotaan sieltd jostain lapuista joku pari lausetta ja vedotaan sitten siihen. (Maria)

Yhteistyon sujuvuutta asiakkaan ja sosiaalityontekijin valilla haittasi Marian, Saaran ja Annan
mukaan my0s tunne siité, ettei sosiaalityon palveluihin tai itse sosiaalityontekijdén voi luottaa.
Kaikki kolme kertoivat kokeneensa, ettd heidédn sosiaalityontekijélle kertomiaan asioita joko
kaunisteltiin kirjauksissa tai asioita ymmadrrettiin tahallaan vaérin, jotta tukitoimia ei tarvitsisi

myontaa.

Silti tamd viimeisin niin kun tdtd kuljetuspalvelua varten md oon kirjannut sinne, ettd
Julkisten kdytto on tosi haastavaa ja se provosoi kivut, ettd vaikka md selvidisin linja-
autoon, joka on tossa meiltd 150 metrid pysdkki. Et pelkdstddn se viidentoista
minuutin bussimatka kuluttaa niin paljon voimia ja energiaa ja kaikki tirind ja
kiihdyttamiset provosoi niitd kipuja yhdensuuntaisen matkan jdlkeen ja sun pitdis
kuitenkin vield selvitd tekemddn mitd olit menossa tekemdidn sinne kohteeseen ja tulla
takasin. Niin lapuissa lukee, ettd todella huonoina pdivind on haastavaa, ettd muuten
kylld kykenee kéyttdmdidin ettd aha. Ettd ei tamd kylld, ei millddn tavalla oteta
puheesta koppia. (Maria)

Sen jdlkee ku tdd siivooja oli lopetettu, ni md sain pddtéksen et omaiset voi kdydd meil
tekemdssd meiddn kotityot. Ja mun diti asuu 200 km pddssd ja sairas ihminen ja mun
isd on saanu aivoinfarktin ja just ja just pystyy omassa kodissaan tekee ne kotityot et
ei niiku...
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multa oli kysytty, onko omaisia, joihin piddn yhteyttd ja sanoin et on mulla. Mutta tota
md luulin et puhutaan siitd, onko mulla sosiaalista verkostoa ei siitd, et onks mul jotai
ihmisii, jotka voi tulla tekee mun kotityot. (Saara)

Haastateltavista erityisesti Anna nosti esille, kuinka hianen kokemuksensa mukaan osa
sosiaalityontekijoistd toimii tyossddn epiasiallisesti. Anna koki, ettei sosiaalityontekija hoitanut
tyotddn lain ja eettisten vaatimusten mukaisesti vaan toteutti tyossidén omia tarkoitusperidan

olematta niistd avoin asiakkaalleen.

Niiin ja tdd oli kerta kaikkiaan tdmmonen tdamd yksi tyontekijd. En tiedd mitkd siind
oli aikeet. Sen raportit oli ihan mitd sattuu. Jatkuvasti jouduttiin korjaamaan ja
vaatimaan ettd tamd pitdd vaihtaa. Md epdilen, ettd kun mun tytté oli silloin paria
vuotta nuorempi yldasteella niin se saatto suunnitella jotain lapsen sijoittamista.
Hdnelld oli selkedisti se ajatus, ettd minun sairauteni... mind olen niin sairas, ettd
lapsi ei voi olla minulla. (Anna)

Marian kohdalla epdluottamus néyttaytyi kohdistuvan myos sosiaalityon palveluihin. Hanen
lapselleen tarjottiin mahdollisuutta osallistua vapaaehtoistoimintana toteutettuun
tukihenkilotoimintaan. Maria ei kuitenkaan kokenut pystyvinsi luottamaan sosiaalityon yksikon
valitsemiin vapaaehtoisiin toimijoihin. Hinen kokemuksestaan kuvastuu, kuinka negatiivinen
kokemus sosiaalityontekijdn toiminnasta ja luotettavuudesta alkaa madrittdd myds laajemmin

sosiaalityon palveluiden luotettavuutta.

Ja kun itselld on aika huono kuva ndistd mieskaverijutuista. Mitd muutamilla
puolitutuilla ollut kenen kokemuksia tuolla facebookissa...mulla ei sit jotenkin ollut
luottoa siihen, koska niilld ei ole sen kummempaa koulutusta niihin asioihin sitten. En
sitten kokenut sitd turvalliseksi vaihtoehdoksi sithen meiddn tilanteeseen. (Maria)

Saaran tapauksessa epéluottamus ndyttaytyi kaksisuuntaisena. Saara ei kokenut voivansa luottaa
epaillessddn tdmin olevan kipuldédkityksensd vuoksi liian pédihtynyt huolehtiakseen lapsistaan.
Lastensuojelu vaati, ettd lasten tulee olla Gisin toisessa osoitteessa asuvan isdnsa luona, silld didin

kipuldékitys oli opioidipohjainen.

Kun sitten katto ettd md oon niin kiped ettd md en voi olla lasten kanssa yotd. Ettd kun
mulla on vahvoja sdrkylddkkeitd kdytossd. Se oli heiddin vaatimus, ettd heiddin
mielestd ndin tdaytyy tehdd. (Saara)

Saara kertoi kokeneensa, ettei lastensuojelu ottanut vaatimuksessaan huomioon lasten ndkdkantaa.

Saaran mukaan hén olisi myds l4dkityksen alaisena ollut kykeneva huolehtimaan lapsistaan ja my0s
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Saaran lapset olivat titd mieltd. Saaran mukaan ei ollut lasten edun mukaista joutua paivittdin
siirtymédn kodista toiseen. Lastensuojelun sosiaalityontekija ei kuitenkaan luottanut perheen omaan
nidkemykseen, vaan péétti didin 1ddkkeiden paihdyttévin &itid liikaa huolehtiakseen lapsistaan

yoaikaan.

Useat haastateltavista toivat esille, kuinka tyontekijoiden jatkuva vaihtuvuus hankaloitti
tyoskentelysuhteen ja sitd kautta luottamuksen luomista ja oikeanlaisen avun saamista. 4nna kuvasi
tyoskentelysuhteen muodostuvan sen perusteella, kuinka sitoutunut tyontekijd on aidosti kuulemaan
asiakastaan. Lisédksi tydskentelysuhteen pituudella on vaikutusta. Annan kokemuksen mukaan

oikeanlaisen tyoskentelysuhteen muodostuminen on myds tuurista kiinni.
Se riippuu niin siitd mikd ja millainen sattuu olemaan (sosiaalityontekijd). (Anna)

Anna kertoi olevansa tyytyvéinen nykyiseen, pitkdaikaiseen tyontekijaansé. Kaikilla haastateltavilla
ei ollut ollut yhtd hyvidé onnea tyontekijin pysyvyydesséd. Osa haastateltavista kertoi tyontekijan

vaihtuneen useita kertoja saman vuoden sisélla.
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7 Tuen ja palveluiden saatavuus

Haastateltavat tuottivat runsaasti puhetta palveluiden ja tuen tarpeistaan. Tuen tarpeet kohdistuivat

useimmiten konkreettiseen apuun, kuten kotitdissd avustamiseen. Toisaalta osa haastateltavista

kertoi kaivanneensa myds henkisté tukea vaikeassa eliméntilanteessa jaksamisen avuksi.

Haastateltavien kokemukset avun vastaamisesta tuen tarpeeseen vaihtelivat laajasti. Yksittdisen

palvelun saamisella oli monen haastateltavan kohdalla suuri merkitys arjen sujumisen kannalta.

Moni haastateltava piti avun saamista korvaamattoman tirkeind. Usealla oli kuitenkin kokemusta

siitd, ettei tarvittua palvelua ollut myonnetty tai se ei vastannut tuen tarvetta. Vaaranlaisen palvelun

saaminen tai kokonaan ilman palvelua jadminen oli haastateltavien kokemusten mukaan hyvin

merkityksellistd heiddn eldmén laatunsa kannalta.

Haastateltavien kokemuksista tuen ja palveluiden saatavuudesta 16ysin yléluokat

“tyoskentelysuhteeseen liittyvit syyt avun saannille” sekd “rakenteelliset syyt tuen saannille”.

Néama yldluokat muodostivat padluokan ”avun saannin ammatillis-rakenteelliset perusteet”.

taulukko 3. Ammatillis-rakenteelliset syyt tuen saannin taustalla

alaluokka

ylaluokka

pailuokka

avun antaminen tai siitd
kieltdytyminen

vaikeus saada tietoa

pallottelu

yksil6llisen tilanteen
ymmarrys

asiakkaan oma-aloitteisuus

tyoskentelysuhteeseen
liittyviit syyt tuen saannille

byrokratia

epatasa-arvo

instituution saannot

kohdennetun palvelun puute

rakenteelliset syyt
tuen saannille

avunsaannin ammatillis-
rakenteelliset perusteet
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7.1. Tyoskentelysuhteeseen liittyvit syyt avun saannille

Haastateltavien kokemusten mukaan suuri osa avun saannin arvioinnista, myontamisesti tai
epaamisestd liittyi hyvin vahvasti sosiaalityontekijin ja asiakkaan viliseen tyoskentelysuhteeseen,
tyontekijén persoonallisuuteen tai toimintatapaan. Téssé kappaleessa kisittelenkin haastateltavien
tarpeellisiksi kokemia tukitoimia sekd tydskentelysuhteeseen liittyvid syitd avun saannille tai

saamatta jddmiselle ndiden tukitoimipyyntdjen taustalla.

Lihes kaikilla haastateltavilla oli vahintddnkin yksittdisid kokemuksia siité, ettd palvelu oli
vastannut hyvin tuen tarpeeseen. Haastateltavien kokemuksia kokonaisvaltaisesti tarkasteltuna
jokaiselle haastateltavalle oli kuitenkin kertynyt niin positiivisia kuin negatiivisiakin kokemuksia
avun saamisesta vuosien varrelta. Haastatteluissa korostuivat negatiiviset kokemukset avunsaannin

vaikeuksista, vaikka yksittdisid hyvinkin positiivisia kokemuksia nousi esiin.

Sosiaalityontekijésté ja hanen tyoskentelytavastaan riippuen haastateltavat kokivat tulleensa
autetuiksi joko hyvin tai ei ollenkaan. Asiakkaat nostivat myos oman aktiivisuuden

merkitykselliseksi tekijéksi oikeanlaisen avun saamisessa.

Posititviset kokemukset avun saamisesta liittyivat vahvasti kokemuksiin siité, ettd haastateltava oli
saanut ymmarrystd sosiaalityontekijiltd. Positiiviset kokemukset liittyivédt useimmin lapsiperheiden
kotipalvelun tai taloudellisen tuen myontdmiseen. Kun haastateltava koki sosiaalitydntekijan aidosti
perehtyvin asiakkaansa yksilolliseen tilanteeseen, oli kokemus oikeanlaisen avun saamisestakin
yleensd positiivinen. Sosiaalityontekijan lisdksi myos palveluntuottajien, kuten perheohjaajien,

ammatillisuus ja persoona vaikuttivat sithen, miten haastateltava koki tulleensa autetuksi.

Jaana toi haastattelussaan esille saaneensa useampaa eri tarkoituksenmukaista tukimuotoa
perheelleen vuosien saatossa. Perheelle oli myOnnetty méadrdaikaisesti lapsiperheiden kotipalvelua.
Lisdksi lapset olivat saaneet omat ammatilliset tukihenkil6t seké taloudellista tukea mm.
polkupyorien ostoa varten. Kokemus palveluiden saatavuudesta néyttiytyi padasiallisesti
myonteisend. Jaanan aineisto-otteissa nousee esiin kokemus pitkdaikaisesta rinnalla kulkemisesta.
Erityisesti merkitysté oli ollut silld, ettd pitkdaikainen tyontekijé oli ollut mies. Jaana piti tita

tarkednd, koska hianen lapsellaan ei ollut kotona miehen mallia.
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Kyl md sillai koin, ettd meistd pidettiin huolta. Oli jopa sellainen joskus, ettd
lastenvalvoja lihti joskus nédiden mun isompien kanssa ruotsinlaivalla kdymddn.
Silloin tosiaan oli vield jotain varoja olemassa. (Jaana)

Perhetyontekijd oli koko ajan mukaan siitd 2016 vyodesta asti. Niin tdd viimeinen
sitten oli ostettu yksityinen palvelu .... ja 2018 ostopalveluina ja se oli mieshenkilo. Ja
se oli tosi tdrkedd, se oli mies. (Jaana)

Tiina puolestaan kuvasi haastattelussaan, kuinka suuri apu neuvolan perhetyontekijén kidynneisté oli
ollut perheelle. Tiinan molemmat lapset ovat reilusti alle kouluikdisié. Tiina oli hakenut apua myos
sosiaalihuollon kautta, mutta se ei resurssisyistd ollut onnistunut. Neuvolan perhety6 paikkasi
perheen kohdalla sosiaalihuollon palvelun puutetta. Aineisto-otteissaan Tiina kuvaa avun tarvettaan,
johon neuvolan perhety6 oli vastannut. 7iina koki konkreettiseen kotiin tuotavan avun auttaneen
hinté lastenhoidollisten tehtdvien lisdksi vélillisesti myds kivunhallinnassa sekd mielenterveyden
ylldpitdmisessd. Kun joku muu hoiti lapsia, pystyi Tiina silld vélin keskittymién itselleen voimia

tuovaan harrastukseen.

Tiina: Mut ollu lasten kanssa ja esim toi mun 3 v kun ei ole vield tai siis se on vield
vaipoissa. Se on aika haasteellista semmoinen jddtdava kipsi kddessd vaihtaa vaippaa.
Sitten niinku niissd ja pukemisessa varsinkin aamuisin. Ja oli lasten kanssa, teki

ruokaa pyydettdessd.
Haastattelija: Eli oliko se apu sellaista oikeanlaista?
Tiina: Oli oli. Ei ollut mitddn siivousta mutta en md myéskddn pyytdnyt.

M piddin pddni kasassa tdmdn kivun kanssa silleen, ettd juoksen joka pdivi melkein.
Et neuvolan perhetyontekiji on kdynyt myos niin ettd se kattoo lapsia ja md kdyn
lenkilld ja se on oikeasti aika iso asia. Et md yritdn valttid kipulddkkeitd sen minkd
pystyy. Et saa sen lapsenvahdiksi siksi aikaa, ettd pddsee tyhjentdd tonne mettdd

pddnsd. (Tiina)

My®0s Annalla oli runsaasti myonteisid kokemuksia avun saamisesta vaikeassa eldméntilanteessa.
Annalle oli myonnetty aikuissosiaalityOstd siivouspalveluseteli seké taloudellista tukea mm. Tens-
kipulaitteeseen sekd akupunktioon. Lisdksi hdnen lapsensa oli saanut lastensuojelusta taloudellista
tukea mm. ulkovaatteisiin sekd harrastukseen. Anna kuitenkin koki, ettd avun saaminen oli vaatinut
paljon omaa aktiivisuutta, jopa taistelua. Han kuitenkin koki palveluiden puolesta taistelemisen
voimavarojensa ja aikansa kiyttdmisen arvoiseksi, silld ilman apua arki kavi liian vaikeaksi. Anna
oli saanut palvelusetelin siivoukseen kerran kuussa hyvissé yhteisty0ssé sosiaalityon kanssa. Annan
hakiessa siivouspalvelua kahdesti kuussa, joutui hdn omien sanojensa mukaisesti “taisteluun”.

Lopulta Anna sai tarvitsevansa méarin palvelua.
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Niin ja sitten ihan hirvedd taistelu tosi tiukka taistelu, kun rupesin kunnalta
pyytamddn, ettd hei kaksi kertaa kuussa. Md tarttisin kaksi kertaa kuussa, tamd
kdmppd on kaaos. Ei tddlld voi asua mind en kykene tdtd itte siivoamaan eli mind
tarvitsen nimenomaan siivousapua. Et sitten pdrjdttdisi ei tdd tiptop kunnossa olisi
mutta. (Anna)

Saara oli haastateltavista ainut, jonka toimintakyvyn vammaispalveluiden sosiaalityontekijé oli
madritellyt vastaavan vaikeavammaista. Tdma tarkoittaa sitd, ettd hanelle oli myonnetty
vammaispalvelulain mukainen henkilokohtainen avustaja. Palvelu on Saaralle valttamiton
selviytymisen kannalta. Saara kuitenkin koki, etteivét palveluun myonnetyt tuntimaérat riitd
kotitdiden liséksi vapaa-ajan toimintaan, kuten laki méérittda. Saaran kokemuksen mukaan
sosiaalityontekija ei ollut ottanut huomioon Saaran roolia yksinhuoltajaperheen ditind palvelun
tuntiméérid madrittdessién.
Ja haettiin 30 tuntia vapaa-aikaan ja virkistykseen. Ja mulle myonnettiin se 30 tuntii
mut, siin ei puhuttu mistdd vapaa-ajasta mitddn. Ja sit tdad tyontekijda hoksas,et hei tdd
on myonnetty kotitoihin, et voidaan tdn lisdks hakee viel 30 tuntii vapaa-aikaan. Nii
eka mul oli 30 tuntia, sit ne nostettiin 64 tuntiin. Ja nyt mul on 94 tuntii. Mutta se on
tosi vihdn, kun se sisdltdd lapsiperheen kaikki kotityot. Ja siind pitds olla virkistystd
30 tuntia kuukaudessa. Ja jos on kahden tunnin vuoro ja siihen pitds sisdltyd kaikki

pyykinpesusta ruoanlaitoon, kaupassakéynti, nii ei siitd riitd et ldhettds kahen tunnin
vuorosta tekee jotain mukavaa. Kyl se koko kaks tuntii menee siihen. (Saara)

Saaduista tukitoimista huolimatta haastateltavat kertoivat kohdanneensa sosiaalitydsséd krooniseen
kipuun liittyvdd ymmaérryksen puutetta. Osalla haastateltavista tima kokemus véritti
kokonaisvaltaisesti heidin asiakassuhdettaan sosiaalityon palveluissa, kun taas osalla kokemus
ymmartdméattomyydestd keskittyi yksittdiseen ammattilaiseen. Lisdksi epdoikeudenmukaisuuden
kokemukset sosiaalitydn toiminnassa olivat yleisid. Epdoikeudenmukaisuuden kokemukset
kytkeytyivit osittain kokemukseen ymmartdmattomyydestd. Saaran elaméssi lapsiperhepalveluiden
sosiaalityontekijan ymmartiméattomyys oli johtanut padtdkseen, joka vaikutti hyvin vakavalla
tavalla haastateltavan arjessa selviytymiseen. Sosiaalityontekija ei ollut suostunut jatkamaan
palvelusetelin myontédmista siivousfirmalle, josta siivoja oli kiynyt perheessd tekemassé kotitoitéd
kahden viikon vilein. Palvelun avulla Saara oli kokenut jotenkuten selvidvénsa lapsiperhearjestaan.
Palvelun loputtua haastateltavan kiputilanne eskaloitui hyvin vaikeaksi. Saaran mukaan
sosiaalityontekijd ei ollut kyennyt ymmaértdmaén, ettei hdn pystynyt kroonisten kipujensa vuoksi

tekeméén kotitdita ollenkaan. Hénen aineisto-otteestaan nédkyy, kuinka sosiaalityontekija on

47



pohtinut palvelun tarkoituksenmukaisuutta eri ndkokannasta kuin Saara. Sosiaalityontekija on
ilmeisesti harkinnanvaraista pdédtosvaltaansa kiyttdessadn ajatellut jatkuvan siivouspalvelun
passivoivan asiakastaan. Saaran kokemuksen mukaan sosiaalityontekijé ei ollut ymmaértanyt
asiakkaansa toimintakykyvajeiden vakavuutta. Tdma tyontekijan ymmarryksen puute johti Saaran
ja hinen lastensa kannalta vakaviin seurauksiin. Saara joutui pitkdaikaisesti sairaalahoitoon ja

hénen lapsensa joutuivat muuttamaan tiksi ajaksi isélleen.

Saara: Sitten he lopetti sen koska se nimenomaan passivoi mua kuulemma...Etsit md
en kuulemma ite siivoo.

Haastattelija: Okei no mitd sitten tapahtu?

Saara: Sitten md olin niin kiped et jouduin sairaalaan moneksi kuukaudeksi.

Lisdksi yhteistyon sujuvuutta sosiaalitydn palveluissa haittasi tiedonsaannin vaikeudet. Suurin osa
haastateltavista koki, ettei sosiaalitydhon yhteydessa ollessaan tai koko asiakkuuden aikana saanut
tarpeeksi tietoja eri vaihtoehtoista tai omasta oikeusturvastaan. My0s Saaran eldméntilanteen
vaikeutuminen olisi voitu mahdollisesti estdd ohjaamalla hidnet oikeanlaisten palveluiden piiriin.
Saaraa ei kuitenkaan ollut ohjattu vammaispalveluiden yksikkdon edes silloin, kun hinen
tarvitsemansa siivouspalvelu lakkautettiin lapsiperhesosiaalitydn toimesta. Saara ei ollut tietoinen,
ettd voisi hakea apua myods vammaispalveluista, silld kukaan ei ollut titd hinelle kertonut.
Haastattelussaan Saara kertoi luulleensa, ettd vammaispalveluista voi saada tukea vain
syntymadstidin alkaen vammaiset ihmiset. Kun Saara lopulta joutui sairaalaan toimintakykynsa
romahtamisen vuoksi, sai hin vihdoin sairaalan sosiaalityontekijéltd tarvitsemaansa ohjausta ja
neuvontaa. Oikeanlaisen avun piiriin ohjaaminen néyttiytyi Saaran kohdalla hyvin

merkityksellisend, eldiménlaatua parantavaa tekijana.

Saara: Sitten md tapasin sairaalan sosiaalityontekijdn sielld ja se sanoi, ettd hei sun
pitdd hakea henkilokohtaista avustajaa, se on se apu, mikd sulle kuuluu.
Haastattelija: Eikd kukaan ollut aikaisemmin ehdottanut sulle tdtd?

Saara: Ei ei. FEi edes siind kohtaa, kun meiltd lopetettiin se siivooja. Kukaan ei ollut
edes vinkannut mulle, et se olis sieltd vammaispalvelun puolelta mistd mun kuuluis
hakee apuu. Et se oli musta tosi

kummallista.

My®6s Tuuli kuvasi haastattelussaan, kuinka sosiaalitoimesta on ollut vaikea saada oikeanlaista ja
riittdvéa tietoa. Jo pelkén sosiaalipalvelujérjestelmidn hahmottaminen voi olla hyvin haastavaa

asiakkaalle muutenkin hankalaa eliméntilannetta eldessddn. Asiakkaan voi olla hyvin vaikea
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hahmottaa, mistd apua voi pyytdd ja milla perusteella. Tuuli kritisoi sosiaalityontekijoiden
passiivisuutta palveluistaan kertomisessa. Haastateltavan kokemuksen mukaan tiedonsaanti ja
oikeanlaisen avun 16ytdminen jétettiin vahvasti asiakkaan vastuulle. Tdllainen viranomaistoiminta ei
kuitenkaan vastaa hallintolain (434/2003) vaatimusta palveluperiaatteesta eika tdytd vaatimusta
viranomaisen velvollisuudesta tuottaa ja jakaa tietoa (Laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta
621/1999, 208).

Tuulin aineisto-otteesta ilmenee, kuinka paljon hén oli joutunut kéyttiméén resursseja tiedon

saamiseen.

Et yksi mikd tdssd on ollut tosi hankalaa, ettd jos pitdd ihan kylmintd ldhtee hakemaan
itselleen apua niin varsinkin jos neuvolatyontekijd ei ota tosissaan tai ohjaa
mihinkddn suuntaan, niin ainoastaan se tiedon ettiminen ja sen paikan loytiminen,
ettd mistd kysyd apua voi olla niin iso voimanponnistus niin siind tilanteessa, ettd jos
on pienid lapsia ja on tosi huonossa kunnossa niin se voi olla tdysin mahdotonta.

ltte piti kaikki selvittid ja pyytdd ja ja musta on jdnnd, ettd periaatteessa he on
hirvedn kiinnostuneita mikd auttaisi, niin hei ehdota mitddn. Niin jos md sanon et en
md tiedd mitd teilld tdssd niinku palvelu valikossa, et minkdlaista apua ja kuinka
usein, on saatavilla tai mahdollista saada, niin miten md voin niinku sanoa mikd
auttaisi? (Tuuli)

Maria puolestaan nosti haastattelussaan esille epdoikeudenmukaisuuden tunteen siité, kuinka paljon
kroonista kipua ja sitd myotd alentunutta toimintakykya joutuu todistelemaan sosiaalityontekijoille.
Hén koki olevansa todisteluvastuussa omasta tilanteestaan niin hakiessaan palvelua, valittaessaan
paitoksestd kuin koko asiakkuuden ajan. Haastateltava koki todisteluvastuun todella raskaaksi

lisdkuormitustekijaksi muutenkin hankalassa elaméntilanteessa.

Ja se on mun mielestd aika kohtuutonta, kuinka paljon sitd joutuu itse todistelemaan
sitd kipua ja niitd ongelmia mitd siitd voi tulla. Tossa just todettiin, ettd pitdd saada
itsensd kuulostamaan tosi paljon kipedmdltd mitd niinku itse ehkd haluais myontdd. Se
on niinku sitd jatkuvaa todistelua tuon asian kanssa. (Maria)

Toisaalta haastateltavilla oli epdoikeudenmukaisuuden kokemuksia myos siitd, kuinka
sosiaalityontekija oli yrittidnyt siirtdéd asiakkuutta toisaalle. Eri yksikdiden vilinen tyonjako on
monessa kunnassa tiukka. Ongelma on niin ollen myds rakenteellinen, mutta moni haastateltavista
koki asiakkuuksien siirron olevan vahvasti tyontekijin valittavissa, silld sosiaalityontekijélld on
harkinnanvaraista paédtosvaltaa. Asiakkuuksien pallottelua eri yksikdiden vélilld esiintyi ennen

kaikkea lapsiperhe- sekd vammaispalveluiden vililla. Pallottelu perustui sosiaalityontekijoiden
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toisistaan eridviin nikemyksiin siité, tdyttiko haastateltavan toimintakyvyn rajoitteet
vammaispalvelulain méiritelméin vaikea vammaisuudesta, joka taas on ehtona henkilokohtaisen
avustajan myontdmiselle. Maria pohti haastattelussaan epéselvié perusteita, joiden vuoksi hénti ei
katsottu vaikea vammaiseksi alentuneesta toimintakyvystddn huolimatta. Marialle my6nnettiin

lopulta sosiaalihuoltolain mukainen méaardaikainen avustaja sosiaalisena kuntoutuksena.

Md en niin ku ymmdrrd milld tavalla he tdtd kattoivat. Koska sielld ei ollut
pddtdoksissddn, todetaan vaan ettd, et ole vammaispalvelulain mukaisesti vaikeasti
vammainen. Mitd se sitten on, kun siind ei eritelty, ettd mitd pitdisi olla? Se ettd kun
on kuitenkin hankala tilanne ja toimintakyky selkedsti alentunut. Ja kun tamd tilanne
menee koko ajan huonommaksi niin niin ilmeisesti on sitten sen sosiaalihuoltolain
mukainen. (Maria)

Vammaispalvelulain mééritelmé vaikeasta vammaisuudesta on melko lavea ja monitulkintainen.
Tadmad saattaa johtaa siihen, ettd asiakas saa paatokseen, jonka perusteita on vaikea ymmaértad. Néin
kivi Marian tapauksessa. Paitoksessi ei ollut eritelty perusteita, miksei Mariaa luettu vaikeasti
vammaiseksi, vaikka hallintolain mukaan (45§) perustelut tulee ilmeté padtoksessé selkedsti.
Epéselked ja ldpindkyméton toimintatapa johti Marian tapauksessa sekd epaluottamuksen etté

epdoikeuden kokemuksiin.

7.2. Rakenteelliset syyt tuen saannille

Téssd kappaleessa késittelen haastateltavien kokemuksia heidén tarpeellisiksi kokemistaan

tukitoimista sekd rakenteellisista perusteista ndiden tukitoimien myontdmisessd tai epadmisessa.

Olen luokitellut rakenteellisiksi syiksi teemoja, joiden taustalla on vaikuttanut ammattilaisen
yksildllisen harkintavallan ulkopuolisia tekijoitd. Téllaisia esiin nousseita teemoja olivat mm.
kohdennettujen palveluiden puute seké organisaation sisdiset sddnnét, jotka haastateltavan

kokemuksen mukaan estivit tyontekijad myontamastd palvelua.

Haastatteluissa nousi esiin vahvasti kipupotilaille kohdennettujen tukitoimien puute. Maria kuvasi,
kuinka hénen perheelleen tehtiin sosiaalihuoltolain mukainen palvelutarpeen arvio, jonka jilkeen
paétettiin, ettei asiakkuutta aloiteta. Syyna tdhédn oli, ettei lapsiperhesosiaalitydssé ollut tarjota

perheen kaipaamia tukimuotoja. Maria ei kuitenkaan ollut mydskéan vammaispalvelulain
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madritelman mukaisesti vaikeavammainen, joten tukitoimia ei ensin haluttu myontdd myoskaan
vammaispalveluista. Lopulta Marialle myonnettiin vammaispalveluiden yksikostd avustaja
sosiaalisena kuntoutuksena. Marian aineisto-otteesta nousee esille kokemus kohdennettujen
palveluiden puutteesta. My0s sosiaalityontekijé oli palvelutarpeen arvion perusteella todennut, ettia
perhe kaipaisi tukitoimia. Perheelle ei kuitenkaan myonnetty mitéén palvelua tai aloitettu
asiakkuutta, silld sosiaalityontekijan mukaan mik&én lapsiperhesosiaalityon valikoimassa olevista
palveluista ei tuntunut vastaavan perheen yksilolliseen tuen tarpeeseen. Maria olisi kertomansa
mukaan kaivannut konkreettista kdytainnon apua, kuten kotitoissa, lasten kuljetuksessa tai
lastenhoidossa avustamista. Lapsiperhesosiaalityon sosiaalityontekija oli kuitenkin todennut, ettei

tallaisia tukitoimia ole saatavissa heilta.

Niin ei sieltd (lapsiperhesosiaalityostd) sitten loppujen lopuksi tullut mitddn
konkreettista apua mihinkddn, ettd tuli kartoitettua ja todettua ettd joo jotain vois olla
mutta ei heilld ollut tarjota sitten siihen tilanteeseen semmoista. Ei haluta ymmdrtdd
mitd se niin kuin oikeasti on, vaan halutaan lokeroida se kipupotilas johonkin muuhun
verukkeeseen ja mennd sitten niiku sitd kautta. Et sitd ei niiku ymmdrretd, ei ole niin
kuin kohdennettuja palveluita. Ettd kuitenkin, kun meitd kipukroonikoita meitd on
paljon. Ja jokaisella on omat rajoitteensa. Siind olis mun mielestd yleiselld tasolla
petrattavaa, ettd niitd ois erilaisia juttuja sit ndihin. (Maria)

Maria nosti esille haastattelussaan konkreettisena perheensa tukitoimen tarpeena lasten
harrastuksiin kuljettamisessa avustamisen. My0s Saara toi omassa haastattelussaan esille saman
epidkohdan tukitoimissa. Lastensuojelu seké lapsiperhesosiaalityd maksavat tarvittaessa lasten
kohtuuhintaisia harrastuskuluja. Tukitoimea kodin ja harrastuspaikan vilisille matkoille ei
kuitenkaan ole olemassa, vaikka toimintarajoitteiselle vanhemmalle lapsen kyyditseminen
harrastuksiin voi olla mahdotonta. Aineisto-otteissaan Maria ja Saara kdyvit lapi pettymystiain
sithen, ettei lasten harrastustoimintaan kuljettamiseen ole saatavilla sosiaalitoimen kautta mitdan
apua, vaikka harrastukseen osallistuminen olisikin lapsen edun mukaista ja loisi tasa-arvoa

suhteessa terveiden vanhempien lapsiin.

Se olis ollut niinku nimenomaan lapselle niinku harrastustoimintaan. Koska lapsen
harrastaminen on jddnyt ihan olemattomaksi, koska md en ole itse pystynyt
kuskaamaan. Ettd jos olisi ollut jotain palvelua, niinku se kaveritoiminta mitd he sit
tarjos, siind ettd voisi kdayttdid vaikka uimassa. Ettd saisi vihdn erilaista sisdltod niin
arkipdiviin. Ettd lapsilla ois kuitenkin oikeuksia kuin terveiden vanhempien lapsilla,
Jjoita pystytidn kuskaamaan. (Maria)

51



Niin niitd harrastuksia lapsille haluaisin, mutta milld md niitd sinne vien?
Sosiaalityontekijd ilmoitti, ettd harrastuksethan on tdssd kyldlld, mutta mutta kun he
olisi halunnut harrastaa sdhlyd ja sinne on viidentoista kilometrin matka, niin ei sinne
lapset kun ei tddlld ole julkista liikennettd. Sielld on iso koulu, minkd litkuntasalissa
ne olis, mutta sinne ei mene kuin ilmeisesti kaksi bussii koko illan aikana. Niin ei
alakouluikdiset lapset voi odottaa tuntikausia on jossain tienpuskassa. (Saara)

Suurimmalla osalla haastateltavista kokemukset tukitoimien epékohdista liittyivit kdytdannon avun
saamisen vaikeuteen. Jaana oli haastateltavista ainut, joka toivoi saavansa sosiaalitoimesta
kasvatuksellista tai ohjauksellisesta vanhemmuuden tukea yksinhuoltaja-arkensa jaksamisen tueksi.
Hianen kokemuksensa mukaan apu oli kuitenkin ollut vain lapseen kohdistuvaa ja taustalla oli ollut
tyontekijoiden vahva nidkemys siitd, ettd didin pitdd saada leviti. Jaanan mukaan tillainen tuki ei
kuitenkaan ollut perheelle riittdvid, vaan perhe olisi kaivannut tukea myd6s kasvatuksellisissa
asioissa, esimerkiksi yhdessd tekemisen ja ammattilaisvetoisten keskustelujen avulla. Jaanan
aineisto-otteesta kuvastuu, kuinka hén ajatteli kasvatuksellisen tuen auttavan perheen tilannetta

pitkadlla aikavalilld enemmaén, kuin mitd hetkellinen didille suotu lepotauko auttaa.

Enemmdn sieltd tuleva apu oli sellaista, ettd koetettiin auttaa minua viemdlld lasta
hetkeksi johonkin, keksimdlld hdnelle virikkeitd, pohtimalla sitd, ettd miten mind
saisin olla hetken yksin tai tehdd mitd haluan. Ei niinkddn yhdessd tekemistd tai
kasvatuksellista, opettavaista, jotain keinoja, mikd olisi vanhempana pdrjddmiseen ja
Jjaksamiseen vaikuttanut. Mitddn kasvatuksellista apua en saanut. (Jaana)

Myos Anna kertoi haastattelussaan vaikeuksistaan saada tarvitsemiaan tukitoimia. Tukitoimien
saamisen lisdksi epdkohtia oli ilmennyt my0s itse palvelun toteutuksessa. Namé epakohdat liittyivit
hénelle muutamia vuosia sitten myonnetysti lapsiperheiden kotipalvelusta. Palvelua myOdnnettdessa
hénelle oli painotettu, ettd palvelu on miédrdaikaista ja tavoitteellista toimintaa. Lisdksi hdnelle oli
kerrottu, ettd palvelun luonteeseen kuuluu myd6s yhdessd tekemisen periaate. Néitd periaatteita
noudatettiin Annan tapauksessa hyvinkin kirjaimellisesti. Hén kertoi palvelupdétoksen yhteydessi
hénelle asetettaneen tavoitteeksi fyysisen toimintakyvyn kohenemisen palvelun avulla. Anna kertoi
palvelun paittyneen, silld hinen fyysinen toimintakykyynsé ei ollut asetetun tavoitteen mukaisesti
parantunut palvelun aikana. Annan mukaan tukitoimen paittyminen johtui siitd, ettd lastensuojelun

yksikon sddnndsten mukaisesti palvelua sai myontéda vain henkildille, joiden kuntoutumista palvelu
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aktiivisesti edesauttoi. Annalle palvelua ei voitu arviointijakson jilkeen enéi jatkaa, silld hén ei
ollut kuntoutettavissa kotipalvelun keinoin. Annalle asetettu tavoite toimintakyvyn kohenemisesta
kotitoihin osallistumisen kautta ndyttiytyi kohtuuttomalta ottaen huomioon hénen sairautensa ja
fyysisen toimintakykynsd. Sosiaalityontekijd arvioi tilanteessa palvelun myodntdmisti hyvin
jarjestelmikeskeisestd ndkokannasta katsoen. Koska asiakkaan toimintakyky ei kohentunut palvelun
avulla, ndki sosiaalityontekijd palvelun jatkamisen tarpeettomaksi. Annan kertoman mukaan
sosiaalityontekiji ei paitostd tehdessddn huomioinut mitenkéén sitd, millainen merkitys palvelun
saamisella asiakkaan jokapdivéisen selviytymisen kannalta mahdollisesti oli. Annan kokemuksen
mukaan péétds palvelun lakkauttamisesta johtui organisaation siséisistd sdanndistd. Han ei
haastattelussaan tuonut esille mahdollisuutta siité, ettd sosiaalitydntekiji olisi mahdollisesti voinut

kayttdd harkintavaltaansa ja paéttia asiasta yleisen linjauksen vastaisesti.

Ja sitten heilld oli tamd, ettd minun pitdd tehdd yhdessd heiddin kanssa. Ensimmdiselld
kerralla, kun he tulevat niin mind olen niin kiped etten pdcdse sdngystd ylos. No
onneksi jollain toisella kertaa sattuu parempi pdivd ja tuota tuota... ja mulla oli sind
pdivdnd tarkoitus kdydd pyykilld, mutta kun mind en itse kyennyt niin otin
kodinhoitajan mukaan. Ettd mind pystyisin jotakin tekemddn, mutta kun mulla on
tamd kdsi niin kiped, et sd (kotipalvelutyontekijd) joudut vddntdid pesukoneen luukut
kiinni ja auttamaan ripustamisessa. Ja kun se on tuolla kellarissa ja kun mind en
vleensd pysty kulkee noita rappusia. Ja sitten kun saatiin pyykit koneeseen pyorimdcdn
Jja sitten tultiin takaisin kotiin. Ja sitten mentiin takaisin, mutta kun minun nivelet ei
kestd sitd. Ja teki sen, ettd seuraavana pdivand mind olin pelkdstddn pedissd. Mutta
kun heiddn systeemiin kuuluu, ettd pitdd tehdd kaikki yhdessd niin mind en myoskddn
voinut jaddd sinne odottamaan. Vaan piti tulla tdnne takaisin kotiin ja toisen kerran
kellarissa kéytydni hyvd, ettd takaisin pddsin. Ja tdstd sitten seurasi, ettd sain
raportin, ettd en ole heiddn avullaan autettavissa, koska heiddin apunsa on
miiriaikaista ja tavoitteellista. (Anna)

Haastateltavilla oli kokemuksia my0s alueellisesta epitasa-arvosta. Tuuli harmitteli
haastattelussaan alueellisen epétasa-arvon luomaa epidoikeudenmukaisuuden tunnetta. Han tiesi
samanlaisesta kivusta kdrsivén tuttavansa saavan siivouspalvelua toisella paikkakunnalla. P4itos
tuntui epdoikeudenmukaiselta, silld hin itsekin olisi kaivannut samanlaista palvelua arjessa

selviytymisensa tueksi.

Tdmd on jotenkin tosi harmillista, kun md tieddn, ettd joissain kunnissa Suomessa
onnistuu se sitvousapu ilman mitddn vammaispalvelupddtostd. Just lapsiperheille
vaikka. Mun yks ystivd, joka on samanlaisessa tilanteessa kuin mind, sattuu olemaan
sama diagnoosi kuin minulla ja on lapset niin hédn sai siivouspalvelua yhdestd
kunnasta joka toinen viikko ja se oli just silleen, ettd kdvi kaksi henkilod tekemdissd,
semmosta niinku siistimistd ettei he tee mitddn niinko semmoista perusteellista, mutta
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lattioiden pyyhkiminen ja imurointi, tasojen pyyhkiminen ja tdmmoinen. Joka olisi
ihan riittdvdn semmoinen ylldpitosiivous, auttaisi ihan hirvedsti. (Tuuli)

Haastateltavat kokivat tukitoimien hakemisen hyvin byrokraattiseksi. Osa tarvituista tukitoimista
vaati lapsiperhesosiaalityon asiakkuuden lisdksi hakemuksia Kelalle, silld perustoimeentulotuki ei
vuoden 2018 jélkeen ole kuulunut enéé sosiaalitoimelle. Tuulin pyydettiin tekeméén ensin hakemus
perustoimeentulotuesta Kelalle, jotta asia voitaisiin sen jélkeen késitelld sosiaalitoimessa. Tuuli teki

pyydetyn, muttei silti saanut hakemaansa siivouspalvelua.

Ainut vaihtoehto oli, ettd hdn sanoi, ettd voi ensin tehdd toimeentulotukihakemuksen
Kelalle ja sanoin, ettd ei semmoista kannata, kun ei me puolison tulojen takia mitddn
toimeentulotukea saada, niin hdn sanoi, ettd se on pakko pakko tehdd, ettd sitten kun
jos se hyldtddn niin sitten kunta voi tehdd harkinnanvaraista, mikdhdn sen nimitys nyt
oli siitd, etsit siitd voisi tehdd mahdollisesti sen pddtoksen, ettd tulisi mahdollisesti
sitd siivousapua mutta se ei onnistunut. Sieltd ei saanut. (Tuuli)

Kunnat paattavit itsendisesti, keskitetddnko perheen kaikki tarvitsema sosiaalityd yhdelle
sosiaalityontekijélle, vai hajautetaanko avun tarjoamista eri yksikdiden kesken. Tdmaé luo epétasa-
arvoa eri kuntien asukkaiden vilille, silld hajautettujen palveluiden toimintamallia toteuttavassa
kunnassa asiakas voi joutua asioimaan jopa saman viikon aikana usean eri sosiaalityontekijan
kanssa. Tdma toimintamalli voi kunnan nikdkannasta katsottuna olla taloudellinen ja tehokas, mutta
asiakkaalta se vaatii suurempaa organisointikykyé, kuin malli, jossa samaa sosiaalityontekijd hoitaa
koko perheen kaikki asiat. Seuraavassa aineisto-otteessa mainitun aikuissosiaalityon ja
vammaispalveluiden lisdksi Annan perheelld oli lastensuojelun asiakkuus. Avustajaa ei

vammaispalveluiden kautta kuitenkaan myonnetty.

Anna: Niin muuten tdhdn se lisdd tuntien saaminen siivousapuun...niin se ei ollut
mitenkddn yksinkertainen asia kuitenkaan sithen muun muassa tarvittiin se palaveri
mitd dsken puhuin. Mutta siind oli myés semmoinen kiemura, ettd
(aikuis)sosiaalityontekijd kdski minun hakea apua vammaispalvelusta.
Haastattelija: Okei mistd tdd oli aiemmin mydnnetty oliko tamd
lapsiperhesosiaalityéstdi?

Haastattelija: ei kun aikuissosiaalitydstd. Ja edellytys... ensinndkin piti sitd
vammaispalvelusta hakee.

Annan asuinkaupungissa eri palvelut oli hajautettu laajasti eri sosiaalitoimen yksikoiden vilille.
Annan itsensi tarvitsemat tukitoimet tuli hakea paaasiallisesti aikuissosiaalitydstd, kun taas lapseen

liittyvit palvelut toteutettiin lastensuojelun kautta. AikuissosiaalityOstd Anna siirrettiin véliaikaisesti
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vammaispalveluyksikon arvioon. Tdma johti sithen, ettd perhe asioi vélilld jopa kolme eri

sosiaalityontekijén kanssa. Anna koki tdiméanlaisen jirjestelmén kuormittavana.
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8 Sosiaalitydntekijoiden ymmirrys vanhemman kivun vaikutuksesta lapsen
hyvinvointiin

Haastateltavat jakoivat melko niukasti ndkemyksidén liittyen sosiaalitydntekijéiden ymmaérrykseen
vanhemman kivun vaikutuksista lapsen hyvinvointiin. Jouduin tutkijana tekeméén haastateltavia
aiheeseen liittyvid suoria ja tarkentavia kysymyksid saadakseni haastateltavat tuottamaan puhetta
tistd teemasta. Tahan luultavasti vaikutti se, ettd haastateltavien kokemusten mukaan aihetta ldhinna
sivuttiin sosiaalityontekijoiden kanssa kdydyissd neuvotteluissa. Osa haastateltavista kertoi, ettd
sosiaalityontekija ei ollut tavannut lasta ollenkaan. Toisaalta osa haastateltavista kuitenkin koki, ettd
palveluita myOnnettiessé ensisijaisena perusteena oli ollut lapsen etu toimintakykyrajoitteisen

vanhemman perheessa.

Loysin aineistosta yldluokat "yksil6llinen ymmérrys kivun vaikutuksista lapsen hyvinvointiin™ seké
’lapsen sivuuttaminen kivun vaikutusten ulkopuolelle”. Né&ma yldluokat muodostivat pddluokan
“ammatillis-rakenteellinen ymmarrys kivun vaikutuksista”. Ammatillis-institutionaalisella
ymmarrykselld tarkoitan kaikkia niitd sosiaalityontekijin ammattitaitoon, persoonaan seka
instituution rakenteisiin liittyvié tekijoitd, jotka voivat vaikuttaa sosiaalityontekijin muodostamaan
nidkemykseen siitd, kuinka vanhemman krooninen kipu vaikuttaa lapsen hyvinvointiin.

Seuraavaksi tarkastelen ldhemmin niihin ylaluokkiin kuuluvia alaluokkia.

taulukko 4. Ammatillis-rakenteellinen ymmarrys kivun vaikutuksista

alaluokka ylaluokka paaluokka
keskustelu kivusta/toimintarajoitteista yksilollinen ammatillis-

" ymmirrys kivun rakenteellinen
tydskentely lapsen kanssa vaikutuksista lapsen | ymmiirrys kivun

hyvinvointiin vaikutuksista

ammattilaisen ymmaérryksen puute lapsen sivuuttaminen
lapsen tydskentelystd sivuuttaminen kivun vaikutusten

psen tyoskentelystd sivuu e ulkopuolelle

lapsihoivaaja

vanhemman ndkemys hyvinvointiriskeistad
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8.1 Yksilollinen ymmarrys kivun vaikutuksista lapsen hyvinvointiin

Haastateltavat kertoivat vanhemman krooniseen kivun aiheuttamiin toimintarajoitteisiin ja sithen
liittyviin lasten hyvinvointiin vaikuttaviin tekijoihin keskittyvien keskusteluiden sosiaalitydntekijan
ja asiakkaan vililld jadneen véhiisiksi ja pintapuolisiksi. Tiina, Anna ja Jaana kertoivat
muistavansa kidyneensd keskustelua aiheesta oman tai lapsensa sosiaalityontekijan kanssa. Jaana
kuvaa aineisto-otteessaan ndiden keskustelujen johtaneen sosiaalityontekijin parempaan
ymmarrykseen tilanteesta, miké taas johti erilaisten palveluiden myontdmiseen. Jaana koki aiheesta

keskustelemisen tirkedksi osaksi tyoskentelysuhdetta.

Haastattelija: Kuinka paljon te tossa sijoitustilanteessa puhuitte sun tilanteesta ja
sairastamisesta sosiaalityontekijoiden kanssa? Ettd tuntuko susta, et he ymmdrtdid sen
jollai tavalla?

Jaana: No toisaalta... kylld siitd puhuttiin siitd meiddn jaksamisesta. Niiku.. meilld oli
tukiperhekin et md saan sit levdtd niitd aikoja. Eli onhan se sillai huomioitu, oli
tukiperhettd siihen asti, et muutettiin. Et oli sellasia viikonloppuja sitte, ku hdlld ei
sitd isdsuhdetta ollu, ku sillo ihan pienend.

Haastateltavien kokemukset sosiaalityontekijin lasten kanssa tekemasté tydskentelysté olivat
vahaisid. Jaanan kohdalla tyoskentely lapsen kanssa niyttiytyi keskiméérdistd runsaammalta,
verrattuna muiden haastateltavien lapsiin. Jaanan mukaan tdhin on voinut vaikuttaa lapsen
yhteistyokykyisyys. Itse uskon, ettd lapsen tapaamisten médrddn on vaikuttanut lapsen
yhteistyokyvyn lisdksi my0s sosiaalityontekijdn ammatillinen ndkemys perheen yksilollisesta
tilanteesta, vanhemman yhteistyokyky, sosiaalityon yksikon vakiintuneet toimintatavat seki
kéytossd olevat resurssit. My0s lapsen illd voi olla vaikutusta sithen, kuinka paljon
sosiaalityontekijd kokee tarkoituksenmukaiseksi tydskennelld lapsen kanssa. Jaanan lapsi oli
haastattelussa ldpikdydyn tilanteen aikana kouluikéinen. Jos lapsi olisi ollut esimerkiksi leikki-

ikdinen, olisi sosiaalityontekijd saattanut padtyd toiminnassaan erilaiseen ratkaisuun.

Haastattelija: Tapasko sosiaalityontekijdt (lasta) ilman vanhempaa?
Jaana: O6 joo. Kylld kylld, hintd tavattiin monta kertaa. Hén on aina ollu asiallinen
ja ollu kaikissa palavereissa mukana. Yhteistyokykyinen poika.

Lapsen hyvinvointiin vaikuttavia tekijoitd médritellessd nousee esiin pohdinta lapsen edusta
(sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 5§ seké lastensuojelulaki 417/2007, 4§). Maria kertoi lapsen edun
olleen perusteena paédtdksessd, jossa hianelle myonnettiin avustaja sosiaalisena kuntoutuksena.

Marian aineisto-otteesta nousee esiin, kuinka sosiaalityontekijd on osannut ottaa paatoksessdan
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huomioon sen, ettd Maria toimii alaikdisen lapsen huoltajana. Téallaisessa tilanteessa Marialle
myoOnnetty tai myontdmatta jitetty tukitoimi vaikuttaa suoraan ja vilillisesti myos lapsen
hyvinvointiin.

Ja yksi peruste milld se sosiaalisena kuntoutus sielld myonnettiin, niin oli se pykdld,
ettd lapsi on joutunut ikdtasoaan nihden ottamaan litkaa vastuuta. (Maria)

Vaikka vammaispalvelun sosiaalityontekijé ei ollut tavannut hakijan lasta ollenkaan, oli hén selvésti
toteuttanut paitoksenteossaan lainsddddnndn vaatimusta lapsen edun ensisijaisuudesta. Lapsen edun
huomioiminen tarkoittaa sosiaalihuoltolain (5§) ja lastensuojelulain (4§) mukaan harkintaa siit4,
kuinka eri toimenpidevaihtoehdot ja ratkaisut parhaiten turvaavat mm. lapsen tasapainoiseen
kehityksen ja hyvinvoinnin, mahdollisuuden ién ja kehitystason mukaiseen huolenpitoon seké

turvallisen kasvuympéristoon.

8.2. Lapsen sivuuttaminen kivun vaikutusten ulkopuolelle

Valtaosalla haastateltavista oli vahva kokemus siitd, ettei sosiaalityontekijad pysty ymmértimaan
asiakkaansa kiputilanteen vaikutusta eldmén eri osa-alueisiin. Haastateltavat kokivat, ettd krooninen
kipu vaikuttaa vahvasti my0s lasten hyvinvointiin. Heidén kokemustensa mukaan useimpien
sosiaalityontekijoiden oli kuitenkin vaikea ymmartaa tdtd moniulotteista vaikutusta perheen sisélla.
Téma johti haastateltavien mukaan siihen, ettd lapsen hyvinvointiin vaikuttavia tekijoitd ei otettu
tyoskentelyssi tarpeeksi huomioon. Tuuli kuvaa seuraavassa aineisto-otteessa mietteitddn siitd,
kuinka kivun toimintakykyyn ja vanhemmuuteen vaikuttamisen tarkastelu oli jadnyt

asiakassuhteessa niukaksi.

Tuuli: Kyl on tullut puheeksi sitd kautta, kun on kysytty, missd asioissa on haasteita.
Ja niin kuin mun resursseja ja ndin, niin silloin md on kertonut siitd.

Haastattelija: Joo miten sd koet ettd ne on ymmdrtdnyt sen asian?

Tuuli: Tosi huonosti. Ettd tuntuu olevan ihan vieras asia kauttaaltaan
sosiaalityontekijoille kenen kanssa on ollut tekemisissd. Ei kdytdnndssd ole kdyty
ainakaan sellaista vuorovaikutteista keskustelua, tai korkeintaan ne on kysynyt, ettd
millaisia ne kivut on, et se on jddnyt semmoiseksi yksipuoliseksi.
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Haastateltavat kokivat sairastamisen vaikuttavan lapsiinsa hyvin moniulotteisesti, mutta timan
kokemuksen vélittdiminen sosiaalityontekijdlle ndyttaytyi hyvin vaikeana. Osa haastateltavista
korosti, kuinka sosiaalityontekija nidki vanhemmuudessa ja arjessa selvidmisen hyvin
mustavalkoisena. Maria kertoi haastattelussaan, kuinka sosiaalityontekija oli pitkédén sitd mielta,
ettd hinen tulisi parjatd arjessa ilman oman kokemuksensa mukaan tarvitsemiaan tukitoimia. Maria
itse taas ajatteli selvidvinsd vanhemmuudesta ja arjesta kohtuullisesti, kunhan vain saa
rajoitteidensa kannalta tarkoituksenmukaisia tukitoimia, kuten avustajan ja kuljetuspalvelua.
Arkitoimiin kohdennetut tukitoimet sadstiavat. Marian mukaan myos hidnen voimavarojaan, joita
vanhemmuudessa tarvitaan. Aineisto-otteessaan Maria ihmettelee, miksi sosiaalityontekijan on niin
vaikea ymmartd4 asiakkaansa tilannetta. Han pohtii tilanteen liittyneen mahdollisesti kunnan
huonoon taloustilanteeseen. Lopulta Marialle myonnettiin sekd avustaja ettd kuljetuspalvelu, mutta
Maria on kokenut myonnettyjen mairien olevan hyvin pienid ottaen huomioon hénen roolinsa

perheen itina.

Kun kyse ei ole siitd, ettd md en pdrjdisi sen lapsen kanssa vaan siitd, ettd mulla niitd
rajoitteita. Ettd se avustaja ja kuljetuspalvelut niin tukis sitd mun vanhemmuutta. Ettd
mulla olisi niitd voimavaroja myos sen lapsen kanssa olemiseen. Ettd oli janndd ettd
he yritti sitten kaikin keinoin, oli vissiin mddrdrahat sitten jo niin kdytetty. Ja itte
kuitenkin on niin niin ainut aikuinen taloudessa ja mun pitdis kyetd siihen
vanhemmuuteen niinku ensimmdisend. Ettd totta kai se pitdd prioriorisoida se muksu
Jjoka tdssd on ensimmdisend. Ettd hdaneenhdn se heijastuu se kaikki aina
ensimmdisend. (Maria)

Tuota heilld on pddosin tietysti semmoisia ihmisid, joilla ei ole lapsia. Musta tuntuu,
ettd mulla on tuntimddrdt ja matkat ja kaikki sen mukaan, ettd md olisin aikuinen
ihminen, jolla ei ole lapsiperhettd pydritettdvind. Et tulee semmoinen olo ettd... Kun
ne oli silleen ettd sullahan kdy tddlld tyontekijd useita tunteja pdivdssd et kun ne ei
ymmdrrd sitd ettd se on muutakin kun vain pelkkdd siivoamista. (Maria)

Saara koki Marian ja Tuulin tavoin, ettei sosiaalityossd ymmarretd kivun vaikutusten
moniulotteisuutta, tai ettd suhtautuminen on hyvin mustavalkoista. Saaran mukaan sosiaalityon
yksikdiden vilinen tyonjako on tarkka. Sekd vammais- ettd lapsiperhepalvelut médrittelevit
tuentarpeita omasta katsontakannastaan késin ilman, ettd muodostuisi kokonaiskuvaa perheen
tilanteesta. Saaran kokemuksen mukaan vammaispalvelut kohdistuvat pelkéstién asiakkaaseen,
eikd palveluissa osata huomioida, miten asiakkaan toimintakykyvajeet vaikuttavat lapseen.

Toisaalta lapsiperhesosiaalitydssd ymmarrys toimintakykyvajeista on hyvin vajavaista.
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Vammaispalvelu suhtautuu kuin aikuiseen ihmiseen, jolla ei ole lapsia. Ja sitten sielld
lapsiperhe puolessa ei oikein osata ndhdd sitd sairautta, se ndihdddn vaan esteend
sille vanhemmuudelle. Ja ei se niin pidd mennd. (Saara)

Marian seké Saaran kertoman mukaan sosiaalityontekijéan ja lapsen vililld ei ollut toteutettu
minkédinlaista tyoskentelyd. Marian lapsen sosiaalityontekija lapsiperhesosiaalitydsté ei ollut
tavannut lasta ollenkaan, vaan tyoskentely tapahtui didin vilitykselld, vaikka lapsi oli jo
kouluikdinen. Lastensuojelulain (417/2007, 29§) mukaan sosiaalityontekijdn tulee tavata asiakkaana
olevaa lasta sdanndllisesti yksilolliseen asiakassuunnitelmaan kirjattua periaatetta noudattaen.
Vaikka lapsella olisikin asiakkuus lastensuojelulain sijaan sosiaalihuoltolain perusteella, on
vahintddnkin kyseenalaista, ettei lapsia olen ndissd Marian ja Saaran mainitsemissa tilanteissa
tavattu laisinkaan. Ndkemykseni mukaan lapsen edun selvittdminen pelkistddn vanhemman

kertoman perusteella on sekd epdammattimaista ettd epaeettista.

Haastattelija: Onko se sosiaalityontekijd ldhinnd sieltd perhepalveluista, niin onko se
Jututtanut sun lasta?

Maria: O ei, ei missdidin vaiheessa. Ettd se on ainoastaan muun kautta.

haastattelija: onko se tavannut sun lasta edes sun ldsnd ollessa?

Maria: ei. Ettd nimenomaan, kun tdmd on jotenkin niin nurinkurista ettd miten nditd
asioita hoidetaan.

Maria: Joo se, kun ei se sitd ole ymmdrtdnyt ettd tdd ei ole niin kuin yksi yhteen ette
kyllihdn sen sitten lapsesta nékee ettd miten niinku lapsi kokee sen arjen ja ettd mitd
sielld on.

My®6s Saara kertoi, kuinka sosiaalityontekija ei ollut tavannut lasta ollenkaan. Sosiaalityontekijén
tapa tyoskennelld vaikutti olevan hyvin jédrjestelmé- ja aikuiskeskeinen. Saaran kertoman mukaan
sosiaalityontekija oli ehdottanut tukitoimien tarpeen ratkaisuksi sitd, ettd lapset muuttaisivat
isdlleen. Néen tillaisen ehdotuksen epéeettisend tilanteessa, jossa lapsia ei ole edes tavattu ja heiddn
mielipidettddn kysytty. Lisdksi on hyvd huomioida, ettei sosiaalityontekiji voi paattad perheen
puolesta lasten asumisjirjestelyistd. Lapsen huoltajat kayttdvit asumisjérjestelyjd miettiessddn
itsendistd pdédtdsvaltaa. Jos huoltajat eivit piédse asiasta yhteisymmarrykseen, asia tulee ratkaista
tuomioistuimessa. Sosiaalityontekijan tehtdva tdma ei ole. Asumisjarjestelyd pohtiessa merkitysta

tulisi olla lapsen edulla taloudellisten perusteiden sijaan.

Haastattelija: Onko he ikind kysynyt sieltd miten sun lapset pdrjdd tdssd tilanteessa?
Saara: ei.
haastattelija: Onko he tavannut lapsia?
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Saara: ei. Md sain ohjeeks, ettd lapset voi muuttaa isdlle, ettd sitten md en tarvitse
apua kotiin.

Haastateltavista Maria, Saara seki Jaana nostivat haastatteluissaan esille omia kokemuksiaan siita,
miten vanhemman kipusairaus on vaikuttanut lapsen hyvinvointiin. Maria kuvaili, kuinka hinen
toimintakykyvajeensa ovat estineet lapsen kuljettamisen harrastukseen. Maria uskoo timén

vaikuttaneen lapsen sosiaalisten taitojen kehittymiseen negatiivisesti.

Hdin on reipas ja tekee ja osallistuu mutta kylld md sitten ndin, ettd sielld on niinku
nditten harrastamisten kautta, ettd kylld sielld on ollut varsinkin pienempdnd
harmitusta, ettd ettd diti miksi mind en voi mennd pelaamassa sdbdd, kun niitd on siis
halunnut johonkin joukkueeseen, josta ei ollut taas kavereita, jota ois voin hyédyntdd
siind. Se on omalla tavallansa sitten sanotaanko, kun héin on ainut lapsi, niin ne ei 0o
ne sosiaaliset kanssakdymiset oo vilttamdittd ihan samalla tasolla kuin esimerkiksi

sellaisilla, jotka on joukkueharrastamista harrastanut vaikka kuusivuotiaasta asti.
(Maria)

Lisdksi hdn kuvaa, kuinka lapsi on joutunut kantamaan kotitdistd suurempaa vastuuta, kuin ikitason

mukaan héneltéa tulisi vaatia.

Ja poikakin tekee, on joutunut vihdn litkaakin sitten mitd suhteessa pitdisi vaatia tuon
ikdiseltd. (Maria)

My®0s Jaana pohti omassa haastattelussaan, kuinka &didin sairastaminen on mahdollisesti vaikuttanut

lapsen henkiseen hyvinvointiin.

Monesti olen huolta siitd kantanut, ettd hdn ottaa minusta ja sairaudestani litkaa
vastuuta. Miettii ja pohtii, miten jaksan ja voin, mitd hdn voisi tehdd... Mietin myos,
miten se vaikuttaa hdneen. (Jaana)

Jaanan ja Marian haastatteluissa nousi esiin vanhempien kokema suru siitd, ettei ollut kyennyt
oman sairauteensa vuoksi tarjoamaan lapselle huoletonta perhe-eldméda. Vanhemmat pohtivat, ettd
talld voi olla pitkdaikaisiakin vaikutuksia lapsen hyvinvointiin. Haastateltavien huoli oman
sairastamisensa vaikutuksesta lapseen oli perusteltua, silld vanhemman pitkdaikaissairauden
vaikutuksista lapsen hyvinvointiin on viitteitd myds tutkimuskirjallisuudessa (Kinnunen 2021;

Pedersonin & Reversonin 2005; Pakenham ym. 2006). Tutkimusaineistoni perusteella suurin osa
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sosiaalityontekijoisté ei kuitenkaan osannut pdatoksissédén ottaa titd huomioon. Aivan kuten
Kinnunen (2021) viitoskirjassaan on todennut, tulisi aiheesta olevaa tutkimustietoa hyodyntiaa
nykyistd laajemmin, jotta resursseja osattaisiin kohdentaa tarkoituksenmukaisesti lasten

hyvinvointiriskejd ehkiisevalla tavalla.
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9 Johtopaatokset ja pohdinta

Taman tutkimuksen tarkoituksena on ollut selvittdd kroonisesta kivusta kéarsivien vanhempien
kokemuksia sosiaalitydn tarjoaman avun vastaavuudesta heiddn koettuun tuen tarpeeseensa. Olen
selvittanyt tutkimuksessani, millaisia tukitoimia tutkimukseen osallistujat pitivét yksilollisissa
elamintilanteissaan tirkeind ja kuinka sosiaalityod pystyi heiddn kokemuksensa mukaan vastaamaan
ndihin tuen tarpeisiin. Lisdksi minua on kiinnostanut, millaisia eri tekijoitd tukitoimien saatavuuden

taustalla on vaikuttanut.

Tutkimuksessani olin kiinnostunut my®ds siité, kuinka kroonisesta kivusta kérsivit vanhemmat
kokevat osallisuutensa sekd toimijuutensa toteutuvan sosiaalitydssd. Osallisuus on
yhteenkuuluvuuden tunnetta sekd omakohtaista sitoutumista (Narhi ym. 2014). Osallisuus koostuu
mahdollisuudesta vaikuttaa oman eldméansa paatoksiin, eldmén ennakoitavuudesta, yhteisossi
vaikuttamisesta, kuulumisen tunteesta seké tunteesta siitd, ettd on muiden silmissd merkityksellinen
ja arvokas (Isola ym. 2017). Toimijuudella puolestaan tarkoitetaan ihmisen mahdollisuutta elad
omassa elinympdaristossddn omien arvojen ja tavoitteiden mukaisesti. Krooninen kipu voi aiheuttaa
toimintakyvyn alenemaa, joka puolestaan vaikuttaa toimijuuteen. Toimijuuden heikkenemista
voidaan kuitenkin estdd oikeanlaisella tukitoimilla. (Pietild & Pirhonen 2006.) Téssd tutkimuksessa

olen kisitellyt toimijuutta osallisuuden yhtend osa-alueena.

Lisdksi olin tutkimuksessani kiinnostunut siitd, kuinka haastateltavat kokivat sosiaalityontekijoiden
ymmaértivdn vanhemman kroonisen kivun vaikuttavan toimintakykyyn, vanhemmuuteen ja sité
kautta lasten hyvinvointiin. Tutkimusten mukaan vanhemman fyysinen sairaus voi lisiti lapsen

riskid sairastua psyykkisesti (esim. Kinnunen 2021).

Kerésin tutkimusaineistoni haastattelemalla kuutta kroonisesta kivusta kérsivdd vanhempaa.

Tulosten analyysissa tukeuduin sisdllonanalyysiin menetelméén.

Tutkimuksen haastateltavat nostivat haastatteluissaan esille osallisuutta ja toimijuutta kuvaavina
tekijoind hyvin samankaltaisia teemoja, kuin aiemmissa tutkimuksissa on todettu (ks. Deci &Ryan
1985; Eldh ym. 2006; Fischer ym. 2007). Tutkimukseni mukaan kroonista kipua sairastavat
kokivat sosiaality0ssé osallisuutta, kun he tulivat kuulluiksi ja luottamus tydskentelysuhteessa oli
molemminpuolista. Lisdksi aiemmat kokemukset sosiaalitydstd vaikuttivat kokemukseen
osallisuudesta. Toimivan yhteistyon lisdksi haastateltavat korostivat vaikuttamismahdollisuuksien ja

oman aktiivisuuden tarkeyttd. Haastateltavat kuvailivat tarkkaan, kuinka merkityksellisend toimiva
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yhteisty0 sosiaalityontekijan kanssa heille ndyttaytyi. Yhteistyosuhde oli toimivinta silloin, kun

haastateltavan asiakkuudesta vastasi pitkdaikaisesti sama sosiaalityontekija.

Haastateltavien kokemus osallisuudesta néyttiytyi toteutuvan vain harvalla ja se liittyi yksittdiseen
tyontekijdén tai palveluun olematta asiakkuutta kokonaisvaltaisesti madrittdva piirre. Haastateltavat
toivat esille kaventunutta toimijuuttaan, joka johtui kivun aiheuttamista toimintakykyrajoitteista ja
vilillisesti kokemuksista huonoista vaikuttamismahdollisuuksista sekd epdvarmuudesta.
Haastateltavat kokivat sosiaalityontekijoiden mairittelyvallan olevan kohtuuttoman suurta, jolloin
asiakkaan asema oman asiansa asiantuntijana jii puuttumaan. Kaventuneen toimijuuden lisdksi
haastateltavat kokivat osattomuutta pintapuoliseksi jadneen tyoskentelysuhteen vuoksi.
Haastateltavat nostivat esille sosiaalityontekijin ammattitaitoon tai persoonan liittyvid tekijoita,
joiden takia tydskentelysuhde jdi ohueksi. Lisdksi sosiaalityontekijéiden vaihtuvuus esti toimivan

yhteistydsuhteen rakentumista ja johti osattomuuden kokemuksiin.

Erityisen merkityksellisend osattomuutta luovana tekijané haastateltaville ndyttaytyi kokemus siité,
ettei sosiaalityontekijd ymmartdnyt kroonista kipua ja sen luomia arjen haasteita. Asiakkaan lisdksi
tama tutkimustulos on erityisen huolestuttava sosiaalityon tiedon ja ammattietiikan nikokulmasta
katsottuna, silld sosiaalityon tiedonmuodostus koskee pitkalti sitd, mitd sosiaaliset ongelmat ovat
ihmis- ja asiakastasolla ja miten tilannetta voidaan muuttaa (Niemeld 2008, 2009). Inhimillisten
ongelmien ja hyvinvointivajeiden ratkaiseminen ei kuitenkaan onnistu, ellei hyvinvointivajeen syyti
tunnisteta ja tunnusteta. Ideaalitilanteessa asiakkaan kokemustieto muuttuu tyontekijan
ammatilliseksi tietoudeksi, joka vahvistaa professionaalista osaamista. (Niemeld 2009.)
Haastateltavien kuvaamissa tilanteissa néin ei kuitenkaan kdynyt, vaan sosiaalityontekijd kaytti
omaa médrittelyvaltaansa. Pahimmissa tapauksissa sosiaalityontekijin ymmartimattomyys
asiakkaansa sairautta kohtaan johti haastateltavan tilan heikkenemiseen, kun haastateltava jii ilman

tarvitsemaansa palvelua.

Tutkimukseeni osallistuneista kroonisista kipupotilaista suurin osa koki sosiaalityon tukitoimet
itselleen ddrimmaisen tdrkeiksi arkielaméssa selviytymisensd kannalta. Kaikki haastateltavat
nostivat esiin konkreettisen lastenhoitoon ja kotitdihin liittyvan avun tdrkedné. Tallaista apua oli
haettu joko lapsiperhesosiaalitydstd (lapsiperheiden kotipalvelu) tai vammaispalveluista
(henkilokohtainen avustaja). Haastateltavilla oli palvelujen saatavuudesta vaihtelevia kokemuksia.
Erityisesti henkilokohtaisen avustajan saaminen néyttiytyi haastattelukokemusten mukaan olevan
aarimmaisen vaikeaa, vaikka useimmat haastateltavat kuvasivatkin arkitoimissaan itsenéisesti

selviytymistd ldhes mahdottomana.
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Taustalla vaikuttanee yksilollinen eli ladketieteellinen vammaisuuden malli, jossa médrittelyvalta
vamman vaikutuksista on ladketieteen edustajilla. Yksilon tavoitteena pidetién kuntoutumista
mahdollisimman lihelle yhteiskunnassa normaalina pidettyé toimintakykytasoa. Hoito perustuu
yksilon sopeuttamiseen yhteiskunnan mukauttamisen sijaan (vrt. vammaisuuden yhteiskunnallinen
malli). Jos yksilon on vaikea saada lddkéri ymmaértdmééan kroonisen kivun yksilolliset vaikutukset
eldméén, voi haaste olla vield suurempi sosiaalityontekijdn vakuuttuneeksi saamisen kohdalla.
Haarnin (2006) mukaan vammaisten kohdalla tulisi kuitenkin huomioida erityiset elinolosuhteet,
kuten mahdolliset vammasta aiheutuvat resurssien ja mahdollisuuksien puutteet, jotka heikentdvit
vammaisen ihmisen eldménlaatua. Haastatteluaineistoni perusteella kroonisesta kivusta kérsivien

erityiset elinolosuhteet osattiin kuitenkin huomioida vain muutaman haastateltavan kohdalla.

Haastateltavien kokemusten mukaan tuen ja palveluiden saatavuuden taustalla vaikutti seké
asiakkaan ja sosiaalityontekijan viliseen tyoskentelysuhteeseen liittyvid tekijoité ettd rakenteellisia
syitd. Tyoskentelysuhteen laatu asiakkaan ja sosiaalityontekijan valilld maaritti sitd, ymmarsiko
sosiaalityontekiji asiakkaansa yksilollisen tilanteen vaikeuden. Haastateltavien kokemusten mukaan
tilanteen moniulotteinen ymmarrys edesauttoi oikeanlaisen tukitoimen saamista. Haastateltavilla
olikin sekd negatiivisia ettd positiivisia kokemuksia sosiaalityontekijén harkinnanvaraisen

paitosvallan kadyttidmisesta.

Useimmat haastateltavista kokivat oikea-aikaisen, tarkoituksen mukaisen ja riittdvin tuen saamisen
olevan vaikeaa, vaikka avun saamisesta sdddetéén niin sosiaalihuoltolaissa (1301/2014,4%),
lastensuojelulaissa (417/2007) kuin vammaispalvelulaissa (380/1987,8§). Haastateltavista
kipukroonikoista vaikein tilanne oli heilld, jotka eivdt vammaispalvelun sosiaalityontekijdn arvion
mukaan tdyttineet vammaispalvelulain méiéritelméa vaikeasti vammaisesta henkilosta (8c §). Lain
muotoilun mukaan henkilokohtaista apua tulee myontda pitkdaikaisesta tai etenevéastd sairaudesta
kirsiville henkil6lle, joka tarvitsee valttdmatta ja toistuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen
paivittaisistd toimista, ty0std ja opiskelusta, harrastuksista, yhteiskunnallisesta osallistumisesta tai
sosiaalisen vuorovaikutuksen ylldpitdmisestd. Lain muoto jattdd siis paljon tulkinnanvaraa ja johtaa

sithen, ettd sosiaalityontekijén tydssd korostuu oman harkintavallan kdytto.

Lipskyn (1980) kuvaus sosiaalityontekijéstd portinvartijana avun saamisessa kuvaa hyvin
tutkimukseeni osallistuneiden kokemuksia. Asiakkaiden kuvailujen mukaan heidéin tuli kyeta
muutamien tapaamisten aikana perustelemaan avun tarpeensa kattavasti sosiaalityontekijélle. Jos
tdssd epdonnistui ja haettua tukitoimea ei myonnetty, koki haastateltava jaavinsa ilman

tarvitsemaansa apua. Asiakkaan pallottelu eri sosiaalityon yksikodiden vililld toistui haastateltavien

65



kokemuksissa. Haastateltavilla oli myos vaikeuksia saada tietoa palvelujérjestelmistéd seka
oikeuksistaan. Nama4 seikat johtivat pahimmillaan siihen, ettei haastateltava saanut tarvitsemaansa

apua mistién.

Hyvinvointivaltion politiikkaa toteutetaan vahvasti sosiaalityontekijoiden tyon kautta (Lipsky
1980). Tamin vuoksi on mielesténi erittiin tirkedd kiinnittdd huomiota sithen, millé tavoin
sosiaalityontekijat tunnistavat erilaisten heikommassa asemassa olevien véestoryhmien eldméan
todellisuutta. Metterin (2012) mukaan asiakkaan tilannetta tulisi tarkastella aina suhteessa
yhteiskunnassa kohtuullisena pidettyyn tilanteeseen huomioiden samalla jokaisen yksildlliset
tarpeet. Metterin (2012) esittimi kohtuullisuusharkinta on hyvé ldhtdkohta sosiaalityontekijén
yksilolliselle harkintavallalle. Se kuitenkin edellyttda, ettd sosiaalityontekijalla on seka
ammattitaitoa ettd tahtoa kohdata asiakas omana itsendén ja kuulla, mité asiakas tarvitsee
saavuttaakseen kohtuullisena pidettdvin tilanteen. Sosiaalitydn tiedonmuodostus tapahtuukin
teorian ohella yksittdisissd kohtaamisissa asiakkaan ja tyontekijan valilld. Aidosti asiakasta
kuullessa timin kokemustieto muodostuu osaksi ammattilaisen professionaalista tietoa, mika taas
vahvistaa sosiaalityontekijdn ammatillista osaamista. (Gredig & Marsh 2010.) Pidénkin sosiaalityon
vaikuttavuuden kannalta erityisen tidrkedna sitd, ettd perustutkintokoulutuksessa tuotaisiin aiempaa
enemmaén esille erilaisia sosiaalitydssa vastaantulevia erityisryhmié, kuten krooniset kipupotilaat.
Tamaén lisdksi koulutusta viranomaistoimintaa ohjaavista laista tulisi lisétd niin perustutkinto-
opiskelijoille kuin ammattipiteville sosiaalityontekijoillekin, silld esimerkiksi
perusoikeusmydnteinen lain tulkinta (Saraviita 2022) nayttiytyi tutkimukseni mukaan toteutuvan

heikosti sosiaalityontekijoiden padtoksissa.

Haastateltavat nostivat esille myds rakenteellisia syitd, jotka vaikuttivat avun saamiseen. Nama
rakenteelliset syyt olivat usein perusteena sille, ettei tukitoimea joko saanut tai sen sai vasta
raskaiden oikeusturvamenettelyiden jilkeen. Haastateltavat kertoivat kokemuksiaan
kohdennettujen palveluiden puutteesta, organisaation sisdisistd sdédnnoistd, jarjestelmén

byrokraattisuudesta, oikeusturvamenettelykierteisiin joutumisista ja alueellisesta epétasa-arvosta.

Tutkimuksessani sosiaalityon toiminta nayttiytyikin useiden haastateltavien kokemuksissa hyvin
jérjestelmdkeskeisend. Samanlaiseen tulokseen on paitynyt Metteri (2012) vaitoskirjassaan.
Jarjestelmékeskeisyys ilmenee jarjestelmén jaykkyytend sekd asiakkaiden yksilollisten tilanteiden
sivuuttamisena. Haastatteluaineistossani jarjestelmakeskeisyys nédkyi vahvasti kohdennettujen
palveluiden puutteena. Haastateltavalle joko kieltdydyttiin kokonaan tarjoamasta hédnen
pyytdmadénsa tukitoimea, tai sen toteutus ei vastannut haastateltavan tarvetta. Téllaiset kokemukset
liittyivit 1dhinnd lapsiperheiden kotipalveluun, jonka siséltdd siételevit sekd sosiaalihuoltolaki
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(1301/2014) ettd organisaatiot itse. Palvelun saannille luotiin kerddmaéni aineiston perusteella
ehtoja, kuten vaatimus kipukroonikkovanhemman osallistumisesta kotitdihin yhdessa
palveluntuottajan kanssa. Téllaista vaatimusta luodessa ei ole kunnioitettu asiakkaan
itseméédraamisoikeutta eikd asiakasldhtoistd toimintatapaa, joita sosiaalialan eettisessd ohjeistossa
painotetaan (Talentia 2017). Asiakas asetettiin organisaation sisdisten sddnndsten seka
kohdennettujen palveluiden puutteen vuoksi kohtuuttomaan tilanteeseen, silld hén joutui palvelua
saadakseen toimimaan toimintakykydin heikentdvélla tavalla. Tapaus ilmentidi mielesténi selkeésti
sitd, kuinka organisaation sddntdjen ja toimintatapojen noudattaminen on ndhty tilanteessa
yksilollisen erityistilanteen huomioimista tirkedmmaksi. Lyhyelld aikajinteelld tdllainen
toimintatapa voi edesauttaa organisaation ja jarjestelmén toimintaa. Asiakkaalle kokemus
yksilollistd tilannetta huomioimattomasta toimintatavasta voi kuitenkin olla henkilokohtainen
tragedia, joka voi jatkossa vaikuttaa asiakkaan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin tukiriippuvuutta
lisdavilld tavalla. Tdma ei ole myOskéén sosiaalihuoltojérjestelmén etu, vaan tukea tulisi antaa
tarpeisiin ndhden riittdvésti ja tuen olla oikeanlaista (sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 5§), jotta

asiakkaan tilanne ei monimutkaistuisi ja vaikenisi entisestaan.

Haastateltavien mukaan sosiaalityontekijdt harvoin perustelivat tekemidén paatoksidén suoraan
taloudellisin perustein, vaan vetosivat useimmiten juuri organisaation sisdisiin sdéntoihin tai
sopivien palveluiden puutteeseen. Padtoksiin vaikuttamassa voi ndhda olleen kuitenkin osittain
myos taloudellisia perusteita, silld joissain tapauksissa asiakkaalta evitty palvelu péétettiinkin
myOntéd, jos asiakas kertoi suunnittelevansa valittaa padtoksesté oikeusturvansa mukaisesti.

Téllainen toiminta nayttdytyy sekd epéeettisend ettd laittomana.

Tutkimukseni mukaan haastateltavat kokivat tydskentelysuhteen sosiaalityontekijan kanssa olleen
aikuiskeskeistd. Tdma ndyttdytyi lasten sivuuttamisena tapaamisten ulkopuolelle. Suurin osa
sosiaalityontekijoistd ei osannut huomioida vanhemman kroonisen kivun mahdollisia vaikutuksia
lapsen hyvinvointiin. Tulos on johdonmukainen siithen nidhden, ettei suurin osa haastateltavista
kokenut sosiaalityontekijin ymmartdvin vanhemman kroonista kiputilannetta. Jotta ammattilainen
kykenisi tunnistamaan mahdolliset lapseen kohdistuvat hyvinvointiriskit, tulisi hdnen ensin kyeté
ymmartdmédn vanhemman kroonisen kivun vaikutukset eldmén eri osa-alueisiin. Koska téillaista
ymmarrystd el suurimmassa osassa asiakassuhteita muodostunut, on luonnollista, ettd myd6s lapsen

nékokulman ja aseman huomioiminen jdi harataksi.

Tutkimustulokseni on huolestuttava, silld useimmat haastateltavista kuitenkin kokivat kroonisen
kipunsa vaikuttavan vanhemmuuteensa ja lapsen hyvinvointiin. Lapsen hyvinvointia vahvistaa
vanhemman kyky toimia empaattisesti ja luoda arkeen lammin ilmapiiri (Korkalainen 2022).
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Haastateltavat kokivat lastensa aistivan vanhemman tunnetiloja. Ajattelen timén voivan vaikuttavaa
kodin ilmapiiriin sekd vanhemman kykyyn olla ldsni ja toimia empaattisesti. Aiemmissa
tutkimuksissa on todennettu kroonisesti sairaiden vanhempien lasten joutuvan herkésti
lapsihoivaajan rooliin (Olsen & Clarke 2003; Ireland & Pakenham 2010). Tassa tutkimuksessa vain
yksi haasteltavista kertoi sosiaalityontekijéanséd pohtineen lapsen mahdollista hoivaajan rooliin
joutumista ja nostanut asian esille palvelun myontdmisen perusteena. Ottaen huomioon ldhes
kaikkien haastateltavien olleen yksinhuoltajia, vaikuttaa sosiaalityontekijoiden ymmarrys
kroonisesta kivusta kdrsivin vanhemman lapsen hyvinvointiriskeistd olevan heikko. Tukitoimien
tarvetta arvioitaessa sekd padtoksid tehdessa jdi sosiaalityontekijan harkinta lapsen edusta

(sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 5§, lastensuojelulaki 417/2007, 4§) useimmiten uupumaan.

Tatd tutkimusta lukiessa on hyva muistaa, ettd tulokset pohjautuvat haastateltavien yksildllisiin
kokemuksiin. Tutkijana olen myds tulkinnut tuloksia pohjautuen omaan ymmaérrykseeni siitd, mité
haastateltava milldkin asialla on tarkoittanut. Tutkimukseni kuvaa mielestdni laajasti sitd, millaisia
haasteita kroonisten kipupotilaiden eldmissa esiintyy ja miten he kokevat tulleensa autetuiksi
sosiaalitydssd. Tutkimukseni tuloksia ei kuitenkaan voida tutkimuksen laadullisen luonteen vuoksi
yleistdd koskemaan kaikkia kroonisesta kivusta kédrsivid vanhempia. Olen keskittynyt
tutkimuksessani haastateltavien tietoisiin ja sisdisiin kokemuksiin, jotka ovat aina yksilollisid. Ndin

ollen hyvinkin samankaltaisissa elaméntilanteissa eldavit ihmiset voivat kokea tilanteensa eri tavoin.

Tutkimukseni tuloksissa painottuvat kielteiset kokemukset positiivisten kokemusten jiddessa
vihemmistoon. Ajattelen tdhdn voivan vaikuttavan sen, ettd thmiselld on psykologinen taipumus
muistaa parhaiten itselleen merkitykselliset ja tunteita herattavit asiat. Sosiaalityontekijan tekema
hylkéaavi pédatos itselle darimmdiisen tarkedksi koetusta tukitoimesta jdi varmasti jokaisen mieleen
pitkéksi aikaa. Padtokset ja tukitoimet, joissa ei ole kokenut epdoikeudenmukaisuutta, unohtuvat
thmisen mielestd herkemmin. Oma merkityksensa voi olla my0s silld, ettd etsin haastateltavat
tutkimukseeni vertaistukiryhmén kautta. Uskon vertaistukiryhmiin hakeutumisen taustalla olevan

usein halu jakaa epdoikeudenmukaisuuden kokemuksia muiden kanssa.

Toivon jatkossa tutkimusten keskittyvdn enemmaén kipupotilaiden ja vammaisten omiin
kokemuksiin ja toimintakykyrajoitteille antamiin merkityksiin jérjestelmékeskeisyyden sijaan.
Jatkossa olisi hyvi tutkia vield tarkemmin sité, millaisia kohdennettuja palveluita kroonisesti sairaat
thmiset tarvitsevat sosiaalihuollosta. Tunnistettujen tuen tarpeiden pohjalta tulisi kehittda
palveluverkostoa my0s merkittdvistd toimintakykyvajeista karsiville ihmisille, joita ei
vammaispalvelulain (380/1987) mukaisesti lueta kuitenkaan vaikeasti vammaisiksi, joka taas on
ehtona henkilokohtaisen avustajan saamiselle. Téll4 hetkelld kroonisten kipupotilaiden joukossa on
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valiinputoajia, joita pallotellaan sosiaalityon yksikdiden valilli. Vammaispalveluiden saamisen
kriteerit ovat hyvin tiukat ja lakia tulkitaan usein enemmaénkin jarjestelman kuin asiakkaan edun
mukaisesti. Vaikka tukitoimia tulee saada myds sosiaalihuoltolain perusteella, ei oikeanlaisen tuen
saaminen haastateltavieni kokemusten mukaan toteudu oikeudenmukaisesti. Tutkimukseni mukaan
oikeanlaisen tuen saaminen riippuu vahvasti siitd, kykeneeko sosiaalityontekijd ymmartiméén
asiakkaansa tuen tarpeen. Tédmai vaikuttaa vahvasti my0s siihen, osaako sosiaalityontekija
huomioida tilannetta lapsen hyvinvoinnin ndkokulmasta. Koska tutkimukset osoittavat kroonisesti
sairaan vanhemman lapsella olevan lisddntynyt riski sairastua sekd psyykkisesti ettd somaattisesti
(Kinnunen 2021; Pederson & Reverson 2005; Pakenham ym. 2005), tulisi sosiaalityon osata
kohdentaa resursseja oikein ndiden riskien ehkéisemiseksi. Tdma kuitenkin edellyttdd, ettd

sosiaalityontekijilla on sekd tarvittava ammattitaito etti tarpeeksi resursseja kéytettavissaan.

Lainsdddannon monitulkintaisuus asettaa kipupotilaita kohtuuttomiin tilanteisiin ja luo alueellista
epétasa-arvoisuutta. Fyysisten toimintakykyvajeiden perusteella myonnettivid sosiaalihuollon
palveluita tulisi seka lisdtd ettd niiden perusteita selkiyttdd lainsdddannolliselld tasolla. Uudistettuja
lakeja odottaessa toivon hyvinvointialueiden toimintaan vuoden 2023 alussa siirryttdessi luotavan
yhteiset tulkintatavat sosiaalihuoltoa méidritteleville yleis- ja erityislaille, jotta ihmisen avun

saaminen ei olisi riippuvaista hdanen asuinkunnastaan tai sosiaalityontekijan harkintavallasta.
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Liitteet

Liite 1. Osallistumiskutsu tutkimukseen

Hei,

Opiskelen Turun Yliopistossa valtiotieteiden maisteriksi, pddaineenani sosiaalityd. Teen pro gradu-
tutkielmaani aiheesta Kroonisesta kivusta kdrsivien vanhempien kokemukset sosiaalityon
vastaavuudesta heiddn tuen tarpeeseensa. Olen kiinnostunut aiheesta, silld kérsin itsekin kroonisesta
kivusta. Ty0sséni lastensuojelun sosiaalityontekijand olen myds huomannut, ettd alaikdisten lasten
vanhempien kokema krooninen kipu on melko yleistd. Minua kiinnostaakin tutkia, kuinka
kroonisesta kivusta kirsivdat vanhemmat kokevat kunnallisessa lapsiperhesosiaalitydssi seka
vammaispalveluissa tydskentelevien sosiaalityontekijoiden ymmértévan pitkdaikaisen kivun

vaikutuksen vanhemman jaksamiseen, toimintakykyyn seké lasten hyvinvointiin.
Voisit sopia osallistujaksi tutkimukseeni jos:

- Olet kérsinyt kroonisesta kivusta yli 6 kk
- Sinulla on vdhintién yksi alaikdinen lapsi
- Sinulla on kokemusta sosiaalihuollon lapsiperhepalveluiden/lastensuojelun tai

vammaispalveluiden kanssa asioimisesta.

Tutkimukseni aineisto kerédtiddn tekemalld yksilohaastatteluja Zoom-etayhteyden vilitykselld kevain
2022 aikana. Tutkimus toteutetaan anonyymisti ja tutkimuksesta saa jattdytyd pois missd vaiheessa
tahansa. Kerittyd aineistoa sdilytetddn suojatusti ja aineisto hévitetdén tutkimuksen valmistumisen
jélkeen. Jokaiselle osallistujalle annetaan erillinen tietosuojaseloste liittyen tutkimuksen aineiston

keruun ja sen sdilyttimisen tietosuojaan.

Jos koet olevasi kiinnostunut tutkimukseen osallistumisesta, olethan minuun yhteydessa
yksityisviestilld tai hlakaa@utu.fi. Lisatietoja tutkimuksesta saa myds Pro gradu-ohjaajaltani

professori Merja Anikselta sdhkdpostiosoitteesta merani(@utu.fi .
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Liite 2. Haastattelurunko

1.

Asutko pienessa (alle 10 000) , keskisuuressa (10-50 000) vai suuressa (yli 50 000 asukasta)
kaupungissa? Lasten idt ja middra: alle 3 v, 3-6 v, 7-12vja 13-17 v.

Kerro lyhyesti millainen vamma /sairaus kyseessid? Kauanko olet sairastanut? Milld tavoin
koet kivun vaikuttavan toimintakykyysi (henkinen ja fyysinen).

Tutkimuskysymykset 1 & 2: osallisuus ja tuen saaminen

Kerro omin sanoin, missé yhteydessd perheesi on asioinut kunnallisessa sosiaality0ssa
(lapsiperhepalvelut, lastensuojelu tai vammaispalvelut).

Kenen aloitteesta yhteistyd on alkanut?

Koitko tulleesi kuulluksi sosiaalityontekijoiden kanssa tyoskennellessd? Miten yhteistyo
sujui?

Kenella kaikilla mielestési oli mahdollisuus méaritelld mahdollinen avun tarve /
tarpeettomuus? Kenelld kaikilla timi mahdollisuus mielestési kuuluisi olla? Miten
sosiaalityontekijét ovat perustelleet paatoksia?

Millaista tukea / palveluja olet saanut kroonisen kivun perusteella? Kuinka tyytyvéinen olet
saamaasi tukeen /palveluun? Onko sinulla yleiskésitys siitd, millaista apua kyseesséd olevan
sosiaalityon yksikostd on mahdollista saada?

Jos asiakkuus yhi: Tieddtko, mité jatkossa tapahtuu ?

Tutkimuskysymys 3: sosiaalityontekijin ymmarrys kroonisen kivun vaikutuksesta lapsen
hyvinvointiin

Miti ja kenen aloitteesta olet kertonut sosiaalityontekijéille kroonisesta kivustasi?

Miten koet heiddn ymmartidvén kroonista kipua ja sen vaikutusta toimintakykyyn?

Jos koet kroonisen kivun vaikuttavan vanhemmuuteesi, kerro milld tavoin?

Millaista keskustelua kroonisen kivun vaikutuksesta vanhemmuuteesi on kdyty perheesi ja
sosiaalityontekijan valilli? Kenen aloitteesta timé keskustelu on nostettu esiin?

Jos koet kroonisen kivun suoraan vaikuttavan lastesi hyvinvointiin, kerro milla tavoin?
Millaista keskustelua vanhemman kroonisen kivun vaikutuksista lasten hyvinvointiin on
kéyty perheen ja sosiaalityontekijan vililla? Kenen aloitteesta tdma keskustelu on kiyty?
Onko sosiaalityontekija keskustellut vanhemman kroonisesta kivusta suoraan lapsen kanssa
(perhepalvelut/ lastensuojelu)?

Millaista moniammatillista yhteisty6té tilanteesi helpottamiseksi on tehty (esim. neuvola,
ladkari, psykologi)? Miten tdmé on mahdollisesti vaikuttanut sosiaalityontekijan
ymmérrykseen tilanteesta?

Mité vield haluaisit sanoa aiheeseen liittyen?
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