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Sosiaali- Ja terveyspalveluiden kaytto erityisperheiden
arjessa — toiminnan ja ajankayton nakokulma

Aluksi kaksi esimerkkid viime vuosina julkaistuis-
ta erityislasten perheiden kokemuksista:

”On ikdvad, kun joutuu koko ajan olemaan
monelle kivend kengissi. Herittelemain sii-
hen, etti lakia ei noudeta.” Niin sanoo ilo-
mantsilainen diti, joka perheineen on voitta-
nut hallinto-oikeudessa jo kaksi oikeusjuttua
Siun sotea vastaan. Niiden lisdksi yksi tapaus
on parhaillaan hallinto-oikeuden kisittelyssa
ja toinen poliisin esitutkinnassa. Kaikki ne liit-
tyvit perheen erityislasten palvelujen myonta-
mattd jattdmiseen.” Tama oli poiminta sano-
malehti Karjalaisesta 3. joulukuuta 2019. (1.)

”Mikset vaan antanut lastasi johonkin pois?”
Niin otsikoi puolestaan Helsingin Sanomat
9. lokakuuta 2017. Uutisessa kerrotaan Kas-
per-pojan didin arjen kokemuksesta. *Kasper
saapui keskosena maailmaan. Hanelld on eri-
laisia diagnooseja yli kaksikymmenta. Kasper
saa siis monenlaista tukea, nyt syksylla myos
hoitajan kotiinsa, koska diti on alkanut opis-
kella. Ongelma on, ettd koska Kasperin sai-
rauksia on niin monta, palvelujarjestelma ha-
nen ympidrillidn on sekava viidakko. Koska
diti ainoana tietdd pojan tilanteen kokonaan,
hdnen ajastaan iso osa palaa byrokratiaan.
30 asiointipuhelua viikossa on ihan tavan-
omainen maara.” (2.)
Nimi esimerkkitapaukset luovat kuvaa erityis-
perheiden kokemuksista heille kohdistettujen
sosiaali- ja terveyspalveluiden hakemisesta ja
kayttamisestd osana arjen toimintaa. Palveluiden,
joiden tavoitteena on perheiden arjen toiminnan
ja hyvinvoinnin tukeminen tai sen parantaminen.
Arjen hallinta -kisitettd tutkineen Liisa Have-
risen mukaan perheenjdsenet pyrkivit sopeutta-
maan toimintaansa eri jasenten tarpeiden ja ti-
lanteiden mukaan tavoitellessaan kotitalouden yh-

teistd hyvinvointia (3). Perheissi, joissa on vihin-
tddn yksi erityistd tukea, hoitoa tai hoivaa tar-
vitseva lapsi, perheenjidsenet joutuvat sopeutta-
maan arjen toimintansa timan erityislapsen — tai
lasten — tarvitseman ylimdardisen tuen ja hoidon
mukaisesti. Tamén lisiksi ndma erityisperheet
tarvitsevat arjen toiminnan ja hallinnan tueksi
pitkikestoisesti ja runsaasti erilaisia sosiaali- ja
terveyspalveluita. Jotta elima rullaisi. Ja ettd per-
heen arki olisi lihempana niin kutsutun normi-
perheen arkea. Silld ilman palveluita ”elama olisi
katastrofaalista” kuten yksi viitostutkimukseni
haastateltavista toteaa.

Arkieldma ilman palveluita olisi kaaosta. Mut-
ta millaista se on erilaisten palveluiden kanssa?
Olen viitoskirjassani tutkinut sosiaali- ja terveys-
palveluiden kidyttoa erityisperheiden arjessa. Tut-
kimus tuottaa uutta ymmarrysta ja tietoa erityis-
perheiden arjen toiminnasta sekd siihen ldheisesti
kytkeytyvista ajankidyton kokemuksesta. Tutki-
mus asemoituu palvelututkimuksen sekd kulu-
tus- ja kotitaloustutkimuksen risteykseen, jossa
yhdistdvini kisitteend toimii arjen toiminta. Se
toiminta, joka on loydettivissd meididn kaikkien
arkielimaista kuten syominen, lasten hoito, nuk-
kuminen, tyossikidynti tai kodin ulkopuolisten
instituutioiden kuten koulun ja piiviakodin kans-
sa toimiminen. Me jokainen voimme itseksemme
pohtia, mitd teemme jokapdiviisessd elimassam-
me. Osan asioista teemme lihes tiedostamatta,
kuten ehki aamulla kahvin keittimisen ja singyn
petaamisen, silld niistd on tullut meille rutiineja
ja tuttuja kaytintojd. Rutinoitumisen ansiosta
meiddn ei tarvitse juurikaan suunnitella teke-
mistd ja elima tuntuu mukavalta ja sujuvalta. Ja
kun tietyt toimet suoritetaan toistuvasti samaan
aikaan pdivistd, niiden jaksottuminen muodos-
taa meille tuttuja rytmeji, kuten vuorokausi- ja
viikkorytmit.

Mutta elimiin kuuluu my6s arjen toiminto-
jen konfliktit ja niiden aiheuttamat ajankiyton
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riitasoinnut. Eldimi on harvoin muuttumattomas-
sa ”status quo” tasapainossa, silli arjessamme
tapahtuu jatkuvia keskeytyksi, viliintuloja tai
pysyvid muutoksia. Vanhemmiksi tulleet tietdvit,
miltd tuntuu, kun vauvan yollinen itku herattad
ja katkaisee unirytmin. Naiitd rytmeissd tapah-
tuvia riitasointuja ranskalainen sosiologi Henri
Lefebvre kuvaa englanninkieliselld sanalla ”ar-
rhytmia” eli rytmihiirio (4). Kun arjen toimin-
taan ja ajankdyttoon kohdistuu ristiriitoja ja
hiirioitd, perheet pyrkivdt [oytdimadn erilaisia
keinoja ja toimenpiteitd palauttaakseen heille tu-
tun arjen toiminnan melodian.

Erityislapsia ja -perheitd on aiemmin tutkittu
etenkin sosiaali- ja terveystieteiden sekid kasva-
tus- ja yhteiskuntatieteiden nikokulmista. Niissd
on keskitytty esimerkiksi autististen lasten tar-
vitseman hoidon ja tuen tarkasteluun (35), ditien
kokemuksiin erityislasten hoidosta (6) tai perhei-
den selviytymisen ja sen tukemisen tarkasteluun
(7). Tietoisuus erityislasten perheiden arjen haas-
teista on siis ollut olemassa jo pidemmin aikaa.

Tarkastelemalla vaitostutkimuksessani perhei-
den arjen toimintaa sekd palvelututkimuksen et-
td kulutus- ja kotitaloustutkimuksen perinteistd
kasin, luon uutta tietoa ja ymmarrysta siitd, mitd
perheiden hyvinvoinnin parantamiseen tihtda-
vien palveluiden runsas ja pitkikestoinen kaytto
tuo tullessaan.

Tutkimuksen empiirisend kohteena ovat per-
heet, joilla on ollut vuosien aikana kidytossiin
jopa kymmenii erityislapseen liittyvid palveluita
kaytossdan. Viitdn, ettd runsaasti ja pitkiakestoi-
sesti palveluita tarvitsevien perheiden arkeen
muodostuu uutta toimintaa, joka kytkeytyy pal-
veluiden kayttoon ja jota nykyinen palvelujirjes-
telmi ei kykene tunnistamaan tai on kenties ha-
luton tukemaan osana palveluntuotantoaan. Ky-
se on tyoldidksi kdyvistd toiminnasta, jota ilman
palveluiden kdytto on hankalaa tai se ei onnistu,
ja joka sy6 perheen kokonaishyvinvoinnin kan-
nalta arvokasta ja rajallista aikaa. Lisiksi palve-
luiden kaytto seka erityislapsen hoito ja hoiva
voivat aiheuttaa perheiden arkeen toiminnan ja
ajankdyton rytmihdirioitd, jotka vaikeuttavat ar-
jen sujuvuuden kokemusta.

Perheen toiminnan tarkastelua motivoi ylei-
nen pyrkimys saada sosiaali-ja terveyspalveluiden
asiakkaat aktiivisemmiksi toimijoiksi suhteessa
palveluiden kayttoon. Aktiivisuus voi ndyttaytyd
esimerkiksi osallistumisena palveluiden suunnit-
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teluun tai valintojen tekemiseen. Myonteista il-
midssd on se, ettdi monet asiakkaat aidosti ha-
luavat ja kykenevit toimimaan itsendisesti. He
pystyvit hoitamaan monia tehtivid, jotka ovat
aiemmin olleet palveluntuottajien vastuulla. Ter-
veysongelmiin liittyvin tiedon etsinta tai kotona
tapahtuva omahoito ovat tistd hyvid esimerkke-
jd. Mutta on my6s asiakasryhmii, joiden kyvyt
tai elimintilanne eivit mahdollista heille siirty-
vien tehtdvien suorittamista. Nimd ovat usein
niitd asiakkaita, jotka tarvitsevat monia palvelui-
ta omasta arjesta suoriutuakseen. Ja jos jokainen
palvelu edellyttdd ylimaardista tyotd, jokainen
niistd my0s syo asiakkaan jo lihtokohtaisesti ra-
jallisia resursseja, kuten aikaa.

Niinpa palvelututkimuksen nikokulmasta
asiakkaan toiminta ja kidytinnot ovat erityisen
merkittavid tutkimuskohteita. Suosittuja tutki-
musnikokulmia ovat olleet esimerkiksi osallistu-
minen, sitoutuminen ja palvelun arvon yhteisluo-
minen. Omassa tutkimuksessa keskityin tarkas-
telemaan asiakkaan tekemii toimintaa syste-
maattisesti ja yksityiskohtaisesti, mikid auttoi
ymmadrtimaan erityisperheiden toiminnan maa-
rdd ja luonnetta sekd toiminnan ajankdytollisia
paineita ja ristiriitoja. Vaitoskirjani tuottaa uut-
ta tietoa etenkin tilanteista, joissa palveluilla
voidaan katsoa olevan pysyviluonteinen rooli ja
merkitys osana arkielimaa.

Esitdn, ettd monien palveluiden vuosia kesta-
vastd kdytostd voi aiheutua mittava maird toimin-
taa, joka piiloutuu hajanaisesti ja eri tavoin toi-
mivien palveluntuottajien nikokentin ulkopuo-
lelle. Jokainen palvelu on luotu noudattamaan
omaa toimintamalliaan ja aikarakennettaan.
Asiakkaan suuntaan nayttiytyvistd palvelukoko-
naisuudesta puuttuu keskitetty taho tai toimija,
joka varmistaisi monen palvelun helpon ja no-
pean kiyttoonoton sekd niiden tavoitteen toteu-
tumisen eli perheiden arjen toiminnan ja hyvin-
voinnin tukemisen. Siksi erillisten palveluiden
hakuprosessien ja kidyton myo6td perheiden ar-
keen syntyykin tyolditd, hajanaisia ja aikaa vie-
vid toimintoja. Niitd ovat esimerkiksi vaikeaksi
koettu tiedon etsintd, palveluita ja perheitd kos-
kevan tiedon arkistointi ja jakaminen eli erdan-
lainen siilytys- ja postikonttorin rooli sekd mo-
nimuotoinen aikataulujen hallinta. Niista kuor-
mittavista toiminnoista syntyvid ongelmia tai
epikohtia nostinkin jo esiin puheeni alussa esi-
merkkitapausten kautta.



Vanhemmat itse kuvailevat rooliaan projekti-
johtajan, vilikidden ja viestinviejan metaforien
kautta. Tyohon ja tyontekijan rooliin viittaavien
kirjavien kuvauksien myotd nousee esiin tutki-
muksen kenties yllittivin tulos. Vanhemmat
ottavat tai joutuvat ottamaan jopa sote-alan
ammattilaisia ohjaavan ja toimintaa kehittivin
henkilon tehtdvia itselleen. Talloin on mahdol-
lista puhua esimiestason tehtdvien valumisesta
asiakkaalle. Pdattdjien pohdittavaksi voidaankin
esittdd kysymys: muuttuvatko erityisperheet pal-
veluiden asiakkaista palvelujirjestelmin tyonte-
kijoiksi tai palvelijoiksi?

Palveluiden kiyttoon liittyvdd toimintaa on
tutkittu melko vihiisesti ajankiyton ja arjen su-
juvuuden nikokulmasta. Oman kiinnostukseni
aiheeseen herittivat erityisperheisiin kohdistu-
neet aiemmat tutkimukset, joissa lapsen tarvit-
sema tuki ja hoiva tunnistettiin vaikeasti enna-
koitavaksi ja arjen rutiinien muodostusta han-
kaloittavaksi asiaksi. Tutkimukseeni osallistunei-
den perheiden arki niyttiytyikin rikkonaiselta.
Kun perheiden arkeen tulee erityislapsen hoivan
lisiksi eri tavoin ja omilla aikarakenteillaan toi-
mivat lukuisat palvelut, arkeen ilmaantuu sa-
manaikaisesti kaksi, rytmillisii hankauksia eli
rytmihdirioitd aiheuttavaa tekijaa. Tillin arjen
ennakoiminen vaikeutuu ja tuttujen toimintojen
toistuvuus vihenee, miki koetaan arjen kaaostu-
misena. Perheen toiminta sirpaloituu ja paillek-
kaistyy. Pdivit tdyttyvit arjen rytmiid rikkovalla
liikkumisella eri palveluntuottajien vililld. Kaik-
ki nimi ilmiot, yhdessa tai erikseen heikentavit
perheiden kokemusta arjen hallinnasta. Pahim-
millaan rytmihiiriot koetaan jopa vikivaltaisina
niiden kohdistuessa esimerkiksi perheenjasenen
biologiseen rytmiin vanhemman unensaannin
hiiriintyessd pitkdaikaisesti. Kuten tutkimuskin
osoittaa, niin vanhemmat saattavat itse joutua
sairaalahoitoon rytmittdmin arjen aiheuttaman
uupumuksen vuoksi.

Viitoskirjani pddtyy tulkintaan siitd, ettd eri-
tyisperheiden ja palveluntuottajien yhteisen ryt-
min muodostumisessa painottuu tilli hetkelld
palveluntuottajien mairddmai toiminta, jossa ei
oteta riittdvasti huomioon erityisperheiden jo
lihtokohtaisesti monimuotoista arjen toimintaa.
Lisiksi palveluntuottajien omista aikarakenteista
johdetut palveluajat ja -paikat aiheuttavat per-
heille monimuotoisia ajankidyton muutoksia ja
paineita luoden riitasointuja arjen rytmeihin. Tul-

kinnan myotd tutkimukseni herdttda kysymyk-
sen, ettd voisiko arkielamain sopivat, perheiden
tyOmaddrdd ja ajankdyttod helpottavat palvelut
parantaa yhtdaikaisesti sekd palveluiden vaiku-
tusta hyvinvoinnin kokemukseen ettd palvelui-
den tuotannon kokonaistehokkuutta?

Tutkimukseni yksi alkuperdinen kiinnostuk-
sen kohde oli digitaalisten palveluiden kaytto.
Koska haastateltavilla henkilsilla oli yllittdvan-
kin vdhidn digitaalisia palveluita kaytossdin,
pdddyin tulkitsemaan digitaalisuuteen liittyvia
kokemuksia osana muuta toimintaa. Keskeiseksi
tulokseksi voi esittda sen, ettd perheet ovat huo-
mattavasti valmiimpia kayttimidn digitaalisia
palveluita kuin mitd heille on tarjolla. Haasta-
teltavilta tulikin monia konkreettisia ideoita pal-
veluiden digitalisointiin liittyen, joiden toivon
herittdvian mielenkiintoa palveluntuottajien kes-
kuudessa.

Tutkimus tuottaa kontribuutiota eli tieteellis-
td arvoa lisdadmilld ymmarrystd sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kdytostd osana erityisperheiden
arjen toimintaa ja ajankidyton kokemusta. Aiem-
pi palvelututkimuksen nikokulmasta tehty tie-
teellinen tarkastelu on rajoittunut kisittelemain
asiakkaan ja palveluntuottajan vilistd vuorovai-
kutusta tai arvon yhteisluontiin liittyvia kaytan-
teitd, jittien vihemmaille huomiolle asiakkaan
arjessa tapahtuvan ja pitkilti asiakkaan ohjaa-
man, mutta palveluntuottajan nikokulmasta vai-
keasti tunnistettavan toiminnan. Toiminnan, jo-
ka kuormittaa arkea ja kuluttaa asiakkaan rajal-
lista aikaa ja voimavaroja. Toiminnan, joka
ndyttdd paikkaavan palvelujirjestelmin virheitd
ja ongelmia, ammattilaisten vilisen vuorovaiku-
tuksen puutteita ja jopa ammattilaisten osaamat-
tomuutta. Toimintaa, jota perhe ja vanhemmat
tekevdt palvelutilanteiden pakottamana ilman
aiempaa tietoa ja kokemusta tai sopivia tyokalu-
ja tai digitaalisia ratkaisuja.

Systemaattisen asiakkaan toiminnan analyy-
sin lisiksi toiminnan ajallisen jirjestiytymisen
tarkastelu syventdd pitkdkestoisen palveluiden
kdyton tulkintaa arjen hallinnan nikokulmasta.

Tutkimuksen hyodyntimi monialainen niko-
kulma luo pohjaa my6s uusille mahdollisuuksille
tarkastella palveluiden vaikuttavuutta. Kenties tu-
levaisuudessa sosiaali- ja terveyspalveluiden vai-
kuttavuutta voidaan arvioida entistd enemmin
mittareilla, jotka kertovat palveluiden myontei-
sistd tai kielteisistd vaikutuksista ihmisten arjen
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toimintaan ja hyvinvoinnin kokemukseen. Sen
sijaan, ettd mittaaminen tai arviointi keskittyisi-
vit palveluiden kustannus- tai hintaseurantaan.
Ajatus
milla lailla palvelut tulisi jatkossa suunnitella ja

haastaa palveluntuottajia pohtimaan,

toteuttaa niin, ettd ne auttaisivat perheitd oman
arjen rytmin loytdmisessd sekd parantaisivat ar-
jen sujuvuuden kokemusta.

Suomeakin koettelevan koronapandemian
vuoksi kotiin eristdytyneet alle 10-vuotiaiden
niin sanottujen normaalilasten perheet ovat ehki
saaneet hetkellisen kokemuksen siitd, miltd tun-
tuu kun vanhempi joutuu jadmaan palkattomalle
vapaalle, hoitamaan lasta kotiin ja rajoittamaan
liikkumista. Hallitus tunnisti hienosti timin
muutostilanteen ja myonsi perheille viliaikaisen
taloudellisen epidemiatuen, arvoltaan noin 720
euroa kuukaudessa (8).

Erityislapsen vanhempi voi hakea Helsingissa
432 euron arvoista kuukausittaista omaishoidon
tukea jatkuvaa valvontaa edellyttdvin tai esimer-
kiksi itsetuhoisesti kdyttidytyvan lapsen vuoksi.
Nimi vanhemmat voivat joutua vidhentimiin
tyotekoa tai lopettamaan palkkatyon kokonaan
aivan vastaavasti kuten epidemiatuen saavat
vanhemmat. Saadakseen seuraavan hoitoluokan
eli epidemiatukea vastaavan, yli 700 euron arvoi-
sen omaishoidontuen, lapsen hoidon ja valvon-
nan on jo oltava luonteeltaan pidisddntoisesti
ympdrivuorokautista eli myos yohoitoa vaativaa.
Tukea saadakseen perheen on myos tiytettavd
tarkka pisteytyskriteeristd. (9.) Tutkimuksen osoit-
taman, perheille lankeavan tyomairian perusteel-
la olisikin ehkid aika arvottaa erityisperheissd
tehtdavin tyon arvo uudelleen.

Toivon, etti tieteellisen tiedon lisiksi tutki-
mus tuottaa kdytinnon tyohon tietoa, joka auttaa
ammattilaisia tunnistamaan sekd erityisperheet
palveluiden kayttdjind ettd heidin jokapiiviiset
haasteensa. Ehkd yksi tapa kehittdd nykyisten
sosiaali- ja terveyspalveluiden vaikuttavuutta
voisikin olla liheisemmin tutkimusyhteistyon
tekeminen esimerkiksi palvelututkimuksen kans-
sa. Lisdksi palveluiden jirjestimisti ja tuotantoa
kehittdessdin palveluntuottajat voisivat hyodyn-
tdd nykyistd enemmain kulutustutkimuksen ja lii-
ketaloustieteen koulutuksen saaneita henkil6ita.
Uskon, ettd palveluiden jirjestimiseen tarvitta-
van osaamisen monimuotoistaminen tarjoaisi
erilaisia nikemyksii sote-alalla tunnistettujen ra-
kenteellisten haasteiden ratkomiseen.
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