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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa autististen lasten vanhempien siséisia
ja ulkoisia voimavaroja. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntaa autististen
lasten vanhempien voimavarojen tukemisessa.

Tutkimuksen kohdejoukko koostui Kuntoutus- ja kehittamiskeskus Huvituksessa sopeu-
tumisvalmennuskursseilla olleiden autististen lasten vanhemmista. Tutkimus oli kvanti-
tatiivinen ja aineisto kerattiin strukturoidulla kyselylomakkeella kevaalla 2011. Kysely-
lomakkeita lahetettiin 104 ja niihin vastasi 50, jolloin vastausprosentti oli 49.

Tarkeédksi osaksi vanhempien voimavaroja muodostui vanhempien tiedot autismista ja
taidot hoitaa autistista lasta. Enemmistd koki tietdvansd paljon autismista ja valtaosa
vastaajista koki osaavansa hoitaa hyvin autistista lastaan. Ulkoisista voimavaroista tér-
kedksi koettiin erilaiset tuet, joista oleellisimmiksi nousivat aamu-/iltapaivé- ja tilapéis-
hoito sek& korotettu alle 16-vuotiaan vammaistuki. Mannerheimin Lasten ja Nuorten
Kuntoutussaation, Kuntoutus- ja kehittamiskeskus Huvituksen sopeutumisvalmennus-
kursseilta tarkeimmiksi voimavaroja tukeviksi elementeiksi mainittiin luennot, asiantun-
tijatapaamiset ja palveluohjaus.

Taman tutkimuksen perusteella vanhemien voimavaroja voitaisiin tukea lisaamalla eri-
laisten tukien mé&aré&a kuten lastenhoito apua, jolloin vanhemmilla jdisi enemman aikaa
itselleen. My6s taloudellista toimeentuloa tulisi parantaa, jotta olisi riittdvasti varalli-
suutta hoitaa ja kuntouttaa autistista lasta. Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvitus voisi
pyrkid antamaan enemman tukea autististen lasten sisaruksille, jolloin koko perheen hy-
vinvointi lisdantyisi.

Tulevaisuudessa jatkotutkimusaiheina voisi olla autististen lasten vanhempien voimava-
rat myods  Kuntoutus- ja  kehittdmiskeskus  Huvituksen  ulkopuolella.
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The purpose of this thesis was to survey the internal and external resources of parents
who have an autistic child. The aim was to produce information that can be used to
support parental resources in families with an autistic child.

In this research, the target group consisted of parents whose autistic children had at-
tended an Integration Coaching course at Huvitus Rehabilitation and Development
Center. The research was quantitative, and the material was collected by a structured
questionnaire in spring 2011. Questionnaires were sent to 104 parents, and a total of
50 parents responded, hence the response rate was 49 per cent.

The study revealed that the parents’ knowledge on autism and the skills how to take
care of an autistic child are vital elements of their resources. A large majority of the
respondents considered their knowledge about autism excellent and most of them
also perceived their ability to look after an autistic child good. As for the external
support resources, the parents appreciated any help of different kind, most impor-
tantly, morning and afternoon care, temporary care as well as entitlement to in-
creased Disability Allowance for under 16-year olds. Both the lectures and meetings
with specialists as well as the case management services made up a most significant
support resource on the Integration Coaching cause organised by The Foundation for
the Rehabilitation of Children and Young People (part of The Mannerheim League
for Child Welfare) and by Huvitus Rehabilitation and Development Center.

This research indicates that the parents’ resources should be supported further by
even more versatile forms of help, such as Childcare Assistance, which would enable
the parents to allow themselves more quality time in future. In addition, the parents’
means of economic livelihood should be improved further, so that they would be bet-
ter able to rehabilitate and take care of an autistic child. For increased well-being of
the family, Huvitus Rehabilitation and Development Center should give more sup-
port to siblings and peer groups.

Further research is needed on the resources available to parents with autistic children
outside the activities of Huvitus Rehabilitation and Development Center.
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1 JOHDANTO

Autismia esiintyy kansainvalisen tautiluokituksen mukaan kolmesta neljaén 10 000:
sta lapsesta, jos kaytetddn suppeaa lapsuusian autismimadritelmas. Suppealla maari-
telmalla tarkoitetaan lapsia, joille on diagnosoitu lapsuusian autismi. Jos autismi
maadritelld&n laaja-alaisesti, miké tarkoittaa, ettd autistisia ovat my6s henkildt, joilla
esiintyy autistisia kayttaytymispiirteitd, esiintyvyys on 10- 15 lasta 10 000:sta. (Ke-
rola, Kujanpaa & Timonen 2009, 26- 27.)

Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittda autistilasten vanhempien sisaisia ja
ulkoisia voimavaroja sek& miten voimavaroja voidaan tukea paremmin. Opinnéyte-
tyon tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa, jotta vanhempien voimavaroja kuntoutus-
tydssa voitaisiin tukea ja vahvistaa. Opinndytetyontilaaja on Mannerheimin lasten-
suojeluliiton Ylaneelld toimiva kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvitus, jossa toteute-
taan muun muassa autistilasten kuntoutusta yksilollisesti ja perhemuotoisissa kuntou-

tuksissa kuten sopeutumisvalmennuskursseilla (Lastenkuntoutus 2010).

Aihe on kiinnostava, koska olen tydskennellyt autististen lasten kanssa perhemuotoi-
sessa sopeutumisvalmennuksessa. Aiheen valintaan vaikutti haluni lisata tietoa van-

hepien voimavaroista ja niita tukevista tekijoista.

2 AUTISMI

ICD-10 tautiluokitus méarittelee autismin laaja-alaiseksi kehityshéirion muodoksi,
jolle on ominaista ennen kolmen vuoden ik&a ilmenevé poikkeava kehitys. Yleisia
piirteitd autismissa on molemmin puoleinen sosiaalisen vuorovaikutuksen héirio,
viestinndn hairio ja kapea-alainen kertautuva kaytds. Muita yleisia piirteitd autismille
ovat pelko-, uni- ja syémishairiot, raivokohtaukset ja aggressiivisuus. Autismia esiin-

tyy kaikissa &lykkyysosamaéaratasoissa, mutta kolme neljésosaa karsii alyllisesta ke-



hitysvammaisuudesta. Alyllinen kehitysvammaisuus voi aiheuttaa omia erityispiirtei-
taan kuten itsensd vahingoittamista esimerkiksi ranteen puremista. Kaavamainen
kayttdytyminen voi kohdistua erilaisiin esineisiin kuten kodin koriste-esineet. Kaa-
vamainen kayttdytyminen pitad sisalladn asioiden muuttumattomana pitdmisen halun,
esimerkiksi huonekalujen siirtdaminen voi aiheuttaa autistilla suurta vastustusta.
Myohemmaélla ialla kiinnostuksen kohteet voivat kohdistua aikatauluihin, kulkureit-
teihin ja paivamaariin. (1ICD-10, 2010.)

Autistisiin lapsiin voidaan asettaa yksi ennakkokasitys, joka on ettd autistisen lapsen
hoitaminen on ty6l&sta ja psyykkisesti kuormittavaa. Tamén vuoksi ennakkoluuloton

vuorovaikutus perheen kanssa on tarkead. (Gillberg, 2000, 72- 73).

Autistisen lapsen vanhempana pitdéd sopeutua muuttuviin tilanteisiin, omia aikataulu-
ja voi joutua muuttamaan, kyldssé kaynti ja tuttavien tapaaminen saattaa olla véhais-
td. Myos autistisen lapsen syomis-, nukkumis- ja oppimisvaikeudet tuovat runsaasti
lisarasitetta koko perheelle. (Ikonen, 1998, 242- 243).

3 VOIMAVARAT

Voimavaroilla tarkoitetaan sisdisia ja ulkoisia resursseja, joiden avulla ihminen jak-
saa henkisesti hyvin. Voimavaroja voidaan saada eldman aikana lisd4 tai niiden maa-
ré voi vahentyd. Usein ihmisilld on my0ds voimavaroja, joita ei itsellddn edes tied&
olevan ennen kuin tilanteessa, jossa niitd voi yllattden tarvita. Voimavarat voivat tul-
la ihmisesta itsestddn, jolloin ne ovat sisdisid voimavaroja. Sisdisiin voimavaroihin
kuuluvat fyysinen terveys, taloudellinen tilanne, ihmissuhteet seka tiedot ja taidot.
Ulkoisiin voimavaroihin kuuluvat vertaistuki, yhteiskunnan tarjoamat palvelut, apu-
valineet ja taloudellinen tuki. (Laitoniemi 2006.) Viitanen on tutkinut kehitysvam-
maisten lasten vanhempien voimavaroja Satakunnassa ja paassyt tuloksiin, jossa

vanhempien voimavaroja voitaisiin edistaa lisaédmalla erilaisten tukien, kuten hoito-



apujen muodossa. Myds runsaalla tiedon ja taidon valityksella on selke& lis& van-
hempien voimavaroihin. (Viitanen 2009,44- 46 .) Halima ja Martikainen opinndyte-
tyossadn olivat tutkineet kehitysvammaisen lapsen vanhempien arkieldmaa ja siina
oleellisia voimavaroja. Tutkimustulokset osoittivat, ettd vanhemmilla ei juurikaan
riittdnyt aikaa harrastaa, sill4 kehitysvammainen lapsi vaatii jatkuvaa valvontaa. (Ha-
lima & Martikainen 2002, 34- 35.)

3.1 Sisaiset voimavarat

Sosiaali- ja terveysministerion mukaan sisaisiin voimavaroihin kuuluu vanhempien
koulutus, heidén tietonsa ja taitonsa seka luottamukselliset ihmissuhteet. Voimava-
roja kuluttavia tekijoita voivat olla arkipaivan raskaus ja siihen liittyen vanhempien
oman tai yhteisen ajan vahyys, liiallinen tyoméaara ja huono rahatilanne. Siséisia
voimavaroja voidaan liséta esimerkiksi lapsen hoitoon ja kehitykseen liittyvén tiedol-

la, joka tuo lisdvarmuutta elaméaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004.)

3.2 Ulkoiset voimavarat

Sosiaalista tukea ja sen puutetta voidaan pitd4 ulkoisia voimavaroja parantavia tai
heikentavia tekijoita. (Kaljunen, 2002.) Myo6s yhteiskunnalta saatavat tuet, apuvali-
neet, palvelut voidaan lukea ulkoisiksi voimavaroiksi(Sosiaali- ja terveysministerio
2004.)

Kela myodntaa alle 16-vuotiaalle vammaistukea, jos saaja on pitkaaikaisesti sairas tai
vammainen. Edellytyksena tuen saamiselle on vahintdan kuusi kuukautta kestava ta-
vanomaista suurempi rasituksen ja sidonnaisuuden lisd&ntyminen vastaavanikéiseen
terveeseen lapseen verrattuna. Vammaistuki on joko maérdaikainen tai lapsen 16:sta
ik&vuoteen asti jatkuva, timan méaraytyessa lapsen sairauden tai vamman arvioituun

sidonnaisuuteen ja rasittavuuteen.(Kansanel&kelaitos 2010).

Asetuksen vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd palveluista ja tukitoimista

(1987/759)mukaan kuljetuspalvelut mydnnetéén saattajapalveluineen vaikeavammai-



sen henkilon tydssa k&dymiseen, opiskeluun, asioimisen, yhteiskunnallisen osallistu-

misen, virkistyksen tai muun sellaisen syyn vuoksi. tarpeellisiin kuljetuksiin.

Autistisilla lapsilla on kehitysvammalain mukaan oikeus tilapaishoitoon (1977/519).
Tilapdishoitoa voidaan jarjestda yksityisissa palvelukodeissa, henkilon kotona tai
muussa vastaavassa sopivassa paikassa.(Kehitysvammalaki 1977/519).

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA ONGELMAT

Taman opinnadytetyon tarkoituksena on selvittda autististen lasten vanhempien voi-
mavaroja seké niihin vaikuttavia tekijoitd. Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa tut-
Kittua tietoa, jotta vanhempien voimavaroja kuntoutusty0ssé voitaisiin tukea ja vah-

vistaa. Taman opinnaytetyon tutkimusongelmat ovat:

1. Misté autistisen lapsen vanhempien voimavarat koostuvat?

2. Miten autistisen lapsen vanhempien voimavaroja voidaan tukea?

5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimusmenetelmat ja aineistonkeruu

Tutkimus on kvantitatiivinen eli maéarallinen, koska tarkoituksena on kartoittaa autis-
tisten lasten vanhempien voimavaroja kayttdmalla mittarina strukturoitua kyselylo-
maketta. Kvantitatiivinen tutkimus voidaan tehdd joko kvalitatiivisen tutkimuksen
pohjalta, mutta se voi myds olla pohjana kvalitatiiviselle tutkimusaineistolle. Kvanti-
tatiivisen tutkimuksen etuna on laaja tutkimusaineisto (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2008, 132- 133.)



Kyselylomakkeessa (Liite 5) kysytddn suljettuja kysymyksid. Kysymykset on asetel-
tu neljaan ryhméaan, jotka ovat taustatiedot, sisdiset voimavarat, ulkoiset voimavarat
ja Mannerheimin lastensuojeluliiton kuntouttamis- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta
saadut voimavarat. Kyselylomake on muotoiltu Viitasen(2009) kyselylomakkeen
pohjalta ja sen loppuun on lisatty Huvituksen sopeutumisvalmennuskursseillaan
kayttdmasta kyselylomakkeesta joitakin kysymyksid. Koska kyselylomake on koosto
kahdesta jo aikaisemmin kaytossa olleista kyselylomakkeista, sité ei esitestattu. Vii-
taselta pyydettiin kirjallisesti (Liite 3) lupa hdnen kyselylomakkeensa kaytostd, joka
saatiin. Tutkimusaineiston kerd&misté varten anottiin tutkimuslupa Kuntoutus- ja ke-
hittdmiskeskus Huvituksen johtajalta (Liite 2), joka saatiin tammikuussa 2011. Ky-
selylomakkeen mukana lahetettiin vastaajille saatekirje, jossa ilmenee opinnaytetyon
tarkoitus ja tavoitteet ja toteuttaja. Lisdksi saatekirjeestd ilmenee viimeinen vastaus-

paiva.

Oikealla kohderyhmalla ja hyvilld kysymyksilla luodaan tutkimuksen perusedelly-
tykset. (Heikkil& 2008, 47- 48). Kysymyksia muotoillessa k&ytetdan vastaajille tuttua
muotoilua. Tdman vuoksi on tarke&a tuntea kohderyhmé. Kysymysten tulee olla joh-
donmukaisia ja sen vuoksi ne kannattaa ryhmitella kokonaisuuksiksi. (Vilkka 2005,
86- 87.)

Aineisto kerattiin strukturoidulla kyselylomakkeella helmi-maaliskuussa 2011. Kyse-
lylomakkeet lahetettiin Huvituksen toimesta 104:lle sopeutumisvalmennuskursseilla
olleille vanhemmille, jotka ovat olleet perhemuotoisessa kuntoutuksessa viimeisten
neljan vuoden aikana. Kyselylomake (Liite 5) ja saatekirje (Liite 4) postitettiin mu-
kanaan valmiit postimerkilliset vastauskuoret, jotka palautettiin Huvitukseen, josta
opinnaytetyontekija haki ne. Aikaa vastaamiselle annettiin nelja viikkoa.

5.2 Kohdeorganisaatio

Huvitus on Mannerheimin lastensuojeluliiton kehittdmis- ja kuntouttamiskeskus.

Kuntoutus muodostuu ryhmémuotoisesta toiminnasta, jossa vanhemmat, kuntoutujat
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ja sisarukset ovat omissa ryhmisséén, perheiden yhteisesta toiminnasta, perhetapaa-
misista ja asiantuntijaluennoista siten, etta jokaisen henkil0kohtaiset tarpeet tulevat
huomioiduiksi. Kuntoutuksen tavoitteena on kuntoutujan ja perheen hyvan ja tasa-
vertaisen elaman mahdollisuuksien vahvistaminen, kuntoutujan kasvun ja kehityksen
tukeminen ika- ja kehityskausien mukaisesti myos sisarukset ja vanhemmat huomi-
oiden. Kurssilla tarkeitd tavoitteita on kuntoutujan, vanhempien ja sisarusten mahdol-
lisuus kokemusten jakamiseen ja tunteiden kasittelyyn vertaisryhmissd. Kuntoutujan
sairauteen tai vammaan ja kuntoutukseen seké koulunkéyntiin liittyvan tiedon saanti
on peruslahtokohtana kuntoutusjaksolla. Perheen mahdollisuus yhdessa olemiseen ja
ilon kokemiseen yhteisissa toiminnoissa ja perheen arkea helpottavien ratkaisujen
I6ytyminen, seka kurssilta saatujen tietojen, keinojen ja taitojen siirtyminen kuntou-
tujan ja perheen arkeen ovat kuntoutusjakson oleellisia tavoitteita. (Lastenkuntoutus
2011.)

5.3 Kohderyhmén kuvaus

Tutkimuksen kohderyhmé koostui kuntoutusjaksolla olleiden autististen lasten van-
hemmista. Otos muodostui 104:std vanhemmasta, joiden autistinen lapsi on ollut so-
peutumisvalmennuskurssilla viimeisen neljan vuoden aikana. Vastanneita oli 50,

jolloin vastausprosentiksi tuli 49. Vastanneista naisia oli 44 ja kuusi miehia.

Vastaajista 42 %(n=21) oli ialtdédn 41 - 50 —vuotiaita. 31 — 40- vuotiaita oli 40 %
(n=20), alle 30 -vuotiaita vastanneista oli nelja prosenttia (n=2), 51- 60 -vuotiaita
vastanneista oli 12 % ja ylitse 60 -vuotiaita oli kaksi prosenttia. Avo-/avioliitossa
vastanneista oli 84 % (n=42) ja yksinhuoltajia oli 16 % (n=8).

Vastaajien autistisen lapsen sukupuoli oli 80 %:lla (n=39) poika ja tytt6ja 20 %
(n=10). Autistiset lapset olivat idltd&n 3-5 -vuotiaita 8 % (n=4), 6-7 -vuotiaita 22 %
(n=11), 8-10 -vuotiaita 24 % (n=12), 11- 13 -vuotiaita lapsia oli 22 % (n=11) ja 14-
16 -vuotiaita 24 % (n=12). Autistisilla lapsilla sisaruksia oli yksi 38 % (n=19) vas-
tanneista. Perheistd 14 %:lla (n=7) ei ollut kuin autistinen lapsi. Sisaruksia kaksi oli

26 %:lla (n=13) ja kolme sisarusta oli 12 %: (n=13). Nelja sisarusta oli kolmella (6
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%) autistisella lapsella. Viisi tai enemman sisaruksia oli vastanneista perheisté vain
kahdella(4 %).

5.4 Tutkimusaineiston kasittely ja analysointi

Analyysin ja johtopaatosten teko kerétysta aineistosta on ydinasia, johon tahdataén
tutkimuksen alusta alkaen. (Hirsjarvi ym. 2009, 221). Maaréllisell& tutkimusmene-
telmalla tehdyssa tutkimuksessa tavoitteena on perustella muuttujia koskevia véitteita
numeroiden ja tilastollisten yhteyksien avulla. Tamé edellyttdd tutkimusaineiston
ryhmittelya taulukkomuotoon. (Vilkka 2005, 89). Taulukoissa olevat tiedot voidaan
havainnollistaa ja painottaa tiedon tarkeytta kayrilla, pylvailla ja piirroksilla. (Hirs-
jarvi ym. 2009, 328.)

Kyselylomakkeista palautettiin 51 maardaikaan mennessa. Yksi lomakkeista oli se-
kavasti taytetty siten, ettd vastaajalla oli kaksi autistista lasta, joiden molempien tie-
dot oli vastaaja merkannut kyselylomakkeeseen erittelematta naita paperille. Vastaaja
oli my0s jattanyt vastaamatta useimpiin kysymyeksiin, jonka vuoksi lomake jouduttiin
hylkaamaan. Yksi vastauskuori tuli kahdeksan péivaa myohassa, jolloin sita ei voitu
ottaa mukaan aineiston analyysiin. Osa vastaajista oli jattanyt vastaamatta kysymyk-
siin, jotka késittelivat henkil0st6d, joka ei toiminut heidén autistisen lapsensa kanssa
kuten fysioterapeutti ja toimintaterapeutti. Kysymyksissa 71- 73, jotka mittasivat
myonnettyd vammaistukea, oli sekavasti vastattuja lomakkeita useita. Sekaannusta
vastauksissa aiheutti se, etta toiset vastaajat olivat kumulatiivisesti valinneet seka alle
16 -vuotiaan vammaistuen ja korotetun alle 16 -vuotiaan vammaistuen. Kyselylo-
makkeet analysoitiin kayttdaen OpenOfficen taulukkolaskentaohjelmaa. Tutkimustu-

loksista tehtiin graafisia taulukoita helpottamaan tulosten ymmartamista.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Sisdiset voimavarat

Tutkimusalueen rajaamiseksi sisaisistd voimavaroista otettiin mukaan autismiin liit-
tyvét tiedot ja taidot, taloudellinen tilanne, ihmissuhteet ja vapaa-aika, fyysiset ja
psyykkiset voimavarat. Kysymyksessa seitseméan selvitettiin vanhempien tietoja au-
tismista. Kaikki vastanneet tiesivét autismista vahintadn kohtalaisesti tai sitd enem-

man. Vaihtoehtoon paljon vastanneita oli 31, joka on 62 %. (Kuvio 1).

Tiedan autismista
70%
62 %
60 %
50%

40 %

30%

20% 16%
10%
0% 0%
0%
En lainkaan vahan/huonosti kohtalaisesti paljon/hyvin erittdin paljon/hyvin

Kuvio 1. Vanhempien tietdmys autismista(n=50)

Kysymyksessd kahdeksan selvitetddn vanhempien kokemusta tietojen riittdmisesté
autistisen lapsen hoitamiseen. Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista noin puolet
oli sitd mieltd, ettd heidan tietonsa riittdvat hyvin autistisen lapsen hoitoon. Nelja
prosenttia vastaajista koki tietojensa riittdvan huonosti autistisen lapsen hoitoon. Ku-

kaan ei kokenut tietojaan taysin riittaméattomiksi.
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Kuvio 2 Autismiin liittyvien tietojen riittdvyys lapsen hoitoon (n=50)

Koen tietojeni riittavan autistisen lapsen hoitoon
erittéin patjon/hyvin | N 12

paljon/hyvin I 2.4
kohtalaisesti | NG 12
vahan/huonosti [ 2

Enlainkaan |

Kysymyksissd 9-17 kysyttiin, mistd vanhemmat olivat saaneet tietoa autismista.
Vanhemmat kokivat saaneensa selkedsti eniten tietoa autismista Mannerheimin las-
tensuojeluliiton Kuntouttamis- ja kehittamiskeskus Huvituksesta, josta 36 vastaajaa
koki saaneensa paljon tai erittdin paljon tietoa autismista. Fysioterapeuteilta, toimin-
taterapeuteilta ja sosiaalityontekijoilta tietoa oli saatu véhan. Kaikilla vastaajille ei
ollut kontaktia kyseisten ammattiryhmien kanssa lainkaan. Myos autismiliitto, 1aaké-

rit ja internet olivat vanhempien térkeita tiedonlahteitd.(Taulukko 1).

Taulukko 1. Vanhempien tiedonlahteet autismista

Vaittama: En lainkaa | Vahan/ Kohtalaisesti |Paljon/ Erittéin
Olen saanut tietoa Huonosti Hyvin paljon/ hyvin
autismista... n % |n % |n % |n % |n %
9. Sairaan-/ter- | 19 3810 20112 24 |8 16 |1 2
veydenhoita-jalta

n=50

10. L&8Kariltdan=50 |6 12 112 24119 38 |13 26 |0 0
11. Lapsen opettajalta |20 40 |10 20|6 12 |11 22

n=50

12. Internetistda n=50 |4 8|7 14112 24 |18 36 |9 18
13.  Autismilii-tolta |3 69 18|18 36 |14 28 |6 12
n=50

14. Fysiotera-peutilta | 32 64 |9 185 10 |4 8 |0 0
n=50

15. Toimintate- | 10 20 |11 22|14 29 |12 24 |2 4
rapeutilta n=49

16. Kuntoutus- ja|l 2|1 2|12 24 |19 38 (17 34
kehittdmis-keskus

Huvituksesta n=50

17. Sosiaali- | 17 34121 42|14 8 |5 10 |3 6
tyontekijaltd n=50
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Kysymyksissa 18- 26 kysyttiin, mista tai keneltd vastaajat haluaisivat saada liséa tie-

toa autismista. Vastauksissa ilmeni, ettd vastaajat haluaisivat lisaa tietoa kaikista esi-

tetyista vaihtoehdoista. (Taulukko 2).

Taulukko 2. Toiveet tiedonlahteista

Vaittama: En lainkaan | Vahén/ Kohtalaisesti | Paljon/ Erittéin paljon/
Toivoisin saavani huonosti hyvin hyvin
lisaa tietoa
autismista...

n % |n % n % n % n %
18. Sairaanhoita- | 3 6 3 6 14 30 |16 34 |11 23
jalta n=47
19. Lagkarilta | 1 23 6 6 12 |20 40 |20 40
n=50
20. Lapsen |6 1215 10 |6 12 |18 37 |14 29
opettajalta n=49
21, Internetistd | 7 15|3 7 12 26 13 28 |11 24
n=46
22. Autismilii- | 1 23 6 |10 21 15 31 |19 40
tolta n=48
23. Fysio-|19 4215 11 |8 18 |7 16 |6 13
terapeutilta n=45
24, Toiminta- |8 183 7 9 20 |15 34 |9 20
terapeutilta
n=44
25. Kuntoutus- ja|2 412 4 11 24 |15 33 |16 35
kehittamis-keskus
Huvitukselta n=46
26. Sosiaali- | 5 107 14 |14 29 |12 24 |11 22
tyontekijalta n=49

Kyselylomakkeen toisessa osiossa selvitettiin vanhempien taitoja hoitaa autistista

lasta. Vastaajista 51 % (n=25) koki taitonsa hoitaa autistista lastaan hyviksi. Kukaan

vastaajista ei kokenut taitojaan taysin riittamattomiksi (Kuvio 3).

Kuvio 3. Vanhempien kokemus taitojensa riittdvyydesta autistisen lapsen hoitoon (n=49).

Koen taitojeni riittavan autistisen lapsen hoitoon

erittdin paljon/hyvin _ 18 %
paljon/hyvin
kohtalaisesti
vahdn/huonosti

En lainkaan

N 51 %
I 27 %
B 4%

0%

0%

10%

20%

30%

40 %

50 %

60 %
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Kysymyksissd 28- 37 selvitettiin mistd vanhemmat olivat saaneet taitoja hoitaa autis-
tista lasta. Taitoja hoitaa autistista lasta oli vanhemmat saaneet oman lapsensa hoita-
misen kautta eniten, siten ettd 32 % (n=16) oli saanut paljon taitoja ja erittdin paljon
taitoja oli saanut 60 % (n=30). Lisédksi paljon taitoja vanhemmat kokivat saaneensa
Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta. Sairaan-/terveydenhoitajat, 14&karit ja
fysioterapeutit eivéat olleet kenenkain mielestd kyenneet antamaan erittdin paljon tai-

toja hoitaa autistista lasta. (Taulukko 3).

Taulukko 3. Tahot, joilta vanhemmat saaneet taitoja hoitaa autistista lasta

Vaittama: En lainkaan Vahan/ Kohtalaisesti | Paljon/hyvin | Erittdin paljon/
Olen  saanut huonosti hyvin

taitoja  hoitaa
autistista

lasta... n % |n % |n % |n % |n %

28. Oma|l 2 2 4 1 2 16 32 |30 60
kokemus n=50

29. Sairaan-/ |20 40 |12 24 |9 18 |9 18 |0 0
terveyden-
hoitajalta n=50

30. Laakarilta| 8 16 |19 38 16 32 |7 14 |0 0
n=50

31. Lapsen |16 32 |8 16 12 24 110 20 |4 8
opettajalta
n=50

32. Internetistd | 11 22 10 20 |11 22 |12 24 |6 12
n=50

33. Autismilii-| 6 12 15 30 16 32 |9 18 |4 8
tolta n=50

34. Fysiotera- |29 62 |9 19 |6 13 |3 6 0 0
peutilta n=47

35. Toiminta- |6 13 |14 30 |11 23 |13 28 |3 6
terapeutilta
n=47

36. Kuntout- |2 4 4 8 15 31 |18 37 |10 20
tamis- ja
kehittdmis-
keskus
Huvituksesta
n=49

37.  Sosiaali- |21 42 |18 36 |4 8 |3 6 |4 8
tyontekijalta
n=50

Kysymyksissd 38- 46 kysyttiin, mistd vanhemmat toivoisivat saavansa enemman tai-
toja hoitaa autistista lasta. Vanhemmat toivoivat saavansa lisa4 taitoja hoitaa autistis-

ta lastaan l&hes kaikista tarjotuista vaihtoehdoista. Erityisesti l&&karit, opettajat, au-
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tismiliitto, Huvitus ja toimintaterapeutit olivat l&hteitd, joista vanhemmat toivoivat

saavansa lisad taitoja. (Taulukko 4).

Taulukko 4. Tahot, joilta vanhemmat toivoisivat saavansa taitoja hoitaa autistista lasta.

Vite: En lainkaan Vahan/ Kohtalaisesti | Paljon/ Erittdin paljon/
Toivoisin huonosti hyvin hyvin

saavani  liséa
taitoja  hoitaa
autistista
lastani... n % n % n % n % n %

38.  Sairaan-/ |4 8 7 15 |13 27 12 25 |12 25
terveyden-
hoitajalta n=48

39. Laakarilta|3 6 1 2 12 24 |18 37 |15 31
n=49

40. Lapsen |4 8 |5 10 |10 20 19 39 |11 22
opettajalta
n=49

41. Internetista | 10 22 3 7 11 24 10 22 12 26
n= 46

42. Autismilii- |1 2 2 4 12 25 |18 38 |15 31
tolta n=48

43. Fysio- |17 39 |5 11 |7 16 |6 14 |9 20
terapeutilta
n=44

44. Toiminta- |6 13 |5 11 |6 13 |13 29 |15 33
terapeutilta
n=45

45.  Kuntout- |2 4 |4 9 |8 17 |14 30 |19 40
tamis ja
kehittamis-
keskus
Huvituksesta
n=47

46.  Sosiaali- |12 25 |6 13 |11 23 |9 19 |10 21
tyontekijalta
n=48

Kysymyksessd numero 47 tiedusteltiin, minkélainen oli perheen taloudellinen tilan-
ne. Vastaajista 40 % (n=20) tuli taloudellisesti toimeen kohtalaisesti ja hyvin 36%
(n=18). Kaksi prosenttia vastaajista koki taloudellisen toimeentulonsa taysin riitta-

mattomaéksi. (Kuvio 4).
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Kuvio 4. Vanhempien ké&sitykset taloudellisesta toimeentulosta (n=50).

Taloudellinen toimeentulo

25
20

20 18
15
10 7

s 4

. ]
0 —

En lainkaan Huonosti kohtalaisesti Hyvin Erittdin Hyvin

Tutkimukseen osallistuneilta vanhemmilta tiedusteltiin, miten heidén taloudellinen
toimeentulonsa riitti autistisen lapsen hoitoon kysymyksessa 48. Vastaajista 44 %
(n=22) koki varallisuutensa riittdvan hyvin lapsenhoitoon. Seitsemén (14 %) vastaa-

jan mielesté varallisuus riitti huonosti lapsen hoitoon. (Kuvio 5).

Kuvio 5. Vanhempien késitys varallisuuden riittdmisesté autistisen lapsen hoitoon (n=50)

Varallisuuden riittdaminen autistisen lapsen hoitoon
Erittdin Hyvin _ 12/%
Hyvin - | 44 %
ontalaisesti | 23 %
Huonosti _ 14 %

En lainkaan - 2%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40 % 45% 50 %
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Kysymyksessad numero 49 tiedusteltiin, riittiké perheen varallisuus autistisen lapsen
kuntoutukseen. Varallisuus autistisen lapsen kuntoutukseen ei riittanyt lainkaan kol-
mella vastanneita. Huonosti ja kohtalaisesti varallisuus kuntoutukseen riitti molem-
missa vaihtoehdoissa 11:sta vastanneista (22 %). Hyvin varallisuus riitti kuntoutuk-

seen 19:sta ja erittdin hyvin kuudella.

Kuvio 6. Vanhempien késitys varallisuuden riittdminen autistisen lapsen kuntoutukseen (n=50).

Varallisuuden riittdminen autistisen lapsen kuntoutukseen

erittain Hyvin || 12 %
tin - | 38 %
onvalasesti ||, 2
oo | 2 %
En lainkaan _ 6%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40 %

Kyselylomakkeen osiossa neljé selvitettiin vanhempien ihmissuhteita ja vapaa-aikaa.
Vastanneilla ystavia, vapaa-aikaa ja harrastuksia oli kohtalaisesti ja vastanneet koki-
vat naiden tekijoiden auttavan jaksamista, mutta lisad aikaa olisi suotavaa olla l&hes
kaikkien mielesté.(Taulukko 5).



Taulukko 5. Thmissuhteiden ja vapaa-ajan merkitys jaksamiseen.
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Vaite:

Ei lainkaan

n

%

Véhén
n

%

Kohtalaisesti

n

%

Paljon

Erittdin paljon
n %

50.  Minulla on
hyvia ystévid n=50

3

6

11

22

22

44

10

4 8

51. Minulla on aikaa
ystavilleni n=49

24

49

17

35

52. Minulla on aikaa
laheisilleni n=50

12

24

21

42

12

24

53. Minulla on aikaa
itselleni n=50

12

26

52

10

20

12

54. Toivoisin, etta
minulla olisi
enemman aikaa
ystavilleni n=49

12

24

21

43

14 29

55. Toivoisin, etta
minulla olisi
enemman aikaa
laheisilleni n=48

13

17

35

23 48

56. Toivoisin, ettd
minulla olisi
enemman aikaa
itselleni n=50

14

16

32

27 54

57. Saan apua lasten
hoitoon  ystaviltani
n=50

23

46

18

36

10

58. Saan apua lasten
hoitoon l&heisiltani
n=50

14

17

34

10

20

10

20

59. Ystavat ovat
parantaneet henkisté
hyvinvoin-tiani
n=50

10

12

12

20

40

13 26

60. Puoliso/
sukulaisen ovat
parantaneet henkista
hyvinvointiani n=50

10

11

12

20

40

11 22

61. Minulla on
harrastuksia n=50

13

26

12

24

14

28

14

62. Koen saavani
lisdvoimia  arkeen
harrastuksis-tani
n=49

12

24

14

18

17 35

Kyselylomakkeen osiossa viisi Kysyttiin fyysisestd kunnosta, vastanneet olivat sita

mieltd, ettd autistisen lapsen hoito on vahintéan kohtalaisen raskasta tai sitd raskaam-

paa. Monet myos kaipaisivat lisdapua lastenhoitoon.
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Taulukko 6. Vanhempien kokemus fyysisestd hyvinvoinnista ja fyysisesta rasittavuudesta autistisen

lapsen hoidossa.

Erittdin
huono
n

Viite:

%

Huono/
huonosti

Kohtalainen/
kohtalaisesti

n % |n %

n

Hyvé/ Hyvin

%

Erittdin
hyvin
n

hyvé/

%

63. Fyysinen |2
kuntoni on talla
hetkella n=50

8 16

21 42

15

30

4

8

64.
kuntoni
lasten
n=50

Fyysinen |1
riittaa
hoitoon

34

19

38

16

65. Koen lapseni |6
hoitamisen
fyysisesti
kuormit-tavaksi
n=49

12

12

24

20 41

14

66. Tarvitsen | 8
lastenhoitoapua,
jotta  jaksaisin
fyysisesti hyvin
n=49

16

24

10

20

20

Kyselylomakkeen osiossa kuusi kysyttiin psyykkisestd hyvinvoinnista. Vastanneet

kokivat psyykkisen hyvinvoinnista, siten ettd 44 % (n=22) voi kohtalaisen hyvin

psyykkisesti. Psyykkinen hyvinvointi riittdd samalla maaralla myos autistisen lapsen

hoitoon, vaikkakin 31 % (n=15) kokee lapsen hoitamisen psyykkisesti hyvin rasitta-

vaksi ja 33 % (n=16) kokee sen erittéin raskaaksi.

Taulukko 7. Vanhempien psyykkisestd hyvinvoinnista lastenhoidossa

Vite: Erittdin |Huono/ | Kohtalaisesti Hyvé/ hyvin | Erittdin  hyva/
huono/ | huonosti hyvin
huonosti
n % n %|n % |n % (n %

67. Psyykkinen hyvinvointini | 2 419 18 |22 44 |13 26 |4 8

on tall& hetkelld n=50

68. Psyykkinen hyvinvointini | 2 416 12|22 44 |14 28 |6 12

riittdd talla hetkelld lapsen

hoitoon n=50

69. Koen lapseni hoitamisen |1 2|5 10|12 24 |15 31|16 33

psyykkisesti  kuormittavaksi

n=49

70. Tarvitsen |6 12 |2 419 18 |13 27 (19 39

lastenhoitoapua, jotta

jaksaisin psyykkisesti hyvin

n=49
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6.2 Ulkoiset voimavarat

Kyselylomakkeen osiossa seitsemén Kkysyttiin ulkoisista voimavaroista. Ulkoisia
voimavaroja tutkittaessa vanhemmilta kysyttiin tuista, joita heille on myonnetty.
Kaikille oli myodnnetty vahintdén alin alle 16 -vuotiaan perusvammaistuki, mutta
useimmille korotettu alle 16 -vuotiaan vammaistuki. Monille oli myds myd&nnetty

ylin alle 16 -vuotiaan vammaistuki.(Taulukko 8).

Taulukko 8. Autistisille lapsille mydnnetyt vammaistuet.

Viite: Ei Kylla

n % |n %
71. Lapselleni on myonnetty alin alle 16-vuotiaan|35 85 |6 15
vammaistuki n=41
72. Lapselleni on myo6nnetty alle 16 -vuotiaan|13 29|32 71
korotettu vammaistuki n=45
73. Lapselleni on myonnetty alle 16 -vuotiaan ylin|28 62 |17 38
vammaistuki n=45

Muita tukia ja palveluja autistisille lapsille oli mydnnetty myds runsaasti, paasaantoi-
sesti tarpeen mukaan. Yleisimpind myonnettyind tukina olivat tilapdis- 72 %:lla
(n=36) ja aamu-/iltapéivahoito 76 %:lle (n=36).(Taulukko 9).

Taulukko 9. Autistisille lapsille my6nnetyt palvelut.

Vite: Ei tarvetta Ei Kylla

n %|(n % |n %
74.  Lapselleni on  myonnetty |7 14116 32|27 54
kuljetuspalvelu n=50
75.  Lapselleni  on  mydnnetty | 33 66 |11 22 |6 12
tulkkipalvelu n=50
76.  Lapselleni on  mydnnetty |13 26 |18 36|19 38
henkil6kohtainen avustaja n=50
77.  Lapselleni on  jarjestetty |1 213 26|36 72
mahdollisuus tilapdishoitoon n=50
78. Lapselleni on jérjestetty aamu-|6 12 |6 1237 76
ja/tai iltapdivahoito n=49
79. Lapseni lomien ajaksi on|8 16 |17 34|25 50
jarjestetty hoito n=50
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6.3 MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutusséation, Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus
Huvituksen sopeutumisvalmennuskurssilta saadut voimavarat

Kyselylomakkeen osiossa kahdeksan kysyttiin Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvi-
tuksesta saaduista voimavaroista. Vastauksissa korostuu vanhempien ryhmasta saatu
vertaistuen maard, jota vanhemmat kokivat saaneensa paljon (24 % n=12) tai erittédin
paljon (35 % n=17). Perhekeskusteluista vanhemmista valtaosa koki saaneensa pal-
jon 33 % (n=16) hyotyd. Palveluohjauksesta paljon hydtyd oli saanut 40 %
(n=19).(Taulukko 10).

Taulukko 10. Huvituksesta saadun tuen ja voimavarojen arviointi

Vite: En lainkaan | V&hén Kohtalaisesti Paljon Erittain paljon
n % |n % n % [n % [n %
80. Olen saanut tukea |2 4/8 16 |10 20|12 24|17 35

vanhempien ohjatusta
vertaisryhmésta n=49

81. Olen saanut tukea |12 26 |6 1313 2819 20 |6 13
lasten-/nuorten

ohjatusta

vertaisryhmésta n=46

82. Olen saanut tukea |16 35(8 1719 2018 17 |5 11

sisarusten  ohjatusta
vertaisryhmésté n=46

83. Olen saanut tukea |3 64 8|17 35|13 27|11 23
perheen ohjatusta
yhteisestd toiminnasta
n=48

84. Huvituksessa | 4 8|5 1012 24116 33|12 24
kaydyt
perhekeskustelut ovat
auttaneet arjessa
selviytymistd n=49

85. Olen kokenut|3 6|3 6|8 17119 40|15 31
palveluohjauksen
Huvituksessa
tukeneen
voimavarojani n=48

86. Olen saanut tukea |1 213 67 14118 37120 41
voimavaroilleni
Huvituksessa
jarjestetyista
luennoista/asiantuntija
tapaamisista n=49




23

7 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

7.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda autististen lasten vanhempien sisaisia ja ul-
koisia voimavaroja. Tavoitteena oli saada luotettavaa tietoa siitd, mitka tekijat lisaa-

vat voimavaroja niin, etta niita voitaisiin parhaiten tukea.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd mista autististen lasten vanhempien voimavarat
koostuvat. Sisdisistd voimavaroista oleellinen asia oli tiedot autismista, joista kaikki
vastaajat tiesivat vahintdan kohtalaisesti, paljon autismista tiesi lahes kaksi kolman-
nesta ja lahes viidennes koki tietdvansa autismista erittdin paljon. Tietojen riittdmi-
sestd autistisen lapsen hoitoon kysyttdessa lahes kaikki vastasivat tietdvansa autis-
mista kohtalaisesti tai sitd enemman. Autismiin liittyvét tiedot ovat pitkélti tulleet
Kuntouttamis- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta, Internetistd, Autismiliitolta ja laa-

kareilta. Tiedot autismista koettiin tarkeaksi voimavaraksi.

Taidot hoitaa autistista lasta olivat vastaajien oman kokemuksen mukaan korkeat,
kun yli kaksi kolmannesta koki osaavansa hoitaa autistista lasta hyvin tai erittdin hy-
vin. Oma kokemus, Autismiliitto ja Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvitus olivat

antaneet eniten taitoja hoitaa autistista lasta.

Taloudellinen tilanne vastaajilla oli kohtalaisen hyvéa, mutta varallisuuden riittdminen
sekd autistisen lapsen hoitoon ettd kuntoutukseen ei ollut kaikilla riittdvd. Huonosti
varallisuus riitti kuntoutukseen hieman yli viidenneksell& vastaajista ja ei lainkaan
vajaalla kymmenykselld vastaajista. Hoitoon varallisuus riitti kohtalaisesti tai pa-

remmin yli kolmella neljasté.

Ystavat ja laheiset koettiin tarkedksi voimavaraksi, mutta ajan puute tuotti ongelmia
monille vanhemmille. Erityisesti monet vanhemmat kokivat ajan puuttumisen itsel-
t&an, siten ettd yli neljannes viidesta vastaajista olisi halunnut itselleen enemman ai-
kaa joko paljon tai erittdin paljon. Monet kokivat saavansa voimavaroja myos harras-

tuksista.
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Fyysinen kunto koettiin vastausten perusteella kohtuullisen hyvaksi. Vaikka lapsen
hoitamista ei koettu fyysisesti liian raskaaksi, moni koki saavansa fyysista kestavyyt-

t4 enemman, jos lapsen hoitoon saisi apua.

Psyykkinen hyvinvointi koettiin valtaosin kohtalaiseksi ja sen riittavéan autistisen lap-
sen hoitoon. Monet kokivat autistisen lapsensa hoitamisen psyykkisesti kuormitta-
vaksi ja kokivat olevansa hoitoavun tarpeessa, jotta jaksaisivat psyykkisesti parem-

min.

Ulkoisista voimavaroista kysyttiin paljon tuista, joita oli runsaasti myonnetty. Kaikil-
la vastaajista oli vahintaan alin alle 16 -vuotiaan vammaistuki, mutta yli kaksi kol-
mesta sai korotettua vammaistukea. Tassa kysymyksessé virhemarginaali on korke-
ampi, kun monet vanhemmista olivat vastanneet valitsemalla useamman tuen, siten
ettd se olisi kumulatiivisesti kasvava, jos on korotettu alle 16 -vuotiaan vammaistuki
saa myos alinta vammaistukea. Muista myonnetyista palveluista eniten oli mydnnetty
aamu- ja/tai iltapdivahoito, joka oli hieman yli kolmella neljasta ja sek& mahdollisuus
tilapdishoitoon, joka oli myodnnetty lahes joka kolmannelle.

Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta oleellisin saatu voimavara oli Huvituk-
sessa jarjestetyt luennot ja asiantuntija tapaamiset. Myds palveluohjauksen oli valta-
osa kokenut itselleen hyddylliseksi. Monet my6s kokivat saaneensa tukea itselleen
vanhempien vertaisryhmasta. Sisarusten vertaisryhmasta koettiin olleen vahiten hyo-

tya.

Toisena tutkimus tutkimustavoitteena oli selvittdd, miten autististen lasten vanhempi-
en voimavaroja voidaan tukea. Vanhemmat pitivét tietoja tdrkednd osana voimavaro-
ja. Kysyttdessd, mistd tietoja voitaisiin saada lisdd, vanhemmista neljé viidesta koki
tarvetta saada lis&4 tietoa ladkéreiltd ja lahes kaksi kolmesta halusi saada lisaa tietoa
lapsensa opettajalta. My0s sosiaalityontekijoiltd haluaisi I&hes puolet saada lisaa tie-
toa.

Taitoja vanhemmat kokivat omaavansa melko runsaasti, mutta silti taitoja haluttaisiin

paljon vield lis&a. Tdssa suhteessa erityisesti Kuntoutus ja kehittdmiskeskus Huvituk-
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sesta enemman kuin kaksi kolmesta haluisivat saada liséa taitoja. Yli puolet myos
haluaisi saada lisad taitoja toimintaterapeutilta. Taitojen avulla voisi arkea saada su-

juvammaksi ja ndin lisata voimavaroja.

Vaikka valtaosa koki tulevansa toimeen hyvin, niin l&hes viidennella ei riittanyt kun-
nolla varallisuus hoitoon. Kuntoutukseen ei kunnolla rahaa riittdnyt lahes kolman-
neksella. Lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta saatavat voimavarat siis jaivat osalla
melko vahaisiksi ja se nakyy my6s vanhempien oman ajan puuttumisessa, siten etta
ldhes kolmanneksella ei riitd aikaa laheisilleen tai ystaville kuin huonosti. Tukemalla
vanhempia erilaisilla hoitomuodoilla, vanhemmat voisivat levahtd4 véhan ystavien
tai l&heisten seurassa ja saada tata kautta enemmaén voimia arkeen. Myds harrastami-
seen jaa monilla liian véhan aikaa, vaikka monet kokevat saavansa lisdd voimavaroja

harrastuksistaan.

Hieman yli kolmannes kokee autistisen lapsen hoidon fyysisesti kuormittavaksi ja
kaksi viidesta kokisi tarvetta saada lastenhoitoapua voidakseen fyysisesti paremmin.
Psyykkisen hyvinvoinnin autistisen lapsen hoitoon kokee kohtalaisesti tai paremmin
riittdvan yli nelja viidestd, mutta parantaakseen psyykkisté hyvinvointiaan lahes kak-

si kolmesta haluaisi hoitoapua.

Ulkoisia voimavaroja voisi lisata lissamalla erilaisia palveluita. Erityisesti henkilo-
kohtaisen avustajan puutetta koki hieman yli kolmannes. Myods loma-ajoiksi hoito-
apua koki tarvitsevansa kolmannes. Ainoastaan hoitoapua aamu- ja/tai iltapaivéhoi-
toa kaipasi hieman yli kymmenes. Ainoastaan yksi vastaajista olisi kaivannut autisti-
selle lapselleen tilapaishoitoa, jota muuten oli myonnetty yli kahdelle kolmesta vas-

taajasta.

Tutkimuksen tulokset ovat osin yhtéléisia Viitasen(Viitanen S, 2009, 44-48) tutki-
muksen kanssa. Oleellisia asioita vanhempien voimavaroissa on tiedot ja taidot, seka
taloudellinen toimeentulo. Myds vanhemmille omaa aikaa takaavat palvelut, kuten
tilapdishoito olivat térkeitd ulkoisia voimavaroja. Vanhempien omille harrastuksille
el myodskaan juuri ole aikaa, mutta harrastukset lisddvat selkedsti voimavaroja van-
hempien oman kokemuksen mukaan. Samaan tulokseen myos Halima & Martikainen

(2002, 34) olivat opinnédytetydssaan péaaseet.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Luotettavuus tutkimuksessa on verrannollinen mittarin luotettavuuteen. Téssé tutki-
muksessa mittarina on kyselylomake(Liite 5). Reliabiliteetilla ja validiteetilla voi-
daan mitata luotettavuutta tutkimuksessa. Validiteettilla tarkoitetaan mittaako mittari
sitd, mitd sen on tarkoitus mitata(Metsdmuuronen 2006, 56). Validiteetti puolestaan
voi olla joko sisdisté tai ulkoista. Sisdiselld validiteetilla tarkoitetaan sit4, etta kasite
on mééritelty ja tutkimuksessa tutkitaan sité asiaa, jota teoria edellyttadd. Ulkoisella
validiteettilla, eli tutkimuksen yleiskestavyydelld, tarkoitetaan kaikkien tutkimustu-

losten yleistamisté perusjoukkoon. (Krause & Kiikkala 1996, 69- 70).

Reabiliteetilla tarkoitetaan tulosten tarkkuutta, eli luotettavuutta tai toistettavuutta
uudessa tutkimuksessa. (Hirsjarvi ym. 2009, 231). Jos otoksen koko tai vastaajien
maaré jaa kovin pieneksi, tulos on sattumanvarainen. (Heikkild 2008, 30). Tutkimuk-
sessani vastaajien maaraa pyrittiin pitdiméan suurena valmiilla postimerkityilla kirje-
kuorilla, jotka palautettiin Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvitukseen. Myos saate-
kirjeella ja siina kerrotuilla vastaajan oikeuksilla tahén pyrittiin. Talla tavoin pyrittiin
varmistamaan mahdollisimman suuri vastaajien osallistuminen. Jos vastausmaara
olisi ollut korkeampi, uskoisin ettd tulokset olisivat voineet olla monipuolisempia.

Nain pienella vastausten osuudella tulokset eivéat ole kunnolla yleistettavissa.

Tassa tutkimuksessa kaytettiin mittarina kyselylomaketta, jolla oli aikaisemmin mi-
tattu kehitysvammaisten lasten vanhempien voimavaroja Satakunnassa. Kyselyloma-
ketta muokattiin yhteistydsséd Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksen tyontekijan
kanssa siten, ettd voimavaroihin suuntautuvat kysymykset olisivat enemmaén autisti-
sen lapsen vanhemmalle. Lomakkeen loppuun lisattiin vield osia. Kuntoutus- ja ke-
hittdmiskeskus Huvituksen sopeutumisvalmennuskursseilla kayttdma kyselylomake
hyddyistd kuntoutusjaksolta. Reabiliteettia pyrittiin tdman liséksi lisddmé&an myos

selkeélld ohjeistuksella.
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7.3 Eettiset kysymykset

Leino- Kilpi ja Valiméki kirjoittivat vuonna 2003, ettd tutkimusetiikassa on kyse sii-
t4, miten tehd&én eettisesti hyva ja luotettava tutkimus. Tutkittavien ihmisten oikeu-
det ja kohtelu ovat huomioitava eettisesti hyvéssa tutkimuksessa. Heidan mukaansa
osallistujia tulee kohdella kunnioittavasti ja rehellisesti. Osallistujien tulee itse saada
paattad, osallistuvatko tutkimukseen. Tutkittaville on taattava anonymiteetti. Eetti-
sesti oikein toimittaessa on tutkimuslupa haettava asianmukaisesti. Tuloksia ana-
lysoitaessa oleellista on, ettd koko kelpuutettava materiaali kaytetdan. (Leino- Kilpi
& Valimaki 2003, 284, 290- 291.)

Tutkimuksessa kunnioitettiin vastaajien oikeuksia. Vastaajille toimitetussa vastaus-
lomakkeessa oli mukana saatekirje, jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja tavoit-
teet seka kerrottiin vastaamisen olevan vapaaehtoista. Jokainen kirjeen saanut pystyi
taten itse paattdmadn vastaako kyselyyn vai ei. Myods anonyymiyden sdilymisesta
kerrottiin saatekirjeessé vastaajille. Vastaajien anonymiteettia kunnioitettiin ja se sai-
lyi koko tutkimuksen ajan. Myos tutkimusluvat haettiin asianmukaisesti, oikeaoppi-
sen ohjeistuksen mukaan. Kyselylomakkeet havitettiin tutkimuksen valmistuttua.
Tutkimusta analysoitaessa kaytettiin kaikki keratty materiaali, paitsi kahta vastaus-
lomaketta, joista toisesta puuttui vastauksia ja toinen tuli paljon jéalkikateen annetun

toimittamispaivan.

7.4 Tutkimuksen hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustuloksia voitaisiin hyddyntdd pohjana uusille autististen lasten vanhempien
voimavaroja koskevissa tutkimuksissa. Tutkimustuloksia voitaisiin hyédyntdd Kun-
toutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksessa erityisesti sisarusten vertaisryhmén, mutta
myds kuntoutujana olevan autistiryhman kehittdmisessa. Tutkimustuloksia voitaisiin
kéayttdd myos suuntaa antavasti kuntasektorin sosiaalityontekijoille, fysio- ja toimin-
taterapeuteille ja terveydenhoitajille joilta vanhemmat kaipasivat enemman tietoja ja
taitoja. Tuloksista tuli myos esiin, ettd vanhemmat kokevat Kuntoutus- ja kehittdmis-

keskus Huvituksen palveluohjauksen hyddylliseksi, joka kertoo ettd erilaisten tukien
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ja palveluiden saaminen on vaikeaa ja siihen ei kuntatasolta saada riittdvasti ohjausta.
My0s opettajien antamat tiedot ja taidot jaavat vanhempien kokemuksen mukaan

melko vahélle.

Taman tutkimus oli mééarallinen tutkimus, jota usein pidetdén pinnallisena tutkimuk-
sena, koska tutkija ei paase perehtymaan syvemmin tutkittavien maailmaan(Heikkil&
2008, 15- 16.) Tutkimalla autististen lasten perheita ja kokemuksia yksilollisell& ta-
solla voisi valottaa paremmin perheen arjen raskautta. Sisaruksiin voisi kohdistaa
myo0s tutkimuksen heidan voimavaroistaan ja kokemuksistaan autistisen lapsen sisa-
ruksena, mutta myos heidan kokemuksistaan siitd, miten heidan perheen ulkopuoli-

nen sosiaalinen verkosto on asennoitunut autistiseen sisarukseen.
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LIITE1
Tapani Santala TUTKIMUSLUPA-ANOMUS
XAXXXAKXXAXXXXXX
XXX XX XXX XX XXX
XAXXXAKXXAXXXXXX
XXX XX XXX XX XXX

Mannerheimin Lastensuojeluliitto Huvitus
Seppo Laine, Kuntoutuspaallikk®

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan Rauman
toimipisteessé sairaanhoitajaksi. Opintoihini kuuluu opinndytetyon tekeminen.
Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa autistilasten vanhempien voimavaroja seké
niihin vaikuttavia tekijoita. Opinnédytetyon tavoitteena on tuottaa tutkittua tietoa, jotta
vanhempien voimavaroja kuntoutustydssa voitaisiin tukea ja vahvistaa.

Aion kerata aineistoin ohessa olevalla kyselylomakkeella syksylla 2010. Pyydan, etta
Huvituksesta postitettaisiin kyselylomakkeet autististen lasten vanhemmille. Kun
tutkimukseen osallistuvat ovat vastanneet kyselylomakkeeseen, he lahettavét sen
minulle Kirjekuoressa, jossa on yhteystietona ja postimaksu on maksettu ennalta.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja vastaajien anonymiteetti sdilyy koko
tutkimuksen ajan. Tavoitteena on, etta tutkimus valmistuu kevaan 2011 aikana, jonka
jalkeen tulen Huvitukseen esittdmaan opinnédytetyon tulokset ja luovutan yhden
opinnayteyon Huvituksen kéayttoon.

Opinnaytety6téni ohjaa lehtori, TtT Ritva Pirila puh 02- 6230557

Ystavallisin terveisin
Tapani Santala
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TUTKIMUSLUPA

Myonnén Juvan X En myonnd lupaa _ hoitotyon opiskelija Tapani Santalalle suorittaa
kyselytutkimus, johon osallistuvat Huvituksen asiakkaina olevien autististen lasten vanhemmat.
Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa autististen lasten vanhempien voimavaroista, seki

keinoista tukea voimavaroja.
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KAYTTOLUPA

Myonnédn luvan i En myonni lupaa __ hoitotyonopiskelija Tapani Santalan kayttdd tekemééni

kyselylomaketta soveltuvin osin opinnédytetydssaén.
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Hyvé vastaaja!

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalalla Rauman
yksikdssa sairaanhoitajaksi. Koulutukseeni kuuluu opinnéytetydn tekeminen. Aiheeni
on autististen lasten vanhempien voimavarat.

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdd, mitka asiat lasten vanhemmat kokevat
voimavarojaan edistaviksi ja mitka niitd heikentéaviksi tekijoiksi. Tavoitteena on, etta
tasta tutkimuksesta saatavan tiedon avulla vanhempien voimavaroja voidaan tukea
entista paremmin.

Aineistonkeruuta varten tdméa kyselylomake on toimitettu teille MLL:n Lasten ja
Nuorten Kuntoutussaation, Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksen kautta. Toivon,
etta taytatte kyselylomakkeen ja lahetatte sen kyselylomakkeen mukana tulleessa
palautuskuoressa. Henkildllisyytenne ei paljastu kenellekaén, koska
kyselylomakkeeseen vastataan nimettémasti. Kaikki kyselylomakkeet hdvitetdan
asianmukaisesti opinndytetyon valmistuttua.

Kyselylomake tulisi l&hettdd minulle viimeistédan 7.03.2011.

Opinnaytetyoni ohjaaja on TtT, lehtori Ritva Pirila puh. XXXXXXXXXXXXX.

Mikali teilld on jotain kysyttavaa liittyen opinndytetyohon, vastaan mielellani kaikkiin
kysymyksiinne.
Yhteistyosta jo etukéateen kiittaen!

Tapani Santala
Sairaanhoitajaopiskelija, AMK
tapani.santala@student.samk.fi
puh. XXXXX XX XXX XXX
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LITES

KYSELYLOMAKE: Autistisen lapsen vanhempien voimavarat

Olkaa hyva ja ympyroikaa sopivin vaihtoehto

A. Taustatiedot

1. Olen

2. Ikéni on

3. Olen

4. Autistinen lapseni on

5. Autistinen lapseni on ialtaan

6. Sisaruksien maara

1) Nainen
2) Mies

1) alle 30- vuotias
2) 31-40- vuotias
3) 41-50- vuotias
4) 51-60- vuotias
5) yli 60- vuotias

1) Avo-/avioliitossa
2) Yksinhuoltaja

1) Tyttd
2) Poika

1) 3-5- vuotias
2) 6-7- vuotias
3) 8-10- vuotias
4) 11-13- vuotias
5) 14-16- vuotias

10
2)1
3)2
4)3
5)4
6) 5 tai yli



B. Sisdiset voimavarat;
1. Autismiin liittyvat tiedot

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittamiin ympyréimalla mielestanne sopivin
vaihtoehto.

Asteikko =5 = Erittdin paljon/hyvin, 4 = Paljon/hyvin, 3 = Kohtalaisesti,
2 = Vahan/huonosti, 1 = En lainkaan

7. Tiedan autismista 5432
8. Koen tietojeni riittdvan autistisen lapsen hoitoon 543 2
Asteikko = 5 = Erittain paljon/hyvin, 4 = Paljon/hyvin, 3 = Kohtalaisesti,

2 = Vé&hén/huonosti, 1 = En lainkaan

Olen saanut tietoa autismista. ..

9. Sairaan-/terveydenhoitajalta 54 3 2
10. Laakarilta 5 4 3 2
11. Lapsen opettajalta 54 3 2
12. Internetista 5432
13. Autismiliitolta 5432
14. Fysioterapeutilta 54 3 2
15. Toimintaterapeutilta 54 3 2
16. Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta 54 3 2
17. Sosiaalityontekijalta 5432

Toivoisin saavani lisaa tietoa autismista. ..

18. Sairaan-/terveydenhoitajalta 5432
19. Laakarilta 5 4 32
20. Lapsen opettajalta 5432
21. Internetista 5432

22. Autismiliitolta 5 4 3 2



23. Fysioterapeutilta
24. Toimintaterapeutilta
25. Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta

26. Sosiaalityontekijalta

2. Autismiin liittyvat taidot

54321

54321

54321

54321

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittamiin ympyréimalla mielestanne sopivin

vastausvaihtoehto.

Asteikko = 5 = Erittain paljon/hyvin, 4 = Paljon/hyvin, 3 = Kohtalaisesti ,

2 =Vahan/huonosti, 1 = En lainkaan

27. Koen taitojeni riittavan autistisen lapsen hoitoon

Olen saanut taitoja hoitaa autistista lasta...

28. Omien kokemuksieni kautta

29. Sairaan-/terveydenhoitajalta

30. Laakarilta

31. Lapsen opettajalta

32. Internetista

33. Autismiliitolta

34. Fysioterapeutilta

35. Toimintaterapeutilta

36. Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta

37. Sosiaalityontekijalta



Toivoisin saavani tdydennystd taitoihinne hoitaa autistista lasta...

38. Sairaan-/terveydenhoitajalta 54321
39. La&karilta 54321
40. Lapsen opettajalta 54321
41. Internetisté 54321
42. Autismiliitolta 54321
43. Fysioterapeutilta 54321
44, Toimintaterapeutilta 54321
45. Kuntoutus- ja kehittdmiskeskus Huvituksesta 54321
46. Sosiaalityontekijalta 54321

3. Taloudellinen tilanne

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittdmiin ympyréiméalla mielestdnne sopivin
vastausvaihtoehto.

Asteikko = 5 = Erittdin hyvin, 4 = Hyvin, 3 = Kohtalaisesti, 2 = Huonosti,
1 = En lainkaan

47. Perheeni tulee taloudellisesti toimeen 54321
48. Varallisuutemme riittd lapsen hoidosta aiheutuviin kustannuksiin5 4 3 2 1

49. Varallisuutemme riittdd lapsen kuntoutuksesta aiheutuviin kustannuksiin
54321

4. Ihmissuhteet ja vapaa-aika

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittdmiin ympyrdimalla mielestanne sopivin
vastausvaihtoehto.

Asteikko = 5 = Erittéin paljon, 4 = Paljon, 3 = Kohtalaisesti,



50.

51.

52.

53.

54,

55.

56.

S57.

58.

59.

60.

61.

62.

2 =Vahan, 1 = Ei lainkaan
Minulla on hyvia ystavia
Minulla on aikaa ystavilleni
Minulla on aikaa laheisilleni
Minulla on aikaa itselleni
Toivoisin, ettd minulla olisi enemman aikaa ystavilleni
Toivoisin, ettd minulla olisi enemman aikaa l&heisilleni
Toivoisin, ettd minulla olisi enemman aikaa itselleni
Saan apua lasten hoitoon ystavilténi
Saan apua lasten hoitoon l&heisiltani
Ystévét ovat parantaneet henkista hyvinvointiani
Puoliso/ sukulaisen ovat parantaneet henkista hyvinvointiani
Minulla on harrastuksia

Koen saavani lisdvoimia arkeen harrastuksistani



5. Fyysiset voimavarat

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittamiin ympyréimalla mielestanne sopivin
vastausvaihtoehto

Asteikko = 5 = Erittain hyva/hyvin, 4 = Hyvéd/hyvin, 3 = Kohtalainen/kohtalaisesti,
2 = Huono/huonosti, 1 = Erittdin huono

63. Fyysinen kuntoni on téll& hetkella 54321
64. Fyysinen kuntoni riittad lapsen hoitoon 54321
65. Koen lapseni hoitamisen fyysisesti kuormittavaksi 54321
66. Tarvitsen lastenhoitoapua, jotta jaksaisin fyysisesti hyvin 54321

6. Psyykkiset voimavarat

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittdmiin ympyréimélla mielestdnne sopivin
vastausvaihtoehto.

Asteikko = 5 = Erittdin hyva/hyvin, 4 = Hyva/hyvin, 3 = Kohtalainen/kohtalaisesti,
2 = Huono/huonosti, 1 = Erittain huono/ huonosti

67. Psyykkinen hyvinvointini on talla hetkella 54321
68. Psyykkinen hyvinvointini riittaa tall& hetkelld lapseni hoitoon 5 4 3 2 1
69. Koen lapseni hoitamisen psyykkisesti kuormittavaksi 54321

70. Tarvitsen lastenhoitoapua, jotta jaksaisin psyykkisesti hyvin 5 4 3 2 1



C. Ulkoiset voimavarat
1. Palvelut ja tuet

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittdmiin ympyréiméalla mielestdnne sopivin
vastausvaihtoehto.

Asteikko =2 = Kylla, 1 = Ei

Lapselleni on myonnetty...

71. Lapselleni on mydnnetty alle 16-vuotiaan perusvammaistuki 2
72. Lapselleni on mydnnetty alle 16-vuotiaan korotettu vammaistuki 2
73. Lapselleni on mydnnetty alle 16-vuotiaan ylin vammaistuki 2

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittamiin ymparéiméalla mielestdnne sopivin
vastausvaihtoehto

Asteikko = 3 = Kyllg, 2 = Ei, 1 = Ei tarvetta

74. Lapselleni on myonnetty kuljetuspalvelu 3 2
75. Lapselleni on myonnetty tulkkipalvelu 3 2
76. Lapselleni on myonnetty henkilokohtainen avustaja 3 2
77. Lapselleni on jarjestetty mahdollisuus tilapaishoitoon 3 2
78. Lapselleni on jarjestetty aamu- ja/tai iltapdivahoito 3 2

79. Lapseni lomien ajaksi on jérjestetty hoito 3 2



D. MLL:n Lasten ja Nuorten Kuntoutussaation, Kuntoutus- ja
kehittamiskeskus Huvituksen sopeutumisvalmennuskurssilta saadut voimavarat

Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittdmiin ympyréiméalla mielestdnne sopivin
vastausvaihtoehto.

Asteikko = 5 = Erittdin paljon, 4 = Paljon, 3 = Kohtalaisesti, 2 = V&han,
1 = En lainkaan

80. Olen saanut tukea vanhempien ohjatusta vertaisryhmésté 54321
81. Olen saanut tukea ohjastusta lasten-/nuorten vertaisryhmasta 5 4 3 2 1
82. Olen saanut tukea ohjastusta sisarusten vertaisryhmasta 54321

83. Olen saanut tukea perheen ohjatusta yhteisesta toiminnasta Huvituksessa
54321

84. Huvituksessa kdydyt perhekeskustelut ovat auttaneet arjessa selviytymistamme
54321

85. Olen kokenut palveluohjauksen Huvituksessa tukeneen voimavarojani
54321

86. Olen saanut voimavaroilleni tukea Huvituksessa jarjestetyista
luennoista/asiantuntija tapaamisista
54321

Kiitos vastauksistal



