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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa autismin kirjon lasten isien huo-
mioimista ja kohtaamista ammattilaisten taholta. Tutkimuksessa haimme vastausta
kysymyksiin, kohdataanko perheen molemmat vanhemmat tasavertaisesti, vaikut-
taako ammattilaisen sukupuoli perheiden kanssa tehtavaan yhteistydhon ja kuinka
yhteisty6td seka palveluita voisi kehittdd. Teoriaosuudessa kasittelemme tutki-
mukseemme liittyen ammattilaisten ja vanhempien vélista yhteistyotd seka autis-
min kirjon asiakkaan palvelujarjestelmaa.

Saimme tutkimuksen aiheen Pohjanmaan maakuntien autismin kirjon palveluiden
verkosto-hankkeen, PAKKI-hankkeen kautta. Tutkimuksen l&hestymistapa oli kva-
litatiivinen ja aineistonkeruu suoritettiin kyselylomakkeiden sekd teemahaastatte-
luiden avulla. Kyselylomakkeet l|ahetettiin isille kesalla 2009 ja ammattilaisten
haastattelut toteutettiin syksylla 2009.

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd ammattilaiset yrittdvat parhaansa mukaan huomioida
isat kohtaamistilanteessa. Isien tuen tarve on hyvin yksilollista. Toiset isat kokevat
saavansa tukea riittavasti, kun taas toiset kokevat tarvitsevansa tukea lisaa. Am-
mattilaiset eivat koe isien kohtaamista hankalampana kuin &itien, vaan joskus koh-
taamistilanne itsestaan voi olla vaikea. Toimiva yhteisty0 vaatii molemminpuolista
luottamusta ja perheen ehdoilla etenemista.
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The subject of this thesis is professional encountering and noticing of fathers with
children on the autism spectrum. In the study, we investigated whether the parents
were encountered equally and does the gender of the professional have an effect
in the co-operation within the families. Also how the co-operation and services
could be improved. In the theory section we talk about the co-operation within pro-
fessionals and parents. Also we opened up the service structure of the autism
spectrum.

The study was based on the idea developed within a network of Ostrobothnian
regions' PAKKI-project. The approach of the study was qualitative and the collec-
tion of the material was done by questionnaires and theme interviews. The ques-
tionnaires were sent to the fathers in summer 2009 and the professionals were
interviewed in autumn 2009.

It appeared in our study that the professionals were doing their best to notice the
fathers when encountering the parents. The amount of support needed by fathers
was extremely variable. Some fathers felt that they received enough support. The
others felt that the support was insufficient to meet their needs. The professionals
didn't find the encountering with the fathers any more difficult than with the moth-
ers. However sometimes, the moment of encounter can be complicated. Mutual
trust and working on the family's terms are required to make the co-operation
work.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme aiheena on autismin kirjon lasten isien kohtaaminen ja huomi-
oiminen. Loéysimme opinndytetydmme aiheen Pohjanmaan maakuntien autismin
kirjon palveluiden verkosto-hankkeen, PAKKI-hankkeen kautta. Teemoina isyys,
vanhemmuus ja autismi olivat herattaneet jo aikaisemmin kiinnostuksemme. Isyyt-
ta kasitteend on tutkittu jo melko laajasti. Vammaisen lapsen isyytta on tutkittu,
mutta autismin kirjon lasten isyydesta ei ole viela laaja-alaisia tutkimuksia. Meidan
mielestdmme aihe on ajankohtainen, koska viime aikoina autismin kirjosta on pu-
huttu paljon. Taman liséksi autismin kirjon isyyden tutkimus ottaa viela alkuaskelei-

taan.

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittaa isien omia kokemuksia ja mielipiteita
siitd, kuinka ammattilaiset heitéa kohtaavat. Taméan vastapainoksi halusimme selvit-
tdd ammattilaisten ndkemyksen isien kohtaamisesta ja huomioimisesta heidan
tydssdan. Tydbmme tavoitteena on tuoda esiin autismin kirjon lasten isien ja am-
mattilaisten nakemyksia yhteistyon toimivuudesta ja kehittamisesta. Yhtena tavoit-
teenamme on selvittdd, minkalaista kohtaamista perheen isat tarvitsisivat ja min-
kalaista tukea he saavat. Isien mielipiteitd selvitimme heille |&hetetyilla kyselylo-

makkeilla. Ammattilaisten nakokulmaa kartoitimme teemahaastattelun avulla.

Teoriaosuudessa kdymme lapi tutkimuksemme kannalta keskeisimmat kasitteet,
kuten autismin kirjo, isyys, vanhemmuus ja yhteistyd. Tutkimusosiomme etenee
teemojen mukaan yhdistéaen isien ja ammattilaisten kokemukset. Vastaako am-
mattilaisten toiminta isien sek& perheiden odotuksiin ja tarpeisiin? Kuinka yhteis-
tyon toimivuutta ja palveluita voisi kehittdd? Ensisijaisesti haluammekin tutkimuk-
semme avulla heratellda ammattilaisia pohtimaan isien kohtaamistilanteita ja niiden

kehittamistarpeita.



2 AUTISMIN KIRJO

Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairid, jonka vaikutukset né-
kyvat seka kayttaytymisessa ettéd vuorovaikutuksessa. Autismi ilmenee hyvinkin
erilaisina oirekuvina, joita yhdistavia tekijoitd ovat sosiaaliseen vuorovaikutukseen
sekd kommunikointiin liittyvat ongelmat ja oudot kayttaytymismallit. (Malm, Matero,
Repo & Talvela 2004, 219.)

Autismin kirjon kasite on yleistynyt yhteiseksi nimeksi kaikille autistista kayttayty-
misté sisaltaville oireyhtymille (Kerola, Kujanpaéa & Timonen 2009, 15). Autismin
kirjo koostuu hyvin erilaisista oireyhtymista, joissa alyllinen sek&a toiminnallinen
taso ja kapasiteetti vaihtelevat paljon. Autismin kirjoa yhdistavia tekij6ita ovat sosi-
aalisen vuorovaikutuksen pulmat, oudot kayttaytymismallit seka aistimusten erilai-
suus. (Kerola ym. 2009, 23.) Autismin kirjo koostuu lapsuusian autismista, Asper-
gerin oireyhtymasta, epatyypillisesta autismista, Rettin oireyhtymasta seka Disin-

tegratiivisesta kehityshairiosta.

Lapsuusidn autismi seka Aspergerin oireyhtyma ovat autismin kirjon oireyhtymista
yleisimpid. Muut oireyhtymat ovat maaraltaan harvinaisempia. Esittelemme seu-

raavaksi naita autismin kirjon oireyhtymia paapiirteittain.

2.1 Lapsuusian autismi

Lapsuusidn autismin oireet alkavat jo alle 3-vuotiailla. Oireet ilmenevat kayttayty-
misessa poikkeavana sosiaalisena vuorovaikutuksena, kielellisessa tai ei-
kielellisessa vuorovaikutuksessa sekéa rajoittuneena ja toistavana kayttaytymisena.
MyoOs erikoiset reagoinnit aistiarsykkeisiin ovat tyypillisid lapsuusian autismille.

(Malm ym. 2004, 219.) Hairi6 huomataan useimmiten lapsen kehityksen siin& vai-



heessa, kun hanen pitéisi alkaa opetella vuorovaikutustaitoja (Autismi, [Viitattu
3.9.2009)).

Yksilolliset piirteet vaihtelevat suuresti lapsuusian autismissa. Kayttaytymiskuvaan
vaikuttavia tekijoita ovat autistisen persoonallisuus, ika, kehitystaso, alylliset voi-
mavarat, kuntoutuksen alkamisajankohta ja laajuus seka mahdollisesti muut au-
tismiin liittyvat liitannaissairaudet seka vammat. Autistiselle lapselle tyypillisia piir-
teitd ovat vastavuoroisuuden puuttuminen sosiaalisissa tilanteissa, kuten syrjaan-
vetaytyminen ja itsekseen viihtyminen. Kaverisuhteiden luominen on autistiselle
vaikeaa ja usein sosiaalisen vuorovaikutuksen ymmartaminen tuottaa vaikeuksia.
Autismiin liittyvat kommunikoinnin ongelmat ovat laaja-alaisia. Puhekielen tuotta-
minen ja ymmartaminen on vaikeaa. Ongelmia tuottavat myods eleiden ja ilmeiden
kayttaminen ja tulkitseminen. Noin puolet autisteista ei opi puhumaan lainkaan.
Puheen ymmartamisen puutteet aikaansaavat helposti vaarinkasityksia ja saatta-
vat johtaa nain autististen henkildiden ahdistumiseen ja kaytoshairidihin. (Malm
ym. 2004, 219.)

Autistisella lapsella voi olla erilaisia motorisia stereotypioita eli kehon ja raajojen
toistuvia liikkeitd. Mielitavarat ja kiinnostuksen kohteet saattavat olla erikoisia ja
lapsi saattaa jumittua tutkimaan pieniakin asioita. Autistisen lapsen elamaa kuvaa
muuttumattomuuden vaatimus, johon sisaltyvat tarkat rutiinit, jotka saattavat han-
kaloittaa paivittaistéa toimintaa. Autistiset reagoivat poikkeavasti aistiarsykkeisiin.
Tama johtuu aistimusten puutteista tai poikkeavasta jasentymisesta aivoissa. Hei-
kentynyt kyky tuntea kipua on yleista, ja autistiset saattavat olla visuaalisesti taita-
via. Uusien asioiden haisteleminen ja maistaminen on autistiselle tyypillista kayt-
taytymistd. Myods syomisongelmat ovat yleisia. Tata voidaan selittdd osittain haju-

ja makuaistimusten poikkeavuudella. (Malm ym. 2004, 220.)

Autistisia on talla hetkella maassamme noin 10 000 (Autismin kirjo, [Viitattu
30.7.2009]). Suomessa autismia esiintyy noin yhdella tuhannesta. Autismin oireet
ovat hyvin vaihtelevia yksildittain, joten taman vuoksi kuntoutus suunnitellaan yksi-
[6llisesti ottaen huomioon lapsen omat tarpeet. Varhaisella kuntoutuksen aloittami-

sella voidaan vahentaa autistista kayttaytymista ja parantaa nain lapsen seka per-



heen elamanlaatua. (Malm ym. 2004, 220-221.) Lapsuusian autismin kuntoutus
on kokonaisvaltaista kasvatusta ja opetusta. Kuntoutus koostuu esimerkiksi sosi-
aalisten taitojen opettelusta sekéa kommunikoinnin vaikeuksien lievittamisesta. (Ke-
rola ym. 2009, 35, 231.)

2.2 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtymaan (AS) liittyy autismia muistuttavia oireita, jotka ilmenevét
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja kayttaytymisessé. Aspergerin oireyhtyma on
neurobiologinen keskushermoston kehityshéairio, jonka selkein oire on vaikeus toi-
mia sosiaalisissa tilanteissa. (Malm ym. 2004, 230.) Aspergerin oireyhtyméa voi-
daan diagnosoida tilaksi, johon liittyy sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksia,
kielellistd kaavamaisuutta, erityisid kiinnostuksenkohteita, stereotyyppista kayttay-
tymista sekd motorista kompelyyttd. Kyse on laaja-alaisesta kehityksen hairiosta,
vaikka toisaalta joillakin alueilla alyllista kapasiteettia saattaa olla paljonkin. (Att-
wood 2007, 12-14; Kerola ym. 2009, 179; Malm ym. 2004, 230-231.)

Syyt Aspergerin oireyhtymaan ovat viela epaselvia. Syyt saattavat olla perinnélli-
sid, sikiokaudella aiheutuneita tai useamman tekijan yhteisvaikutuksessa syntynei-
td. Usein lahisukulaisilla saattaa olla samankaltaisia piirteita kuin Asperger-
henkilollakin. Asperger-lasten kuntoutus ja opetus suunnitellaan yksil6llisesti yh-
teistydssa lapsen vanhempien, hoitajien, terapeuttien seka avustajien kanssa.
(Malm ym. 2004, 231-232.) Aspergerin oireyhtyma on huomattavasti yleisempi
pojilla kuin tytdilla (Gillberg 2001, 33).

Ensimmaisia oireyhtymalle tyypillisia piirteita ovat hairiintynyt unirytmi, puutteelli-
nen tarkkaavaisuus ja yliaktiivisuus tai vastaavasti suunnaton rauhallisuus, jahmet-
tyva katse tai hyvin yksityiskohtainen kiinnostus jotakin asiaa kohtaan. Lapsia saa-
tetaan luonnehtia ensimmaisen ikavuoden aikana turhankin kilteiksi ja helppohoi-
toisiksi. Lapset viihtyvat myos yksin jatettyina hyvin, eivatkd vaadi huomiota osak-
seen. Tyypillistd on lasten itsepdisyys, johon liittyvat tarkat rutiinit ja poikkeaminen
naista rutiineista aiheuttaa eripuraa. Oireyhtyman lapsilla saattaa esiintya hairioita
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havaitsemisessa, kuten yliherkkyys aanille tai tietyille vareille. (Gillberg 2001, 35—
38.)

Varsinaista hoitoa ei Aspergerin oireyhtymaan ole. Arkiaskareiden ohjaaminen
seka sosiaalisten taitojen oppimisen tukeminen ovat keinoja kuntoutukseen ja hoi-
toon. Aspergerin oireyhtyman kuntoutus on jarjestelmallistd opetusta, yha uudel-
leen toistuvia harjoituksia, kayttadytymisen muovaamista seka keskusteluja ja pe-
rusteluja. Asperger-henkilon arkea helpottaa toimintaa ohjaavat paivakohtaiset
tyojarjestykset seka visuaaliset muistutukset. Kaiken kaikkiaan tarkeinta Asperger-
henkilon ymmartamisen kannalta on varhainen diagnosointi seka hanen itsensa,
perheensé ja koko ymparisténsa tiedon saanti. Tama auttaa kaikkia ymmartamaan
misté on kyse. (Kerola ym. 2009, 189 — 190.)

2.3 Epatyypillinen autismi

Epatyypillisen autismin toinen kaytdssa oleva nimitys on laaja-alainen kehitys-
hairié. Se muistuttaa paljon lapsuusian autismia, mutta ei tayta kaikkia diagnosoin-
tiin vaadittavia tunnuspiirteitd. Epatyypillista autismia esiintyy eniten vaikeimmin
kehitysvammaisilla seké henkil6illa, joilla on erityisvaikeuksia puheen ymmartami-
sen kanssa. Epatyypillista autismidiagnoosia suositellaan kaytettavaksi niin sano-
tuissa jalkidiagnoosi tapauksissa, joissa lapsella ei ole enda lapsuusian autismi-

diagnoosiin tarvittavia tunnusmerkkeja. (Ikonen & Suomi 1998, 63.)

2.4 Rettin oireyhtyma

Vaikean monivammaisuuden aiheuttava Rettin oireyhtyma on erittdin harvinainen
neurologinen sairaus. Vauvaidssa lapsen kehitys nayttaa normaalilta, mutta kehi-
tys alkaa taantua 6 - 36 kuukauden iassa. Nopea taantuminen johtaa usein jo opit-
tujen puhetaitojen haviamiseen seka kasien kayttotaidon heikentymiseen tai ha-
viamiseen kokonaan. Nopeaa taantumista seuraa hitaamman taantumisen vaihe,

jolloin motoriset taidot heikentyvat tai pdainvastoin paranevat. Joillakin Rett-
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henkiloilla tulee mydhemmin taantumavaihe, jolloin liikkuntakyky haviaa. (Rettin
oireyhtyma, [Viitattu 30.7.2009].) Useimmiten Rett -henkil6t ovat puhekyvyttomia
tai kayttavat vain muutamia puheilmauksia. Monille Rett -henkilGille tulee epilepsia
noin 4-vuotiaana. Muita tyypillisia lisoireita ovat jasenten kankeus, hyperventilaa-
tio ja skolioosi. (Rettin oireyhtyma 2007.) Rettin oireyhtymaa esiintyy tytdilla ja nai-
silla (Gillberg 1999, 166).

Rettin oireyhtyman varhainen toteaminen ja kuntoutuksen pikainen aloittaminen
ovat tarkeitd, kuten muissakin autismin kirjon oireyhtymissa. Monipuolisen ja yksi-
[6llisen kuntoutuksen on jatkuttava lapi elamén. Fyysisia, motorisia ja kommuni-
kointivaikeuksia ehkaistaessa kuntoutus on avainasemassa. (Rettin oireyhtyma
2007.)

2.5 Disintegratiivinen kehityshairi6

Disintegratiiviselle kehityshairidlle on tavanomaista, etta lapsi kehittyy normaalisti
3 — 4-vuotiaaksi saakka. TAméan jalkeen lapsi taantuu &killisesti ja seurauksena on
kokonaisvaltainen taantuminen. Lapsi menettda jo oppineensa puhekielen, sosiaa-
liset taitonsa seka virtsarakon ja suolen hallinnan. Lisaksi lapsen motoriset taidot
heikentyvat ja lapsesta tulee ylivikas seka levoton. Taantumavaihe kestdé noin
vuoden verran, jonka jalkeen tilanne vakiintuu ja paatyy autismia muistuttavaan
tilaan. (Disintegratiivinen kehityshairio, [Viitattu 1.9.2009]; Gillberg 1999, 29.) Kun-
toutus perustuu samoille periaatteille kuin autismissa. Kuntoutuksessa tulee huo-
mioida koko perhe. (Gillberg 2007, 58.)

Lapsen autismin kirjon diagnoosi koskettaa aina koko perhetta, niin lasta itseéaéan,
hanen sisaruksia sek& molempia vanhempia, &itid ja isda. Autismin kirjoon kuulu-
via henkiléita on Suomessa kaiken kaikkiaan noin 50 000 (Kontunen 2009, 7).
Tama tarkoittaa sitd, ettd yllattdvan monet meista ovat kytkdksissa jollakin tapaa

autismin kirjon henkilon elamaan.
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3 ISYYS OSANA PERHETTA

Perhe on kokonaisuus, jossa kaikki perheenjasenet vaikuttavat eri tavoin toisiinsa.
Perheessa opitaan monenlaisia asioita, kuten toisesta valittdmista ja ristiriitojen
selvittamistd. Perhe on turvallinen paikka opetella erilaisia elamé&én tarvittavia tai-
toja. (Lampinen 2007, 40.) Elamme perhemuotojen ja vanhemmuuden roolien
murrosajassa. Siitd huolimatta, ettd Suomessa yleisin perhemuoto on viela nyky-
aan kahden vanhemman muodostama perhe, joka viidennessa lapsiperheessa
lapsi asuu paasaantoisesti vain toisen vanhempansa kanssa. Naissa perheissa
lapsi asuu yleensa aitinsa kanssa. Talloin isdsta saattaa tulla niin sanottu tapaaja-
tai etdvanhempi, joka ei asu lastensa kanssa, vaan jonka luona lapset voivat vie-
railla ja ajoittain asua. (Huttunen 2001, 52.) Isyyden rooli muuttuu myés aidin roo-
lin muretessa. Naisten koulutustaso on nousussa ja ei ole endé harvinaista, etta
parisuhteessa nainen on korkeammin koulutettu kuin mies. Avo- ja avioerot lisdén-
tyvat jatkuvasti ja ne koskettavat monia perheitd. Tama edellyttaé perinteisesta
isakuvasta luopumista, mikali miehet haluavat jatkossakin turvata suhteensa lap-

seen ja olla osallisena hanen elamassaan. (Huttunen 2001, 191.)

Suomessa oli vuoden 2008 lopussa 1 444 000 perhettd. Perheisiin kuului 76 pro-
senttia vaestosta eli 4 051 000 henkilda. Yksin asuvia oli 1 015 000. Kaksi kol-
masosaa perheista oli avioparien perheita. Avoparien perheitd oli 21 prosenttia ja
yhden vanhemman perheita 12 prosenttia. Saman sukupuolen rekisteroityjen pari-
en perheitd oli 1 244. Lapsiperheita (perheessa on alle 18-vuotiaita lapsia) oli 585
000. Lapsiperheiden yleisin perhemuoto on edelleen avioparin perhe, 62 %. Avo-
pari perheita oli 18 prosenttia ja yksinhuoltajaaiti perheitéd oli 17 prosenttia lapsi-
perheista. Yksinhuoltajaiséa on edelleen harvinaisuus, silla lapsiperheitda, joissa
pelkastaan isa asuu lasten kanssa, oli alle kolme prosenttia. Saman sukupuolen
rekisteroity pari on vanhempina 187 lapsiperheessa. Lapsiperheessa asui vuo-

denvaihteessa kotona keskimé&arin 1,83 lasta. Nykyisten lapsiperheiden lopullinen
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lapsiluku on kuitenkin keskimé&arin 2,4 lasta. Uusperheitd, joissa on vahintaan yksi
alle 18-vuotias lapsi, oli vuoden 2008 lopussa 54 000. (Perheet 2008, [Viitattu
12.10.2009].)

3.1 Vanhemmuuden muuttuneet roolit

Lasten hoito ja kasvatus miellettiin aina 1960-luvulle asti ensisijaisesti ditien tehta-
vaksi. Sukupuoliroolikeskustelut panivat alulle vaatimuksen siita, etta isatkin ryh-
tyisivat hoitamaan seka lapsia ettd kotia. Sukupuolten valisen tasa-
arvokeskustelun tavoitteena oli selkeésti naisten toimintakentdn laajeneminen,
minka keskeisina keinoina olivat paivahoito seka isien lisdaantyva osallistuminen
kotitoihin ja lastenhoitoon. Sukupuoliroolikeskustelun painopiste oli aluksi selvasti
siin&, miten aiti voisi yhdistéda seka tyon ettéa lasten hoidon. Ei niinkdan siina, etta
isa toimisi lastenhoitajana. Uudet lait isyydesta astuivat voimaan 1970-luvulla, joita
olivat laki lapsen elatuksesta seka laki isyyden tunnustamisesta. Laki lapsen huol-
to- ja tapaamisoikeudesta puolestaan laadittiin 1980-luvun puolivalissa. (Forsberg
& Natkin 2003, 51.)

Isyys nousi 1980 — 1990-luvuilla keskeiseksi perheteemaksi, ja Mannerheimin las-
tensuojeluliitto seka véaestdliitto nimesivatkin 1980-luvun "isan vuosikymmeneksi”.
Isyytta siirryttiin pohtimaan miehen henkilokohtaisena valintana ja nautintona seka
ryhdyttiin ratkomaan huolta isien ja poikien suhteesta. Isyysloma nosti 1980-luvulla
suosiotaan, mutta vanhempainlomaa tai kotihoidon tukea isat eivat kuitenkaan

juuri ryhtyneet kayttamaan. (Forsberg & Natkin 2003, 51-52.)

Julkisen perhekeskustelun ykkésteema nayttad nykyaan olevan "aktiivinen, osallis-
tuva is@”. Keskustelun lisaksi muuttunut isyys kay ilmi myos erilaisista kaytanndis-
ta. Isat ovat mukana synnytyksessa ja he ottavat vapaata palkkatyostaan hoitaak-
seen lastaan. He vievéat aidin tavoin lapsiaan tarhaan, laakariin sekd harrastuksiin.
Ylipaatdan miehet hoitavat jalkikasvuaan enemman ja eri tavoin kuin aiemmin.
Isien osallistuminen lastensa arkeen kay ilmi keskusteluissa avioeroista, lapsen

huoltajuudesta ja kasvatuksesta seka tyon ja perheen yhteensovittamisesta. Isyy-
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desta on pitkdan keskusteltu tasa-arvopolitikan teeman alla, mutta nyt isyydesta
onkin tullut selkeasti perhepoliittinen kysymys. (Forsberg & Natkin 2003, 202—
203.)

Viime vuosien aikana isyydesta on ryhdytty keskustelemaan aktiivisesti ja se on
myo6s noussut kiinnostuksen seka tutkimuksen kohteeksi monilla eri aloilla. Miehet
ovat alkaneet pohtia isyyttddn mm. kirjallisuudessa, elokuvissa ja kirjoituskilpai-
luissa. Perheasiantuntijat tarjoavat isille neuvojaan. Jopa valtiovalta kohensi isien
asemaa vanhempana, kun eduskunta paatti isyysvapaan pidentdmisesta joulu-
kuussa 2002. Kiinnostus isyytta kohtaan ei ole noussut pintaan ainoastaan Suo-
messa, vaan se on osa laajempaa lansimaista kehityskulkua. ( Aalto & Kolehmai-
nen 2004, 9.)

Isid kannustetaan aktiiviseen isyyteen. Nykydan siihen on myos taysi mahdolli-
suus. Tasta yhtena esimerkkina on sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2009
julkaisema esite "Kayta isyysvapaasi”, joka korostaa vauvaperheen arjen olevan
vanhempien yhteinen juttu. Vanhemmat voivat halutessaan keskenaéan jakaa hoi-
tovastuuta, jonka johdosta tyon ja perheen yhteensovittaminen helpottuu. Perhe-
vapaat voivat helpottaa tyo- ja perhe-elamé&n yhteensovittamista. Perhevapaita
ovat mm. aitiys- ja isyysvapaa, vanhempainvapaa, osittainen vanhempainvapaa
sekd hoitovapaa, osittainen hoitovapaa ja tilapainen hoitovapaa. Isadn ja lapsen
vuorovaikutukselle olisikin erityisen tarkeaa, etta isa osallistuisi lapsensa arkeen jo

heti vauvan syntymasta lahtien. (Kayta isyysvapaasi! 2009, 2.)

Perhevapaat. Aitiys-, isyys- ja vanhempainvapaan ajalta maksetaan tulosidonnai-
sesti ansioperusteista tai vahimmaismaaraista paivarahaa. Hoitovapaan ajalta
maksetaan kotihoidon tukea ja osittaisen hoitovapaan ajalta osittaista hoitorahaa.
Seké péaivarahaa ettd lapsen hoidon tukia voidaan hakea Kelasta. Isyysvapaa on
yhteensa 18 arkipaivaa, joka voidaan pitaa milloin tahansa lapsen syntyman jal-
keen. Isyysvapaa tulee kuitenkin pitdd ennen aitiys- ja vanhempainrahakauden
paattymista ja enintddn neljassa eri jaksossa. Vanhempainvapaa alkaa heti aitiys-
vapaan paatyttya. Vanhempainvapaan pituus on 158 arkipaivaa, jonka isa ja aiti

voivat myos jakaa kesken&an. Vanhempainvapaan paatyttya isa tai aiti voi jaada
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hoitovapaalle hoitamaan alle 3-vuotiasta lasta ilman tydsuhteen katkeamista.
Jompikumpi vanhemmista voi olla osittaisella hoitovapaalla. Tama tarkoittaa sita,
ettd vanhempi lyhentdéd palkattomasti tydaikaansa enintaan siihen saakka, kunnes
lapsi paattaa perusopetuksen toisen lukuvuoden. Pidennetyn oppivelvollisuuden
piirissa olevan lapsen vanhempi voi kayttaa osittaista hoitovapaata siihen saakka,

kunnes lapsen kolmas lukuvuosi paattyy. (Kayta isyysvapaasi! 2009, 2, 4, 6, 13.)

Perinteinen isyyskuva. Ydinperheeseen liittynyt perinteinen isyyskuva on alkanut
horjua viime vuosikymmenien aikana. Perheiden rakennemuutokset ovat tuotta-
neet uusia isyyden muotoja, kuten sosiaaliset isat, eté-isat ja uusperhe-isat. Isdna
olemisen ja toimimisen luonne on ollut muutostilassa, jonka lisaksi isan rooliin on
tullut entistd suurempia vaihteluja. Taman vuoksi moni isd ei enaa tieda, millainen
isédn tulisi olla. Oman isdn malli ja vanha tyyli eivdt endd toimi nyky-
yhteiskunnassa, mutta niiden tilalle ei ole kuitenkaan tullut viela mitaan uutta ja
selkeaa roolia. Vanhemmuuskeskusteluissa isyydesta puhutaan usein hyvin ylei-
sella tasolla. Isyydesta usein toistettuja kliseita ovatkin esimerkiksi "isan tulee sai-
lyttdad auktoriteettinsa”, "hyva isa toimii oikeudenmukaisesti”, "kunnon isé ottaa
vastuuta” tai "vastuullinen isa huolehtii perheestaan”. Perinteisen isamallin mu-
kaan isat ovat perheenséa elannontuojia, auktoriteetteja ja kurinpitajia. Nykyaika on
kuitenkin tuonut perinteisen isamallin rinnalle modernit isat, jotka ovat osallistu-
vampia, tekevéat omia isiadan enemman kotitoité sekd uskaltavat osallistua lasten-
hoitoon heti alkumetreiltd lahtien. Lisaksi modernille isamallille on tyypillistd se,
ettd isat ovat yleensakin enemman lastensa kanssa heidan ehdoillaan. (Huttunen
2001, 149-150.)

Perinteisen isamallin osittainen romahtaminen on kaynnistanyt kaksi erisuuntaista
kehityskulkua, joista Huttunen (2001, 150-151) kayttaa nimityksia oheneva ja vah-
vistuva isyys. Ohenevalla ja vahvistuvalla isyydella han tarkoittaa kahta asiaa:
elamassa havaittavia isdné olemisen uusia tyyleja ja isyyteen liitettyja uusia ajatte-
lutapoja eli isyyden entistd laveampia hahmottamismalleja. Ohenevalla isyydella
Huttunen tarkoittaa ajattelutapaa, jonka mukaan isyys kavennetaan joissakin tilan-
teissa pelkaksi biologiseksi isyydeksi seka juridista isyytta, jossa is&n ja lapsen

valisen suhteen ei tarvitse kasvaa psykologiseksi isyydeksi. Vahvistuvalla isyydella
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han tarkoittaa ajattelutapaa, jossa miehen laaja-alaista sitoutumista pidetdan tar-

kedna, mika nakyy isan arvovalinnoissa, arkitoiminnassa ja ajankaytossa.

Jari Sinkkonen (1998, 18-22) pohtii kirjassaan "Yhdessa isan kanssa”, nykyajan
erilaisia isakuvia ja sita onko isyys menettanyt jollain tapaa merkityksensa. Viime
vuosien aikana on asetettu vastakkain perinteinen isyys ja niin sanottu pehmoi-
syys. Perinteinen isyys on jo edella kuvailtu. Pehmoisyydelle on ominaista, ettéd isa
on heti alusta alkaen mukana vauvan hoidossa ja kotitdiden teossa seka viettaa
paljon aikaa lastensa kanssa. Lisaksi perinteinen isyys on viime vuosikymmenien
aikana hajonnut biologiseen ja sosiaaliseen isyyteen. Biologinen isa maksaa ela-
tusmaksuja samaan aikaan, kun hanen lapsistaan huolehtii joku toinen mies. So-
siaalinen isa miettii paansa puhki, mitd haneltd odotetaan ja pystyykd han edes
tayttdmaan odotuksia. Isédt ovat hAmmentyneitd ja epatietoisia siitéd, mita oikeuksia
ja velvollisuuksia heilla on sek& mita heilta lopulta odotetaan. Isyydesta on tullut
pikemminkin tapa olla suhteessa lapseen. Sita voi toteuttaa niin isoisa, aidin uusi
miesystava, lapsen jadkiekkovalmentaja kuin biologinen isakin. Isan rooli on ny-
kyisin hyvin epamaarainen ja moniulotteinen, jonka vuoksi moni isé voi olla taysin

hukassa iséksi tullessaan.

Loppujen lopuksi lapsen kasvatuksessa on aina jokin tavoite, osallistuu siihen sit-
ten is&, aiti tai perheen molemmat vanhemmat. Aikuisen tulee osata antaa lapselle
esimerkiksi ongelmatilanteiden hallintakeinot. Kasvatus muovaa lasta yhteiskunta-
kelpoiseksi, yhteistyokykyiseksi, sopivaksi, oppivaksi, sopeutuvaksi, paivakotikel-
poiseksi ja koulukypsaksi. Toisaalta kasvatuksen tavoitteena voi olla myds itsendi-
syyteen ja vapauteen johdattaminen. (Viljamaa 2009, 149.)

Kuten edella on kasitelty, nykyddn vanhemmuus saattaa olla hukassa niin isalla
kuin aidillakin. Vanhemmuuden tarkastelun avuksi 10ytyy onneksi nykyaan konk-
reettisia valineita. Tastd hyvana esimerkkina on vuonna 1999 Varsinais-Suomen
lastensuojelukuntayhtyman henkildston kehittamistyon tuloksena syntynyt van-
hemmuuden roolikartta. Roolikarttaan voi tutustua muun muassa Helmisen ja Iso-
Heiniemen vuonna 1999 julkaistun "Vanhemmuuden roolikartta” kayttajan oppaan

avulla. Lisaksi Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma julkaisi vuonna 2008
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internetverkossa toimivan version roolikartasta, jonka valityksellda vanhempi voi
tarkastella vanhemmuuttaan itsearvioinnin avulla. Vanhemmuuden roolikartta
koostuu viidesta paaroolista, joita ovat ihmissuhdeosaaja, rajojen asettaja, huolta-
ja, rakkauden antaja seka elaman opettaja. Lisaksi jokaisessa péaaroolissa voi olla
6-9 alaroolia. (Vanhemmuuden roolikartta, [Viitattu 27.10.2009].)

3.2 Vammaisen lapsen isyys tutkimusten valossa

Isyyden liséksi, my6s vammaisen lapsen isyyttd on ryhdytty tutkimaan viime vuo-
sikymmenien aikana. Tahan paivddn mennessa vammaisen lapsen isyytta on tut-
Kittu eri nakdkulmista, mutta tehdyt tutkimukset ovat melko ristiriitaisia keskenaan.
Seuraavaksi esittelemme Kaukolan ja Nymanin seka Saarimaan aiheesta tehdyt
tutkimukset.

Jukka Kaukolan ja Esa Nymanin (2000, 9-11) tutkimus, "Pelataan niilla korteilla,
jotka on jaettu”, liittyy miehen kasvuun vammaisen lapsen isyyteen. Tutkimus liittyy
l&heisesti opinnaytetydomme aiheeseen. Heidan tutkimuksensa tarkoituksena oli
selvittdd, miten vammainen lapsi vaikuttaa perheen isan elaméaan. Tutkimustehta-
va jakautui viiteen eri teemaan, jotka olivat isien kokemukset ja tulkinnat vammai-
sen lapsen vanhemmuudesta, isan rooli perheessa, jossa on vammainen lapsi, isé

ja oma aika, isa ja palvelujarjestelma seka miesryhman merkityksen arviointi.

Vammaisen lapsen isyydesta on tehty viela vahan tutkimuksia. Tehdyt tutkimukset
ovat melko ristiriitaisia. Jotkut tutkimukset ovat osoittaneet, etta isilla on esiintynyt
vammaisen lapsen synnyttya erilaisia kielteisia reaktioita. Joidenkin tutkimusten
mukaan isien oli helpompi hyvaksya vammainen tytar kuin vammainen poika.
Eraan tutkimuksen mukaan isilla esiintyi myés enemman masennusta lapsen vart-
tuessa kuin aideilla. Toisaalta toisissa tutkimuksissa on todettu myds, ettd vam-
maisten lasten isilla ei ollut enempaa stressia kuin ei-vammaisten lasten isilla. Pi-
kemminkin vammaisten lasten isien suhtautuminen lapsiinsa oli enemman positii-

vista kuin negatiivista. (Kaukola & Nyman 2000, 36—-37.)
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Tutkimustuloksia tarkastellessaan toteavat Kaukola ja Nyman (2000, 86) haastat-
telutuloksiensa eroavan monella tapaa aikaisemmista perhetutkimuksista. Aiem-
missa tutkimuksissa oli paadsaantoisesti pyritty tarkastelemaan isén ja lapsen valis-
ta suhdetta hakemalla tekij6ita, jotka vaikuttavat isien kokemaan stressiin, suruun,
syyllisyyteen ja h&peaan. Talloin taka-alalle on jadnyt isan ja lapsen suhteen pe-
rusta eli se, etté lapsi on aina isélleen rakas. Naissa tutkimuksissa arkea kuvataan
vinoutuneesti, ikdan kuin vammaisten lasten perheissa elettaisiin hyvinkin erityista
elamaa. Tutkimuksissa unohdetaan, etta kaikilla ihmisilla, perheilla ja isilla on aina

valilla huolia, ongelmia ja negatiivisia tuntemuksia.

Vammaisten lasten perheiden ja isien ongelmat syntyvat useimmiten siita, etta he
haluaisivat elaa tavallista elam&&, johon he hakevat tukea palvelujarjestelmalta,
mutta eivat saa sitd. Ongelmat nousevat esiin esimerkiksi perheen vasymisesta,
ajan riittamattomyydesta hoitaa itseddn tai parisuhdetta, loputtomasta pape-
risodasta ja hoidoista sopimisesta. Naille ongelmille on I6ydettavissa yksi yhteinen
tekija, ja se on riittdmaton tuki. Isan hyvinvointi vaikuttaa koko perheen jaksami-
seen, mika puolestaan on yhteydessa perheen ulkopuoliseen tukeen. Kun tuki tu-
lee viralliselta taholta, se tulisi jarjestaa ensisijaisesti perheiden toiveiden mukai-
sesti. Kaukolan ja Nymanin tutkimuksessa kavi kuitenkin ilmi, ettd perhekeskei-
syys palvelujen jarjestamisessa oli tutkimukseen osallistuneiden isien mukaan va-
haista. I1sat kuvasivat palvelujarjestelmdd mm. seuraavilla adjektiiveilla: byrokraat-
tisuus, viranomaiskeskeisyys, vanhempien voimavaroja kuluttava palvelujen haku,
informaation panttaaminen, etuuksien epaaminen, syyllistaminen ja nimittely han-
kalaksi asiakkaaksi. Liséksi lapselle oli tarjottu useimmiten ensisijaisesti erityispal-
veluja, vaikka perhe olisi kuinka selittanyt, etta tavalliset palvelut sopisivat heidan

lapselleen paremmin. (Kaukola & Nyman 2000, 87.)

Kaukolan ja Nymanin tutkimus antaa vammaisen lapsen isyyden herattamista tun-
temuksista melko positiivisen yleiskuvan. Isilla voi kuitenkin olla myds niitd negatii-
visia tuntemuksia, joita esimerkiksi Eija Saarimaa kasittelee pro gradu — tutkiel-
massaan ’“lsat vaikeasti kehitysvammaisen lapsen vanhempina”. Saarimaan
(2002, 81) tutkimuksen tarkoituksena on kuvata isien kokemuksia vaikeasti vam-

maisen lapsen vanhemmuuteen liittyvista tunteista. Sitd kuinka lapsen vammai-
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suus vaikuttaa vanhemmuuteen seka millaisena isat nakevat roolinsa vammaisen

lapsensa elamassa.

Saarimaan (2002, 37, 82) tutkimuksessa esiin nousseiden vammaisen lapsen
vanhemmuuteen liittyvien tunteiden ylakategorioiksi muodostuivat riittamaton ja
epaonnistunut isa, iatttman lapsen isa sekd vammaiseen lapseen sidoksissa ole-
va isa. Isien kertomusten paallimmaisena tunteena oli riittamattdmyys ja epaonnis-
tuminen. Riittamattomyyden ja ep&onnistumisen tunteet liittyivat niin vammaiseen
lapseen, taman sisaruksiin kuin omaan puolisoonkin. Naitd tuntemuksia esiintyi
eniten silloin, kun vammainen lapsi oli tilapaishoidossa. Isien kokema syyllisyys ja
huono omatunto johtuivat siita, ettd isat eivat jaksaneet hoitaa omaa lastaan, eivat
ehtineet olla muiden sisarusten kanssa riittdvasti tai auttaa omaa puolisoa lasten
hoidossa tyokiireidensa vuoksi. Liséksi isat tunsivat olevansa isia iattémalle lapsel-
le. Tama johtui siita, etta lapsi kehittyi fyysisesti mutta ei kuitenkaan alyllisesti, so-
siaalisesti eika kielellisesti. Vaikeasti vammaisen lapsen isyys oli taten myos sito-

vaa, silla lapsi vaati jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa.

Aikaisemmat tutkimukset ja myds Saarimaan (2002, 83—-84) tutkimus osoitti sen,
etta lapsen vammaisuus voi vaikuttaa huomattavasti koko perheeseen. Vaikeasti
vammaisen lapsen kanssa elaminen koettiin kuluttavaksi ja lapsen hoitaminen ko-
ettiin ajoittain raskaaksi. Myos isilla itsellaan oli esiintynyt erilaisia fyysisia, psyyk-
Kisia ja sosiaalisia oireita. Kaikesta huolimatta vammainen lapsi oli isien mukaan
saanut aikaan paljon positiivisia asioita heidan elaméassédan ja perheessaan.
Vammainen lapsi oli tuonut is&n arvomaailmaan lisdd inhimillisyyttd ja noyryytta
seka opettanut ottamaan enemman vastuuta lasten hoidosta. Isien suhtautuminen
yleensa vammaisuuteen ja vammaisiin oli muuttunut yha positiivisemmaksi, ja isat

olivat alkaneet pohtia myds oman elamansa tarkoitusta.

3.3 Vertaistuen merkitys erityislapsen isélle

Seinajoen ammattikorkeakoulun sosiaalialan yksikdssa on tehty useita opinnayte-

toitd isyyteen, vammaisuuteen ja autismin kirjoon liittyen. Kevaalla vuonna 2009
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valmistui Liukkosen ja Mustikkamaen opinnaytetyd "Jotain yhteista ja jotain jaet-
tua”, joka liittyy laheisesti opinnaytetydmme aiheeseen. Seuraavaksi esittelemme

lyhyesti kyseisen tydn tutkimustuloksia.

Liukkosen ja Mustikkaméen (2009, 2) opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia koulu-
tettujen vertaisperheiden kokemuksia. Tarkemmin ottaen kokemuksia vertaistues-
ta autismin kirjon diagnoosin saaneiden lasten perheiden kokemana. Tutkimus
toteutettiin PAKKI-hankkeen kanssa. Aineisto kerattiin lahettamalla kyselylomak-

keita Autismi- ja Aspergerliiton koulutetuille vertaisperheille.

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd vertaistuella on suuri vaikutus myds koulutettujen
vertaisperheiden jaksamiselle. Tutkimuksen myo6ta osoittautui, ettd koulutettujen
vertaisperheiden aidit ovat aktiivisempia vertaistuen antajia. Tutkimuksen mukaan
isille ei erikseen jarjesteta vertaisperhetoimintaa tai se on aivan satunnaista. Per-
heiden toiveena nousi esiin isien vertaisperhetoiminnan jarjestaminen. Toiminnan
seurauksena toivottiin isien aktiivisuuden lisd&ntyvan yhdistystoimintaan liittyen.
(Liukkonen & Mustikkamaki 2009, 56-58.)

Myos Diakonia-ammattikorkeakoulun opiskelija Tuula Kinnunen on tehnyt vuonna
2006 Pro gradu — tutkielmansa vertaistukeen liittyen. Hanen tutkielmansa aiheena
oli "Vertaistuki erityislapsen vanhempien voimavarana”. Seuraavaksi esittelemme

paapirteittain Kinnusen tutkielman tarkoitusta ja sen tuloksia.

Kinnusen (2006, 127-129) tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda, miten erityislas-
ten vanhempien vertaistukitoiminta on tukenut toimintaan osallistuneiden van-
hemmuutta. Lisdksi tavoitteena oli selvittéa onko toimintaan osallistuminen muut-
tanut vanhempien kasvatus- ja toimintamalleja. Tutkimuksen keskeiset tulokset
vahvistivat aiempia tutkimustuloksia siltd osin, ettd vertaistuen todettiin tukevan ja
vahvistavan toiminnassa mukana olleiden vanhemmuutta. Vanhemmat kokivat
vanhemmuutensa ja vertaisryhman keskindisen luottamuksen vahvistuvan moni-
puolisen toimintaan osallistumisen kautta. Kokemusten, tietojen ja taitojen vaihta-
minen koettiin tarkeaksi osaksi vertaisryhman toimintaa. Vanhemmat kokivat van-

hemmuuden vahvistuvan, siihen liittyvan positiivisen palautteen saamisen johdos-



21

ta. Taman liséksi erityisesti isat hyotyivat vertaisryhmiin osallistumisesta. Osallis-
tuminen tarjosi isille mahdollisuuden pohtia omaa isyyttddn yhdessa toisten sa-

mantapaisessa tilanteessa elavien miesten kanssa.

Vanhemmat jakavat kokemuksiaan vertaisryhmissa. Jakamalla kokemuksia van-
hemmat tuottavat yhteista ymmarrysta erityislapsen vanhemmuudesta. Oma van-
hemmuus ja perhe koetaan normaalimmaksi vertaisryhmista saadun kokemuksen
ja tuen kautta. (Kinnunen 2006, 133.) Vertaistuen merkitys on suuri kaikissa ja
varsinkin erityislasten perheissa. Vertaistuesta |0ytyy monia erilaajuisia tutkimuk-
sia. Halusimme tutkimuksessamme nostaa esiin vertaistuen merkityksen. Emme
kuitenkaan kasittele vertaistukea taman laajemmin, koska se ei ole olennainen osa

tutkimustamme.
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4 AUTISMIN KIRJON ASIAKKAAN PALVELUJARJESTELMA

Perheen on vaikea hahmottaa palveluita ja tukimuotoja, jotka hyddyttaisivat lasta
ja perhetta, kun lapsi sairastuu ja saa diagnoosin. Tutkimuksissa on todettu, etta
nykyinen vammaisten lasten palvelu- ja sosiaaliturvajarjestelma on monimutkainen
ja vaikeaselkoinen. Arviointi ja suunnittelu kohdistuvat yksin lapseen eika perheen
kokonaistilannetta huomioida lainkaan. Perheen tarpeet, tukimuodot ja tarke&ksi
kokemat asiat saattavat jaada toissijaisiksi lapsen henkilokohtaisen toiminnan ja
kuntoutuksen vuoksi. Pienten vammaisten lasten palvelujen tarpeen kartoitukseen
osallistuu eri organisaatioita edustavia tyontekijoita sosiaalitoimesta ja terveyden-
huollosta seka lisdksi mm. jarjestoistd, yksityiselta sektorilta ja kuntayhtymista.
Naiden eri tahojen yhdistaminen vaatii toimivaa yhteistyota, jossa keskipisteena
toimii lapsen ja perheen hyvinvointi. (Pietildinen 2003, 330-331.)

Autistisen lapsen tarkein tukimuoto on kuntouttaminen ja sen varhainen aloittami-
nen. Vanhempien on hyva tietaa, minkélaisia palveluita on tarjolla ja misté niita voi
saada. (Kujanpaa & Norvapalo 1998, 65.) Autistinen lapsi on haaste koko perheel-
le. Vanhempien tehtéavat ovat moninaisia. Vanhempien osuus kuntoutuksen toteut-
tajina on suuri ja alkuun paastakseen he tarvitsevat ohjausta ammattilaisilta. Per-
heet tarvitsevat tietoa kuntoutuksen jarjestamisesta seka vinkkeja arkipaivasta
selviytymiseen. Monimutkaisessa palvelujarjestelmassa vanhemmat joutuvat kayt-
tamaan paljon aikaansa asioiden selvittdmiseen eri tahoilla saadakseen tarvitse-
mansa palvelut. Tassa apuna ovat ammattilaiset, jotka ohjaavat, opastavat, tuke-
vat ja kannustavat vanhempia auttaen nain heitd asioiden hoitamisessa eteenpain.
(Kujanpdéa & Kerola 1998, 241-243.) Perheiden tarkeédna tukijana toimivat myos
laheiset ja lahiyhteistjen ihmiset, jotka sosiaalisen tuen avulla tarjoavat voimava-
roja vanhemmille ja koko perheelle. Sosiaalinen tuki vaikuttaa ihmisten kykyyn
tehda itseaan ja kanssaihmisia koskevia ratkaisuja seka auttaa heitd mahdollisissa
elamantilanteen muutoksissa. (Kinnunen 1998, 28-29; Maatta 1999, 110-111.)
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Vammaisten henkil6iden palvelut jarjestetdé&n aina ensisijaisesti sosiaalihuoltolain
perusteella. Jos nama palvelut eivat ole riittavia tai asiakkaalle sopivia, sovelletaan
palvelujen jarjestamisessa vammaispalvelulakia ja — asetusta. (Vammaispalveluja
koskeva lainsaadanto [Viitattu 10.9.2009].) Seuraavassa avaamme saatavilla ole-
via palveluita lasten ja heidan perheidensa nakokulmasta.

4.1 Terveydenhuolto kattaa neuvola- seka laakaripalvelut

Terveydenhuoltopalveluihin kuuluvat niin neuvolan kuin perusterveydenhuollon
palvelut. Lastenneuvolassa toiminnan tavoitteena on parantaa lasten psyykkista
seka fyysista terveytta ja sen valityksella koko perheen hyvinvointia. Lastenneuvo-
lan tarkoituksena on havaita mahdollisimman varhain lapsen sairaudet tai kehitys-
ta hairitsevat tekijat. Talloin lapsi ja perhe tulee ohjata muiden asiantuntijoiden luo.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 20-21, Valkaman 2008, 85 mukaan.) En-
simmaisten vuosien aikana lapsi kuuluu neuvolapalvelujen pariin. Neuvolassa seu-
rataan jokaisen lapsen kehitysta ja tarvittaessa ohjataan perhetta jatkotutkimuk-
siin. Jatkotutkimuksia suoritetaan sairaanhoitopiireissa sekd tarpeen vaatiessa

my0s erityishuoltopiireissa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 14.)

4.2 Sosiaalihuollon palvelut

Sosiaalihuoltolaki antaa kunnan tehtavaksi jarjestaa sosiaalipalvelujen organisoi-
misen, toimeentulotuen sekd sosiaaliavustusten myontamisen. Sosiaalihuoltolain
mukaisten palveluiden tarkoituksena on edistdd niin yksityisten henkilGiden, per-
heiden kuin yhteis6jenkin sosiaalista turvallisuutta seka yllapitdd toimintakykya.
Lain mukaan kunnan jarjestamiin sosiaalipalveluihin kuuluu mm. lasten ja nuorten
huolto, paivahoitopalvelut, kehitysvammaisten erityispalvelut seka vammaispalve-
lut. (L 17.9.1982/710; Sosiaalihuoltolaki, [Viitattu 10.10.2009].)

Paivahoito. Monista suomalaisista paivakodeista |0ytyy autismin kirjon asiantunti-

juutta ja taitoa vanhempien kanssa tehtavan yhteistyon sujumiseen. Tarkeéalla si-
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jalla on luoda puitteet kasvatuksellisen kuntoutuksen toteuttamiselle, joka sisaltéa
strukturoidun paivaohjelman, yksilolliset opetustuokiot, kuvakommunikaation kayt-
tamisen seka moniammatillisuuden hyédyntamisen. Kuntoutuksen toteuttaminen
taataan riittavalla tyontekijamaaralld, jolloin alkuun paastaisiin yksiléllisella ohjaa-
misella. Kuntoutuksen edetessa siirtyminen pienryhméatoimintaan on mahdollista ja
silloinkin tulee ottaa huomioon lasten yksildlliset tarpeet, ettd kasvatuksellinen kun-

toutus saadaan toimimaan ryhmassa. (Kerola ym. 2009, 220.)

Autismin kirjon lapsen hoito on jarkevaa jarjestaa paivakodissa. Silloin tyontekijoil-
l& on enemman aikaa keskittya kuntoutuksen jarjestamiseen kuin esimerkiksi per-
hepéivahoitajalla, joka hoitaa yksin lapsiryhmé&anséa. Kasvatuksellisen kuntoutuk-
sen jarjestamiseen tarvitaan yhden henkilon ty6panos kokopéaivaisesti. Paivako-
dissa hyvana puolena on, ettd kuntoutusta ohjaava henkild vaihtuu suunnitelmalli-
sesti. Nain saadaan kuntoutuksen avulla opitut asiat jatkuvaan kayttoon, eivatka

ne liity vain yhteen henkiloon. (Kerola ym. 2009, 220.)

Varhaiskuntoutus. Varhaiskuntoutuksella tarkoitetaan tiettyja yksildllisesti suunni-
teltuja toimenpiteitd, joiden avulla tuetaan lapsen kehitysta. Autistisen lapsen var-
hainen diagnosointi on tarkead, jotta kuntoutus saadaan alulle. Autistisen lapsen
kuntoutuksen tulisi jatkua saumattomasti lapsesta aikuisikaan. Parantumisesta ei
autismin kirjon lasten yhteydessa voida puhua, mutta autistisen kayttaytymisen
sekd mahdollisimman itsendisten ja normaalien kayttaytymismallien oppiminen
ovat konkreettisia tavoitteita. Kuntoutuksen tavoitteena on, etta autistinen henkild
selviytyisi arjestaan mahdollisimman itsenaisesti. (Autismin kirjon varhaiskuntoutus
2007.)

Onnistuneen varhaiskuntoutuksen taustalla toimii lapselle laadittu tavoitteellinen ja
yksildllinen kuntoutussuunnitelma, jonka tarkoituksena on auttaa hahmottamaan
lapsen asiat kokonaisuutena. Ammattilaisten tehtdva on auttaa vanhempia tuke-
maan lapsensa kehitysta parhaalla mahdollisella tavalla. Autismin kirjon lapsi tar-
vitsee intensiivista kuntoutusta, joka edellyttaa tiivista yhteistyota perheen, paiva-
hoidon ja koulun henkilokunnan sekda muiden ammattilaisten kanssa. (Autismin

kirjon varhaiskuntoutus 2007.)
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Varhaiskuntoutus vaatii toimiakseen monien ihmisten lasnaolon. Kuntoutuksen
tulee jatkua katkeamattomana koko paiva aamusta iltaan, joten seka kotona etta
paivahoidossa toiminnan tulee perustua yhteisesti sovituille toimintaperiaatteille ja
saannoille. Ainakin yhden aikuisen tulee olla lasnd koko ajan, aamusta iltaan.
Laadukas varhaiskuntoutus edellyttdd vanhempien lasnéoloa sekad arvioinnissa
ettd kuntoutuksessa. Ammattitaitoiset ja autismin kirjoon perehtyneet ammattilaiset
tarvitaan yhteistyon toimivuuden taustalle. (Autismin kirjon varhaiskuntoutus
2007.)

4.3 Erityispalvelut ja taloudellinen tuki

Erityispalveluiden tarkoituksena on turvata selviytyminen paivittaisista toiminnois-
ta, sopeutuminen yhteiskuntaan sek& muu hoito ja huolenpito. Erityishuoltopalvelut
perustuvat lakiin kehitysvammaisten erityishuoltolaista. (L 23.6.1977/519.) Autisti-
sista lapsista suuri osa on eritasoisesti kehitysvammaisia, jonka vuoksi heidan
perheilladn on mahdollisuus kayttaa erityispalveluja. Naita erityispalveluja ovat
mm. sopeutumisvalmennuskurssit, kuntoutusohjaajan palvelut, tutkimus- ja kun-
toutusjaksot seka tilapaishoito. (Gillberg 1999, 124-125.)

Sopeutumisvalmennuskurssien tarkoitus on neuvoa ja tukea vammaista seké ha-
nen perhettddn edistden nain heidan sosiaalista toimintakykydan. Kuntoutusohja-
us on vammaisen ja héanen lahiyhteisénsa ohjaamista seka vammaisen henkilén
toimintamahdollisuuksien parantamiseen liittyvista erityistarpeista tiedottamista. (A
18.9.1987/759.) Tilapaisen hoidon tarkoituksena on antaa hoitavalle omaiselle
mahdollisuus lomaan tai levahdystaukoon. Hoitoa voidaan jarjestad neljalla eri
tavalla kuten perhehoitona, perhelomituksena, laitos- tai asuntolahoidossa. (Tila-
paishoito, [Viitattu 10.11.2009].)

Taloudellinen tuki on tarkoitettu kaytettavaksi, kun vammaisen lapsen hoidosta ja
kuntoutuksesta aiheutuu ylimaaraisia kustannuksia vanhemmille. Alle 16-vuotiaan
lapsen vanhemmat saavat vammaistukea Kansaneldkelaitokselta korvaamaan

naiden kulujen aiheuttaman rasituksen. Taté tukea haetaan Kelalta, jolloin liitteeksi
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tarvitaan laakarintodistus. Vammaistuki on porrastettu kolmeen ryhmaan aiheutu-
van rasituksen ja sidonnaisuuden mukaan. (Alle 16-vuotiaan vammaistuki, [Viitattu
10.10.2009].)

Vanhemmille voidaan maksaa omaishoidontukea kotona tapahtuvan hoidon ajalta.
Omaishoidolla tarkoitetaan léheisen ihmisen hoitamista tai huolenpitoa kotona.
Hoitajana voi toimia ainoastaan omainen tai muu laheinen henkild. Tuen tarkoituk-
sena on estaa lapsen sijoittuminen laitoshoitoon. Omaishoidontuen suuruus maa-
raytyy maksavan kunnan mukaan. (L 17.9.1982/710.)

4.4 PAKKI-hanke palveluiden kehittajana

Opinnaytetydmme taustavaikuttajana toimii Pohjanmaan maakuntien autismin Kir-
jon palveluiden verkosto -hanke eli lyhyemmin PAKKI-hanke. Pakki hankkeen ta-
voitteena on mm. autismin kirjon moniammatillisen osaajaverkoston luominen se-
k& eri ammattiryhmien osaamisen ja yhteistydn vahvistaminen. Tarkeana tavoit-
teena on myods selkedn kuntoutusvaylan luominen autismin kirjon henkilGille.
(PAKKI-hanke, [Viitattu 20.10.2009].)

PAKKI-hanke on juuri saatu valmiiksi. Se on koonnut toimivan, kolme pohjalais-
maakuntaa yhdistavan kuntoutusvaylan autismin kirjon osaajista. Apuna arkeen
toimivat hankkeen tuloksena valmistuneet siirtymavaiheiden kasikirjat. Naita voivat
hyodyntaa niin ammattilaiset kuin autismin kirjon henkil6t seka heidan laheisensa.
(Kontunen 2009, 7.) PAKKI-hanke on tehnyt tarkeda tyota autismin kirjon henkildi-
den palveluiden kartoittamisessa. Hankkeen projektityontekija jatkaa autismin Kir-
jon palveluohjaajana, jatkaen hankkeen jo synnyttamien toimintojen ja toiminta-

mallien juurruttamista (Autismin kirjon palveluohjaaja, [Viitattu 10.11.2009]).
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5 AMMATTILAISTEN JA VANHEMPIEN VALINEN YHTEISTYO

Autismikuntoutuksen vahva pohja on varhaisessa aloittamisessa. Taman vuoksi
kuntoutus painottuu kotiin. Mitéa pienemmasta lapsesta on kyse, sita tarkeammalla
sijalla ovat vanhemmat ja kotona tapahtuva kuntoutus. Vanhempien ei voida olet-
taa oma-aloitteisesti pystyvan perehtymaan autismikuntoutukseen, ilman ammatti-
laisten tukea. Ensimmaiset haasteet vanhempien kanssa tehtavalle yhteistyélle
laskeutuvat lastenneuvoloiden, l&d&kareiden ja ensitietoa antavien ammattilaisten
harteille. (Kerola ym. 2009, 217.) Vanhemmille muodostuu nédkemys heita auttavis-
ta ammattilaisista. Kun ammattilaiset koetaan positiivisiksi ja auttavaisiksi, se aut-
taa vanhempia selviytymaan tilanteesta ja saa yhteistyon toimivammaksi. (Lampi-
nen 2007, 45.)

Autismin kirjon lapsen kuntoutus on tiivista yhteistyotd. Vanhemmat ovat tarkeim-
malla sijalla, koska heilla on omanlaista asiantuntijuutta lapsestaan ja heidan
osuutensa sailyy lapi autistisen henkilon elaman. Vanhempien tulee saada tukea
kuntoutukseen ammatti-ihmisilta, joilta tulee puolestaan ammatillista asiantuntijuut-
ta. Autismikuntoutus on kasvatusta ja opetusta. Kuntoutuksen tulee alkaa mahdol-
lisimman varhain ja jatkua l&pi elaman. Paavastuu kuntoutuksesta on vahvasti
vanhempien harteilla, mutta se vaatii mydés ammattitaitoa. Taman vuoksi kasva-
tuksellisen kuntoutuksen jarjestaminen ja toteuttaminen perustuu tiiviille yhteisty6l-
le. (Kerola ym. 2009, 231.)

5.1 Asiakaslahtdisyys yhteistydn perustana

Nykyaan lapselle laadittavien erilaisten suunnitelmien pohjana on, ettéd ne laadi-

taan yhteistydssa vanhempien kanssa. Kaytdnnéssda vanhemmat ovat mukana

suunnittelussa, mutta tosiasiassa heilla ei ole juurikaan mahdollisuuksia vaikuttaa
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sisaltoon ja paatoksiin. Suomen palvelujarjestelmé on kuitenkin ldytamassa asia-
kaslahtbisen toiminnan, vaikka usein toiminta on kuitenkin yha instituutiokeskeista.
Instituutiokeskeinen tydskentelytapa korostaa asiakkaan tarpeita, mutta loppujen
lopuksi pyrkii kuitenkin mukauttamaan tarpeet jo olemassa oleviin palveluihin.
Asiakaslahtoinen tyoskentely sen sijaan korostaa yksil6llisia tarpeita ja etsii niihin
sopivat palvelut. Mikali tarpeita vastaavia palveluita ei ole viela olemassa, luodaan
uusia palveluja ja nain palvelukokonaisuudet suunnitellaan yksil6llisesti kullekin
asiakkaalle. (Pietilainen 2003, 332.) Lampinen (2007, 46) korostaa teoksessaan,
ettd parasta hoitoa lapsen vammaan on kiireetén keskustelu vanhempien kanssa.
Toimivan yhteisty6n ja luottamuksen takaavat keskustelu lapsen vammasta seka

yhteisten toimintaohjeiden sopiminen.

Perheen arki muuttuu, kun perheen lapsella ilmenee erityistarpeita. Vanhemmuu-
delta ja perheen arjelta vaaditaan uusia asioita. Vanhempien ensimmaiset kontak-
tit lapsen vammaisuudesta tiedon saamisen jalkeen ovat terveysalanammattilaiset,
jotka antavat ensitiedon vanhemmille. Usein my6s huoli on voinut herata paivahoi-
don tai koulun puitteissa, jos lapsen kehityksesséd on huomattu viivastyma tai muu
poikkeama, joka ilmenee toiminnassa tai oppimisvaikeuksina. Seka aidit ja isat
tarvitsevat tukea niin lahiymparistoltaan kuin ammattilaisiltakin. (Maatta 1999, 54—
55, 75.)

Perhekeskeisyyden ideaa on korostettu jo pitkddn perheiden kanssa tehtavan tyon
taustalle. Tarkeda on, ettad kutakin perhetta lahestytaan yksilollisesti, eikéa stereo-
typioiden avulla. Perheen arkipaivasta tulee etsia voimavaroja, ratkaisuja ja onnis-
tumisen kokemuksia, joilla tavoitellaan arjesta selviytymisté ja parempaa elaman-
hallintaa. (Maatta 1999, 94.)

Vanhempien asemaa suhteessa ammattilaisiin voidaan luonnehtia sanalla kump-
panuus, jolla ajetaan takaa sitd, ettd vanhemmat ovat tasavertaisia suhteessa
ammattilaisiin. Talléin lasta ajatellaan osana hanen kasvuymparistbdan. Perhel&ah-
toisyys korostaa sita, ettd vanhemmat muuttuvat passiivisista aktiivisiksi palvelui-
den kayttgjiksi. Sekd vanhemmilla etta ammatti-ihmisilla on molemmilla tarpeellista

tietoa lapsesta. Vanhemmat tuntevat oman lapsensa ja hadnen elinymparistonsa
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parhaiten, kun taas ammattilaiset omaavat paljon tarpeellista tietoa poikkeavan
lapsen vanhemmuudesta. (Maatta 1999, 99-100; Warner 2006, 46.) Perhelahtdi-
syyden ideana on, etta perheesta tulee voimavara eikd taakka. Nain ammattilaiset
saavat vanhemmista tarkeat kumppanit, joiden tiedot ja taidot saadaan hyodylli-
seen kayttoon. (Maatta 1999, 106.)

5.2 Isien jaisyyden tukeminen

Suomessa ei ole viela tutkittu jarjestelmallisesti sukupuolen merkitysta sosiaalipal-
veluissa. Yksittaisissa tutkimuksissa ja tilastojen taustalla sukupuoli esiintyy, mutta
kokonaisvaltaista kasitysta aiheesta ei ole viela saatavilla. Vuonna 2004 ilmestynyt
"Sukupuoli ja sosiaalityd” — artikkelikokoelma kasittelee teoreettisesta nakokulmas-
ta sukupuolen merkitysta sosiaalitydssa. Kirjan tavoitteena on avata keskustelua
sosiaalityosta ja siihen liittyvistd sukupuolistavista kaytannoista. Artikkelikokoel-
man Kirjoittajat lahestyvat sukupuolistamisen kaytantéja eri nakokulmista. Esimer-
kiksi Jorma Hanninen tarkastelee artikkelissaan sosiaality6td huoltapitdvan vallan
yhteiskunnallisena ja ammatillisena instituutiona alalla toimivien miesten nakokul-
masta. Huoltapitdvan vallan kasitteellda Hanninen pyrkii avaamaan kasitysta siita,
ettd sosiaalityolla on naisnakdkulman ohella myds maskuliininen puolensa. Artik-
kelissaan Hanninen tarkastelee mm. millaista maskuliinisuutta seka millaisia eroja
huoltapitdvan vallan kaytannot tuottavat sosiaalitydlle. (Kuronen, Granfelt, Nyqvist
& Petrelius 2004, 7, 82, 95.)

Ruotsissa on sen sijaan vuonna 2004 ilmestynyt julkaisu nimeltaan "Jamstalld so-
cialtjanst?”, joka kasittelee kokonaisvaltaisesti sosiaalipalveluja sukupuolindko-
kulmasta. Suomessa on kehitetty lahinna projektiluonteisesti, jarjestéjen toimesta
sukupuolen huomioivia toimintamuotoja. Tasta yhtena esimerkkind on Setlement-
tiyhdistyksen organisoima Tyttdjen talo Helsingissa. Valtakunnallisia toimintamuo-
toja ovat esimerkiksi seksuaalisen vakivallan kohteeksi joutuneille suunnattu Tuki-
nainen seka véakivaltaa kokeneille naisille perustettu puhelinpaivystys Naisten linja.
Miehille suunnattu toiminta on myds kohdistunut paaosin vékivaltaongelmaan.

Tasta esimerkkina on Espoon Lyomaéton linja, joka toteuttaa vékivallan katkaisu- ja
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ehkaisytyota vakivaltaa parisuhteessa tai perheesséa kayttaneiden miesten parissa.
Useimmiten toimintamuodot ovat kuitenkin keskittyneet koskemaan vain naisten
asemaa. (Seligson 2007, 25; Kuronen ym. 2004, 41.)

Isyytta, isien tukemista, isien osallistumista ja nain ollen isien kohtaamista on on-
neksi kuitenkin herétty tutkimaan viime vuosien aikana. Lokakuussa 2009 paattyva
PERHE-hanke on toteutunut kumppanuushankkeena yhteistydssad Sosiaalialan
kehittamishankkeen ja kansallisen terveydenhuoltoprojektin sek& muiden sosiaali-
ja terveysministerion asettamaan valtakunnalliseen kumppanuuden koordinaatio-
ryhmaan kuuluvien toimijoiden kanssa. Toimijoiden yhteiseksi viitekehykseksi luo-
tiin visio perhekeskuksesta. Kunnissa ja seutukunnissa liikkeelle 1&ahdettiin omista
kehittamistarpeista. Valtakunnallisesti perhekeskusten syntymista tuettiin edista-
malla perhelahtoista toimintatapaa, peruspalvelujen verkostoitumista, kunnan pal-
velujen, seurakunnan, jarjestdjen ja muiden toimijoiden kumppanuutta seka per-
heiden osallisuutta ja vertaistukea. Hanke on laajentunut vuosittain, kun siihen on
tullut mukaan uusia valtionavusteisia kuntahankkeita. Nyt perhekeskustoimintaa
kehitetddn jo noin sadassa kunnassa, yhteensd 30 kuntahankkeessa. PERHE-
hankkeen valtakunnallinen koordinaatio paattyi vuoden 2007 lopussa. Kuntahank-
keista osa paattyy vuoden 2009 lokakuun loppuun mennessa. Perhekeskuksien
tarkoituksena on uudistaa lapsi- ja perhepalvelujen nykyiset palvelurakenteet ja
toimintakaytannot. Silla on myds selked yhteys kunta- ja palvelurakenneuudistuk-
seen. (Seligson 2007, 38.)

Seligsonin haastatteleman, PERHE-hankkeen hankevastaavan mukaan kentta-
tydssa on havaittu, etta isat osaavat jo vaatia enemman heille suunnattuja palvelu-
ja. Hankkeessa onkin pohdittu esimerkiksi miehen isyyden kokemista ja sen vaiku-
tusta hyvinvointiin. Kuntiin on perustettu esimerkiksi erilaisia isaryhmia, minka li-
saksi myos isien omia neuvolakaynteja on suunniteltu. Hankevastaava kuitenkin
muistutti, etta isyytta olisi syytd pohtia enemméan myds muilla sektoreilla kuten pai-
vahoidossa ja kouluissa. Myds koulun ja perheen valista yhteisty6ta tulisi vahvis-
taa. Lisaksi sukupuolen huomioon ottaminen tulisi ulottaa konkreettisesti kaytan-
non tyohon. Naisvaltainen henkilosto ei valttmatta aina osaa tunnistaa miesten
tarpeita, joka voi vaikuttaa osaltaan siihen, ettei sukupuolten valinen kohtaaminen

onnistu. Perinteitd ja malleja on olemassa daitien kanssa tehtavaan tyohon, mutta
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vastaavaa isaperinnettd ei ole vield olemassa. Isastéa saattaa tuntua silta, ettei ha-
nella ole paikkaa aitikeskeisessa toiminnassa. Nykyaan kuitenkin nuoret isét ovat
yha enemman mukana lastensa elamassa, esimerkiksi juuri neuvolakaynneilla.
Myos isoiséat osallistuvat paljon enemmaén lastenlastensa hoitoon ja ovat ndista
kiinnostuneita. (Seligson 2007, 38-39.)

Tarvitaan siis konkreettisia toimintamalleja ja uusia ajattelutapoja, mutta lisaksi
tarvitaan myos tutkimusta sukupuolten valisen tasa-arvon ja perheen hyvinvoinnin
valisistd suhteista. PERHE-hankkeen hankevastaavan mukaan isyytta olisi aika
pohtia nimenomaan palvelujen kannalta. Kaytannon tydssa tulisi siis muistaa, etta
perheeseen ei kuulu ainoastaan aiti, vaan perheeseen kuuluu myds toinen van-
hempi, isa. Tyokaytantdjen konkretisoinnissa tulisi huomioida my6s sukupuoli. Isat
haluavat nykyaan olla isia ja palvelujen tulisi tukea tata. (Seligson 2007, 39.)

Neuvolatyd. Jo useamman vuoden ajan neuvolatydssa on pyritty kiinnittdmaan
huomiota vanhemmuuden tukemiseen. Kuitenkin edella olevasta huolimatta isien
huomioiminen on jaanyt vahemmalle tarkastelulle. Koska isyyden tukemisesta on
valtakunnallisesti vahan tietoa, sosiaali- ja terveysministerio teki selvityksen isien
ja isyyden tukemisesta aitiys- ja lastenneuvoloissa. Internetin avulla maan kaikkiin
aitiys- ja lastenneuvoloihin [&hetetty kysely kartoitti isien tukemisessa kaytettavia
toimintatapoja, terveydenhoitajien valmiuksia ja isatyon kehittamistarpeita. (Sosi-

aali- ja terveysministerion selvityksia 2008, 3.)

Sosiaali- ja terveysministerion tekeman selvityksen tulosten perusteella kay ilmi,
ettd neuvolatytssa isien tukeminen etenee myonteiseen suuntaan ja etta isien
tukemiseen on alettu kiinnittdmaan enemman huomiota. Myds isien neuvolassa
kadyntien maard on lisaantynyt, mika nayttaisi osoittavan, ettd miehet sitoutuvat
entistd enemman omaan lapseensa ja vanhemmuuteen. Isien mukaantulo on Kkui-
tenkin tuonut haasteita neuvolan tyontekijoille kohdata isat miehina ja erillisina
vanhempina. Vakiintuneet tavat ja vanhat asenteet nayttavat olevan viela osittain
esteena isien ja aitien tasa-arvoiselle kohtaamiselle. Isi& ei esimerkiksi kutsuta
kovin aktiivisesti neuvolaan, vaan kutsu tulee useimmiten aidin kautta. Selvityksen

mukaan esimerkiksi kaksi kolmasosaa terveydenhoitajista suunnitteli kotikaynnit
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niin, etta isa pystyi osallistumaan siihen. Neuvoloista vain reilu kolmannes jarjesti
isien tapaamisen kannalta tarkeita iltavastaanottoja. (Sosiaali- ja terveysministeri-
on selvityksia 2008, 47-48.)

Vammaisen lapsen isyyden tutkimus on viela alkutekijoissa. Laaja-alaiset tutki-
mukset lisaisivat tietoa, siité kuinka isia tulisi kohdata ja huomioida. Tiedon lisaan-
tyminen edistaisi osaltaan ammattilaisten vanhojen asenteiden ja vakiintuneiden

aitikeskeisten toimintatapojen muutosta.

5.3 Miesten vahyys sosiaalialan tydssa

Kuntien sosiaalitoimessa tyoskentelee talla hetkella noin 117 000 henkiléa. Sosi-
aalitoimi tuottaa paivahoito-, kotihoidon-, vammais- seka kehitysvammapalvelujen
lisdksi lastensuojelu-, paihdehuolto-, vanhushuolto- sekda muut sosiaalitydén palve-
lut. Sosiaalialan ammattilaisista lahes puolet tydskentelee lasten paivahoidossa ja
suurin osa sosiaalialalla tydskentelevistd on naisia. Vain 7 prosenttia sosiaalialan
henkilostostd on miehid. Miehet tydskentelevat useimmiten ohjaajina, lastentar-
hanopettajina, hoitajina ja sosiaalitydntekijoina. (Kunnat tydnantajina 2009, [Viitat-
tu 24.10.2009].)

Sosiaalihuollon tydntekijoista 95 prosenttia on naisia siitd huolimatta, ettd asiak-
kaista puolet on miehia. MTV3:n uutisten haastatteleman Stakesin kehittamispaal-
likdbn, Anu Muurin mukaan suhteellinen osuus naisten ja miesten sosiaalihuollon
tyontekijoista ei ole muuttunut l&hes ollenkaan viimeisen 15 vuoden aikana. Kehit-
tamispaallikkd ennustaa, etta naisten selkeda enemmistd pysyy samana tulevai-
suudessakin. Muurin mukaan sosiaalialalta jaa elakkeelle 22 700 tyontekijaa seu-
raavan 15 vuoden aikana. Vaikka ndma kaikki vapautuvat tyopaikat taytettaisiin
miehilla, olisi alalla 15 vuoden kuluttua Muurin mukaan naisia 76 prosenttia ja
miehia 24 prosenttia. Kehittamispaallikkoé toteaakin, etta jos miehid todella halu-
taan lisaa alalle, on ryhdyttava mietittamaan uudenlaisia ratkaisuja tyontekijoiden
rekrytointiin ja koulutukseen. (MTV3 uutiset 2007, [Viitattu 24.10.2009].)
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Sosiaalityd on enimmakseen naisvaltainen ala. Sosiaalitydssa tuetaan yksiloita ja
perheitd elaméantilanteissa, joissa omat voimavarat eivat enaa riitd. Sosiaalityonte-
kijat nakevat tyonsa mielelladn sukupuolineutraalina. Halutaan uskoa, ettd asiak-
kaan tai tyontekijan sukupuolella ei ole merkitysta ja etta sosiaalityd on vapaata
sukupuoleen liittyvistd odotuksista ja ennakkoasenteista. Tastd huolimatta Timo
Kitunen tuo esiin artikkelissaan sen tosiasian, ettd kumpaa sukupuolta oikeasti
ensimmaisend tuetaan ja kuunnellaan seka kumpaa osapuolta lopulta uskotaan?
Silla tutkimuksien mukaan miehet eivat koe tulevansa kuulluiksi tai ymmarretyiksi
naisvaltaisella sosiaalialalla. Asioista puhutaan naisten kielella. Naiset loytavat
luontevasti yhteisen kielen, ja vaikka mies olisikin paikalla tapaamistilanteessa,
han tuntee olonsa ulkopuoliseksi. Sukupuolten valistd epéatasa-arvoa korostaa se,
ettd Suomessa perati kahdeksassa yliopistossa on naistutkimusyksikkd, mutta
vasta vuonna 2007 Suomeen perustettin ensimmainen oma yhdistys puhtaasti
miestutkimukseen liittyen. (Kitunen 2007, 113-119.)

Monella sosiaali- ja terveysalan tydpaikalla mies voi olla ainut miespuolinen henki-
|6 suuren naisjoukon keskella. Tyohon liittyvan miesnakokulman puuttumisen seu-
rauksena miehet ovatkin alkaneet verkostoitua. Tasta hyvana esimerkkina on Es-
poossa vuonna 2001 perustettu miesfoorumi. Taman verkoston avulla miehet voi-
vat yhdessa kasitella ammattiin ja alaansa liittyvia kysymyksid. Miesfoorumi on
jarjestanyt kaikkiaan kolme seminaaria. Toimintaan on osallistunut kolmen vuoden
aikana kaiken kaikkiaan satakunta miestd. Ensimmaisen seminaarin aiheena ol
Mies ammattiauttajana. Seminaarissa pohdittiin esimerkiksi sitd, onko sukupuolella
merkitystd auttamistydssa ja saako miesauttaja arvostusta tytlleen. Muita semi-
naareissa kasiteltyja aiheita ovat olleet mm. miten kohdata miehia ja poikia asiak-
kaina sekéa se, ettd mies joutuu vastaamaan varsin kaavamaisiin odotuksiin ty6-
paikallaan, kuten toimimaan yleisend nostokoneena, turvamiehena ja mekaanik-
kona. (Ojala 2004, 36-37.)

Miesfoorumin puheenjohtajan, Kaijus Varjosen mukaan on tarkedd saada mallia
siita, kuinka joku toinen mies tyoskentelee. Jos toimintamallit puuttuvat tyopaikalta
tai niitd on hyvin vahan, osallistuminen esimerkiksi juuri miesfoorumin toimintaan
voi olla tarpeen. Myds miesfoorumin toiminnassa mukana oleva Kari Hurme us-

koo, etta miesnakokulman tuominen tydhén on hyvaksi koko sosiaali- ja terveys-
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alalle. Hurme jatkaa, ettd miesnakokulman huomioiminen voi kehittaa asiakastyo-
td. Foorumin avulla, sen toimintaan osallistuvat miehet hakevat omaan tydhonsa
lisdarvoa ja lisandkdkulmaa. Miehet haluavat uskovat, etta toiminnan avulla saate-
taan jopa edistaa joidenkin miesten hakeutumista sosiaali- ja terveysalalle. (Ojala
2004, 36-37.)

Miesten siis tulisi verkostoitua enemman ja ryhtyd ajamaan asemaansa sosiaa-
lialalla. Tama lisaisi sosiaalialan nakyvyytta ja nain mahdollisesti innostaisi miehia
hakeutumaan alalle. Se kuinka miehia saataisiin tekemaan enemman perustyota

eika hakeutumaan johtotehtaviin jaa kuitenkin viela arvoitukseksi.



35

6 TUTKIMUSPROSESSI

Olemme molemmat suorittaneet kaikki koulutukseemme siséltyneet harjoittelut
lasten parissa. Mielenkiinto erityislapsiteemaan heréasi jo syksylla 2007, kun k&-
vimme molemmat Vammaisuus ja elaméankulku -sektorin. Ajatus opinnaytetydémme
teemasta lahti alulle syksylla 2008. Suoritimme “yhteisdlliset ja luovat sosiaalityon
menetelmat” -kurssiin liittyvan projektiharjoittelumme limajoella Etela-Pohjanmaan
opistossa 30.10.—2.11.2008. Kyseessa oli PAKKI-hankkeen eli Pohjanmaan maa-
kuntien autismin kirjon palvelujen verkostohankkeen jarjestaméa Autismin vertais-
perhekoulutus. Toteutimme projektimme suunnittelemalla koulutusviikonlopun
ajaksi perheiden erityislapsille ja heidan sisaruksilleen ajanvietetta. Suunnittelim-
me lasten viikonlopun ohjelman PAKKI-hankkeen projektitydntekijan, Eskoon au-
tismikuntoutusohjaajan seké& Autismi- ja aspergerliiton tydntekijan avustuksella.
Toteutimme suunnittelemamme ohjelman yhdessd kymmenen muun koulutusvii-
konloppuun osallistuneen opiskelijan kanssa. Vertaisperhekoulutusviikonlopun
jalkeen otimme yhteyttad projektitydntekijd Sonja Lehtimakeen ja sovimme tapaa-
misajankohdan. Tapaamisessamme Eskoon palvelukeskuksessa, Lehtimaki esit-
teli meille PAKKI-hankkeessa vapaana olevia opinnaytetydn aiheita. Mielenkiin-
tomme kohdistui erityisesti isyyteen liittyvaan opinnaytetydaiheeseen. Olimmehan
jo projektiharjoittelua suunnitellessamme, haaveilleet toteuttavamme harjoittelum-
me, pitamalla jonkinlaisia isa-lapsi — kerhoja. Suunnitelmamme ei kuitenkaan to-

teutunut, joten tassa oli oiva tilaisuus perehtya isa-lapsi — teemaan.

Opinnaytetydmme tutkimussuunnitelma osoittautui liian laaja-alaiseksi. Jos oli-
simme toteuttaneet tutkimuksemme suunnitelman mukaisesti, olisi siita tullut aivan
lian laaja opinnaytetyoksi. Aluksi tuntui hankalalta rajata aihetta ja jattaa pois ai-
heita, jotka tuntuivat tutkimuksemme kannalta téarkeiltd. Rajasimme aihetta kuiten-
kin paljon tutkimuksen edetessa. Erityisesti kyselylomaketta ja haastattelurunkoa

hahmotellessamme mietimme teemoja, jotka olisivat tutkimuksemme kannalta tar-
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keimpi&. Kyselylomakkeiden ja haastattelurungon hahmottelu auttoi meita sisais-
tamaan paremmin, mita halusimme tutkimuksemme avulla saada selville.

6.1 Tutkimuksemme tavoitteet ja tutkimusongelmat

Tutkimuksemme tavoitteena on tuoda esiin autismin kirjon lasten isien ja ammatti-
laisten nédkemyksia yhteistydn toimivuudesta ja kehittdmisesta. Yhtena tavoit-
teenamme on saada selville, kuinka autismin kirjon lasten isi&a kohdataan eri palve-
luissa. Tarkoituksenamme on selvittdd, millaista kohtaamista perheen isat tarvitsi-
sivat ja saavat. Haluamme herattdd ammattilaisia pohtimaan isien kohtaamistilan-

teita ja niiden kehittamistarpeita.

Paaongelmana tutkimuksessamme on: Miten autismin kirjon lasten isid huomioi-

daan ja kohdataan ammattilaisten taholta?

Tutkimuksemme alaongelmia ovat:

1. Kohdataanko perheen molemmat vanhemmat tasavertaisesti?

2. Vaikuttaako ammattilaisen sukupuoli perheiden kanssa tehtavaan yhteistydhon?

3. Kuinka yhteisty6té ja palveluita voisi kehittaa?

Tutkimusongelmien perusteella laadimme isille l&hetettavan kyselylomakkeen se-

kad teemahaastattelulomakkeen, jonka avulla haastattelimme ammattilaisia. Tee-

mahaastattelumme sisalsi seuraavat viisi paateemaa:

- Koulutus ja tybkokemus

- Ensikohtaaminen

- Yhteistyo
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- Tukeminen ja kohtaaminen

- Palvelujarjestelma

Teemahaastattelumme sisélsi koulutuksen ja tyokokemuksen osion, jolla kartoi-
timme haastateltujen taustatietoja. Naita tietoja kdytimme ainoastaan hahmottaak-

semme haastateltavien ammattitaidon juuri tutkimuksemme aiheeseen liittyen.

6.2 Tutkimusmenetelmat

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen menetelmat vievat tutkijan lahelle tutkit-
tavaa kohdetta. Laadulliselle tutkimukselle ominaisia aineistonkeruumenetelmia
ovat haastattelu, havainnointi, avoimet kyselyt ja paivakirjat. Tutkimuksessa kayte-
td&n usein harkinnanvaraisia naytteitd, jolloin tutkija valitsee tutkittavakseen tietyn
kohteen ja aineiston analysointi on aineistolahtdista. Analysointivaiheessa aineis-
tosta jasennetddn ne teemat, jotka ovat tutkittavan aineiston kannalta tarkeita. Ai-
neiston keruuvalineena toimii itse tutkija. Nain ollen laadullisen tutkimuksen omi-
naispiirteiden mukaisesti, voi aineistoon liittyvat nakékulmat ja tulkinnat vahitellen
kehittya tutkijan tietoisuudessa tutkimusprosessin edetessa. Tutkimusprosessi on
joustavaa kehitystd, jossa tutkimuksen eri elementit, kuten tutkimustehtava, teo-
rianmuodostus, aineiston keruu ja aineiston analyysi, limittyvat toisiinsa ja muotou-

tuvat vahitellen tutkimuksen edistyessa. (Aaltola & Valli 2001, 68.)

Lahtbkohtana laadullisessa tutkimuksessa on todellisen elaman kuvaaminen. T&-
ma sisaltaa ajatuksen, etta todellisuus on monimuotoinen. Tutkimusta tulee tehda
kokonaisvaltaisesti, koska tapahtumat muovaavat toinen toistaan ja nain on mah-
dollista I6ytaa uusia siteitd tapahtumien valilta. Tutkijan tavoitteena on paljastaa
odottamattomia seikkoja, jonka vuoksi tutkimusaineistoa tulee tarkastella yksityis-
kohtaisesti ja monesta eri nakdkulmasta. Tutkimus tulee toteuttaa joustavasti si-
ten, ettd suunnitelmia voidaan muuttaa olosuhteiden mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2009, 161, 164.)
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Paatimme toteuttaa tutkimuksemme laadullisena tutkimuksena, kayttamalla kyse-
lylomaketta ja teemahaastattelua. Tavoitteenamme oli, etta saisimme esiin mo-
lempien seka isien ettd ammattilaisten mielipiteet. Paddyimme lahettamaan autis-
min kirjon lasten isille kyselylomakkeita opinnaytetyémme tilaajan eli PAKKI-
hankkeen valityksella. Ammattilaisten nékdkulmaa kartoitimme kayttamalla tee-

mahaastattelua. Seuraavaksi kerromme tarkemmin, kuinka tutkimuksemme eteni.

6.3 Kyselylomakkeet ja haastattelut

Kyselylomakkeen muotoutuminen. Lahdimme tydstamaan isille lahetettavaa
kyselylomaketta tutkimuksen suunnittelussa ja teoriaan tutustumisessa esiin nous-
seiden kysymysten sek& muotoutuneiden tavoitteiden pohjalta. Lahtokohtanamme
oli tehda kyselylomakkeesta mahdollisimman tiivis kokonaisuus. Tahan paadyim-
me siksi, koska autismin kirjon isid on viimeisen kahden vuoden aikana lahestytty
jo niin monen PAKKI-hankkeeseen liittyvan tutkimuksen puitteissa. Lisdksi ha-
lusimme madaltaa kynnystd vastata lahettamaamme kyselyyn. Kyselylomak-
keemme koostui 14 kysymyksesta ja sivuja lomakkeessa oli kaksi. Lomakkeessa
oli monivalintakysymyksia ja avoimia kysymyksid. Kyselylomaketta suunnitellessa
ja tybstaessa saimme konsultointiapua opinndytetyémme ohjaajalta, Kerttu Veik-

kolalta seké& PAKKI-hankkeen projektitydntekijaltd, Sonja Lehtimaelta.

Kyselylomakkeen avulla halusimme selvittaa isien omia mielipiteita. Meille oli eri-
tyisen tarkeaa, etté isa itse vastaisi kyselylomakkeeseemme, eika esimerkiksi per-
heen Aiti vastaisi hanen puolestaan. Erityisesti halusimme saada selville, miten
isat kokevat ammattilaisten kanssa tehtdvan yhteistyon ja miten yhteisty6ta voisi
kehittaa. Miten isia huomioidaan ja eroaako se jollain tavoin siitd, kuinka perheen
aiti kohdataan tapaamistilanteissa. Lisaksi halusimme selvittaa olisivatko isat kai-
vanneet enemman tukea muilta miehiltd, jossain vaiheessa sen jalkeen, kun lapsi

oli saanut autismin kirjon diagnoosin.

Tutkimuslupa-anomus. Jotta tutkimuksemme toteuttaminen olisi mahdollista,

meidan oli anottava tutkimuslupa. Anoimme lupaa kyselyn toteuttamiseksi Eskoon
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Sosiaalipalvelujen Kuntayhtymalta. Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa opinnayte-
tydmme tilaajalle autismin kirjon isien kohtaamisesta ja huomioimisesta ammatti-
laisten taholta. Kuntayhtyma& myodnsi meille tutkimusluvan 14.5.2009. Edellyttaen,
ettd tutkijat noudattavat sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista anne-
tun lain 15 pykéalassa séadettyd salassapitovelvollisuutta sekad tutkimusraportin

valmistuttua se toimitetaan kuntayhtyman kayttéon.

Saatekirje. Kyselylomakkeisiin liitetyssa saatekirjeessa aluksi esittelimme lyhyesti
itsemme, jonka jalkeen tiivistimme opinndytetydmme idean seka sen mita kysely-
lomakkeilla halusimme saavuttaa. Saatekirjeen tarkoitus oli selittda vastaajille,
miksi juuri hanet oli tutkimuksemme kohderyhmd&an valittu. Liséksi korostimme,
kuinka tarke& ja arvokas jokaisen isén vastaus olisi meille. Kyselylomakkeiden
postitus tapahtui PAKKI-hankkeen vilityksella. Taman ansiosta valtyimme saa-
masta isien henkilotietoja, jotka eivat olleet tutkimuksen kannalta lainkaan olennai-

sia.

Kohderyhma. Lahetimme kyselylomakkeet PAKKI-hankkeen valityksella autismin
kirjon lasten isille. Kyselylomakkeita lahetettiin sellaisille isille, joiden lapset olivat
viidestd yhdeksaan -vuotiaita. Halusimme keskittya tutkimuksessamme paivahoi-
toikaisiin ja alakoulun ensimmaisilla luokilla oleviin lapsiin. Vastanneiden isien lap-
sista poikia sukupuoleltaan oli viisi ja tyttdja yksi. Kyselylomakkeita lahetettiin kai-
ken kaikkiaan kymmenelle isédlle. Maaraaikaan mennessa saimme viisi vastausta.
Paatimme tyytyd tahan vastausprosenttiin, koska PAKKI-hankkeen kautta on tehty
kuitenkin viimeisen kahden vuoden aikana useampia autismin kirjon lasten perhei-
ta koskevia tutkimuksia. Tama vuoksi emme endé halunneet vaivata perheita uu-

silla vastauspyynnoilla.

Haastattelukysymyksien muotoutuminen. Haastattelu on yksi tiedonhankinnan
perusmuodoista. Haastattelu on oiva keino mielipiteiden kuulemiseen ja tiedon
kerdaamiseen. Haastattelu antaa tutkijalle mahdollisuuden syventaa esitettyja ky-
symyksia ja saada perusteltuja vastauksia. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 11, 35.)
Haastattelurungon muotoileminen tapahtui tutkimusongelmien synnyttdmien tee-

mojen pohjalta. Haastatteluteemojen valinta oli yksi teemahaastattelun suunnitte-
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lun tarkeimmista tehtavista (Hirsjarvi & Hurme 2008, 66). Valitsemiemme teemojen

pohjalta mietimme tarkentavia kysymyksia, joihin halusimme saada vastauksen.

Suoritimme haastattelut puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Puolistrukturoitu
haastattelu tarkoittaa, ettd kysymykset ovat kaikille samat ja haastateltavat saavat
vastata kysymyksiin omin sanoin. Teemahaastattelu on yksi puolistrukturoitu haas-
tattelumenetelmd, jolle on ominaista, etta joitakin haastattelun kohtia on ly6ty luk-
koon, mutta se antaa haastattelijalle mahdollisuuden pieniin muutoksiin. Téallaisia
muutoksia haastattelutilanteessa voivat olla kysymysten jarjestyksen vaihtaminen
tai sanajarjestyksen muuttaminen. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 24; Ruusuvuori & Tiit-
tula 2005, 11.) Esitimme kysymykset luontevasti puhekielella. Jatimme joitakin
tarkentavia kysymyksia esittamattd, jos olimme jo saaneet siihen vastauksen

haastateltavaltamme.

Haastattelimme neljdd sosiaalialan ammattilaista, jotka tyoskentelevét ja tekevat
yhteisty6téa seké autismin kirjon lasten ettéa heidan vanhempiensa kanssa. Kaikilla
haastattelemillamme ammattilaisilla oli usean vuoden tyékokemus autismin kirjoon
ja vammaisuuteen liittyen. Olimme aluksi sahkopostin valityksella yhteydessa
haastateltaviin. Kerroimme heille tutkimuksemme idean ja kyselimme halukkuutta
osallistua tutkimukseemme haastattelun vélityksella. Ennen haastatteluja l&ahetim-
me teemahaastattelurungon haastateltaville luettavaksi. Sen avulla he pystyivat
valmistautumaan haastatteluun etukateen ja me koimme sen keinona saada sy-
vemmalle pohdittuja vastauksia. Kaikki haastattelut suoritimme muutaman paivan

sisalla toisistaan ja ammattilaisten omassa ty0ympéaristossa.

Haastattelut olivat kestoltaan noin puoli tuntia. Suoritimme kaikki haastattelut yh-
dessa ja kadytimme haastattelujen tallentamiseen sanelukonetta. Sanelukoneelta
litteroimme haastattelut tekstin muotoon heti saman péivan aikana. Td&man jalkeen
kdvimme yhdessa lapi litteroitua aineistoa, alleviivaamalla aineistosta tutkimuk-
semme kannalta tarkeitd kohtia. N&in haastattelujen synnyttama pohdinta jatkui

katkeamattomana.
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6.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta tulisi aina pystya arvioimaan jollakin ta-
voin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista ei ole olemassa yksiselit-
teisia ohjeita. Tutkimusta voidaan kuitenkin arvioida kokonaisuutena, jolloin painot-
tuu sen sisdinen johdonmukaisuus. Kaikkien tutkimusvaiheiden tulee olla yhtey-

dessa johdonmukaisesti toisiinsa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 135.)

Myds Hirsjarven ym.(2009, 231) mukaan tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvi-
oida monin eri mittaus- ja tutkimustavoin. Tutkimuksen reliaabelius tarkoittaa sita,
etteivat tutkimuksen tulokset ole sattumanvaraisia vaan ne ovat tarpeen mukaan
toistettavissa. Tutkimuksemme tulosten toistettavuus saattaa olla osittain melko
vaikeaa. Taméa johtuu siitd, ettd samalle kohderyhmalle uudestaan toteutettu tut-
kimus voi tuottaa eriavid vastauksia, ajankohdasta riippuen. Vastaajien elamanti-
lanteet muuttuvat, kokemukset rikastuvat ja tutkitun tiedon maara lisdantyy ajan
myota. Lisaksi mietimme sité, jotta tdméan kaltainen tutkimus olisi todella luotetta-
va, siihen tulisi varata paljon enemman aikaa ja resursseja. Tutkimusotoksemme
oli melko pieni, jonka johdosta tutkimuksemme johtopaatdkset eivat ole laajemmin
yleistettavissa. Mielestdimme vasta pidempi kestoinen, koko Suomen kattava tut-
kimus voisi olla luotettava. Toisaalta laajempi tutkimuskaan ei olisi taysin reliaabe-
li, koska kohderyhman vastauksiin vaikuttaisivat yha samat edella mainitsemam-

me tekijat.

Validius eli patevyys on toinen tutkimuksen arviointiin liittyva kasite. Validius tar-
koittaa sita, ettéa mittari tai tutkimusmenetelma mittaa juuri sitd, mitéd on alun perin
tarkoitettukin mitattavaksi. Mittarit ja menetelmét eivat kuitenkaan aina mittaa sita,
mité tutkijan oli tarkoitus selvittdd. Tama kay ilmi siitéa seikasta, ettd jotkut vastaa-
jista saattavat ymmartaa lomakkeessa esitetyt kysymykset eri tavoin kuin tutkija
itse. Jos tutkija siitd huolimatta kasittelee saatuja vastauksia oman alkuperaisen
ajatuksensa mukaisesti, tulokset eivét ole patevia ja nain ollen ne ovat virheellisia.
(Hirsjarvi ym. 2009, 231-232.)
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Mielestdmme tutkimuksemme validiteetti on melko suuri suorittamiemme haastat-
telujen osalta. Haastattelutilanteissa pystyimme tarkentamaan esittdmiamme ky-
symyksia, jos joku vastaajista ei heti hahmottanut, mihin kysymyksellamme haim-
me vastausta. Isien palauttamia kyselylomakkeita l&pikdydessamme, huomasim-
me yhden kysymyksen kohdalla vastaajan ymmartdneen esittamamme kysymyk-
sen vaarin. Kysyimme isilta: "Oletko kokenut saavasi yhta paljon tukea kuin per-
heenne aiti? Oletko ollut tyytyvainen esim. siihen, kuinka ammattilaiset ovat huo-
mioineet sinun ajatukset ja tunteet? Jos et, niin miten koet sen eroavan?” Jalkik&-
teen ajateltuna olisimme voineet esittaa kysymyksen lyhyemmin, jotta se olisi ollut
selkeampi. Kuten esimerkiksi jakamalla ne kahteen eri kysymykseen ja tarkentaa,
ettd haimme kysymyksilla nimenomaan ammattilaisilta saatua tukea. Taméan huo-
mion mukaan tutkimuksemme validiteetti ei ollut kovin korkea kyselylomakkeessa

esitetyn kysymyksen osalta.

Tutkimuksen validiutta voidaan tarkentaa maarallisessa ja laadullisessa tutkimuk-
sessa. Tama tapahtuu siten, ettd tutkimuksessa kaytetaan useampaa kuin yhta
menetelmaa. Lisaksi laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voi nostaa tarkka se-
lostus tutkimuksen toteuttamisesta ja sen eri vaiheista. (Hirsjarvi ym. 2009, 232—
233.) Halusimme selvittaa tutkimuksessamme molempien seka isien omia etta
ammattilaisten mielipiteitd autismin kirjon lasten isien kohtaamisesta ja huomioimi-
sesta. Pohdimme kauan, kuinka saisimme parhaiten selvitettya isien mielipiteita.
Paadyimme lahettamaan isille kyselylomakkeen, jonka avulla he voisivat kertoa
oman, aidon mielipiteensa tutkimastamme aiheesta. Kyselylomakkeiden postituk-
sen lisaksi halusimme syventdd tutkimustamme haastattelemalla henkilokohtai-
sesti sosiaalialan ammattilaisia. Tutkimuksemme luotettavuutta lisdd se, etta
olemme tydssamme kertoneet tarkasti, vaihe vaiheelta tutkimuksemme toteuttami-

sesta.

Eettisyys. Vaitiolo- ja salassapitovelvollisuus koskee kaikkia yliopistojen ja julki-
sen sektorin tutkimuslaitosten palveluksessa tyo- tai virkatehtavissa toimivia tutki-
joita ja tutkimusapulaisia, kaikkia henkilttietoja siséltavia tutkimusaineistoja keraa-
vid henkil6ita seka liséksi yksityisesti tutkimusta tekevia ja opiskelijoita. Tutkittavia

tietoja koskeva vaitiolovelvollisuus on tutkijoille ammattieettinen itsestddnselvyys.
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Tunnistettavuuden estadminen on yksi tarkeimmista tutkimuseettisista periaatteista
(Kuula 2006, 90-93, 201). Jo tutkimuslupaa anoessamme ajatuksenamme oli, etta
haluamme lahettdd kyselylomakkeet PAKKI-hankkeen kautta. Nain valtyimme sil-
ta, ettda emme saaneet kenenkaan niiden henkilotietoja kayttéémme, joille kysely-
lomakkeita lahetettiin. Ajattelimme, ettd saamme enemman vastauksia sen avulla,
ettd vastaajat pysyvat meille nimettémind. N&in toteutimme myo6s salassapidon

periaatetta.

Opinnaytetydmme tutkimusosaa Kkirjoittaessa kunnioitimme vastaajien yksityisyyt-
ta, siten ettei tekstista pysty tunnistamaan yksittaisia vastaajia. Erityisesti haasta-
teltavien kohdalla mietimme paljon heidan tunnistettavuuden suojaamista. Paa-
timme, ettd emme erittele haastateltavien ammatteja, vaan puhumme yleisesti so-
siaalialan ammattilaisista. Tutkimuksemme valmistuttua havitimme kaikki kysely-

lomakkeet seka haastattelujen litteroinnit.

Tutkittaville on aina annettava riittavasti informaatiota mm. tutkimuksen tavoitteis-
ta, tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja aineiston kayttétarkoituksesta (Kuula 20086,
121). Lahetimme kyselylomakkeiden yhteydessa isille saatekirjeen, jossa ker-
roimme tutkimuksemme tarkoituksen sek& oleelliset taustatiedot. Haastateltaviin
olimme yhteydessa sahkopostitse. Se helpotti yhteydenpitoa ja haastateltavat sai-
vat halutessaan lisainformaatiota tutkimuksestamme. Haastatteluun osallistuminen
oli vapaaehtoista, jonka vuoksi kaikki pyydetyt ammattilaiset eivat suostuneet

haastateltaviksi.

6.5 Tutkimusaineiston analysointi

Aineiston analysointi tulee aloittaa jo haastattelutilanteessa (Hirsjarvi & Hurme
2008, 136). Litteroimme haastattelut kokonaan sanasta sanaan, koska ajattelimme
tulkitsevamme nain parhaiten haastatteluista saamaamme aineistoa. Hyvin tarkka
litterointi on edellytys analysoinnin aloittamiselle. (Hirsjarvi ym. 2009, 228). Haas-
tattelujen toteutuksen jalkeen ensimmainen tehtdvamme oli jarjestaé aineisto tee-

moittain. Kaytannossa tdma tapahtuu siten, ettd jokaisesta vastauksesta poimitaan
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olennaisesti teemaan liittyva asia. Tata voidaan kutsua aineiston uudelleen jarjes-
tamiseksi, jolloin tekstia analysoidaan pinnallisesti, mutta ei kuitenkaan viela karsi-
ta mitdén pois. Tekstin uudelleen jarjestamisen jalkeen aloitetaan varsinainen ana-
lyysi. Tutkijan tehtdva on lukea aineisto lapi useampaan kertaan ja tehda siita
omat tulkintansa. (Aaltola & Valli 2001, 143-145.) Me merkitsimme tarkeimmaét
asiat haastatteluista alleviivaamalla ne, jotka mielestdamme vaikuttivat aiheemme
kannalta hyddyllisimmilta. Analyysin tehtédvana on tiivistdd aineistoa ja jarjestaa se
niin, ettéd sen informaatioarvo kasvaisi. Teemoittelun avulla aineistosta nostetaan
esille mielenkiintoisia sitaatteja tulkittavaksi. (Aaltola & Valli 2001, 146.) Teema-
haastattelujen seka kyselylomakkeiden analysointi tapahtui samoja periaatteita
noudattaen. Kaytimme molemmissa laadulliselle tutkimukselle tyypillista sisallén-

analyysid analysointimenetelmana (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93).

Tutkimusaineistomme analysointia vaikeutti kahden erilaisen tiedonkeruumene-
telman yhdistaminen. Koimme parhaimmaksi keinoksi aloittaa purkamalla haastat-
telumateriaalin, koska materiaalia oli enemmé&n kuin kyselylomakkeista. T&han
haastattelumateriaaliin yhdistimme kyselylomakkeista nousseet asiat. Kysyimme
isiltéd ja ammattilaisilta asioita hieman eri muodoissa, joten vastauksetkaan eivat
aina ajaneet samaa asiaa. Mielestamme naiden kahden menetelméan yhteensovit-
tamisella saimme kuitenkin parhaan lopputuloksen ja toisiinsa kytkeytyvat johto-
paatokset.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa esittelemme tutkimuksemme tulokset. Kokosimme haastatteluista
ja kyselylomakkeista saamamme tulokset yhteen. Kdymme tulokset lapi haastatte-
lulomakkeen teemoja apuna kayttaen. Kyselylomakkeisiin vastaajina olivat autis-
min kirjon lasten isat, joiden vastauksista kaytdmme nimikkeitd vastaaja 1-5. Ta-
man lisaksi haastattelimme sosiaalialan ammattilaisia, joiden vastauksista puoles-
taan kaytamme nimikkeité vastaaja A-D. Kyselylomake l&hetettiin kymmenelle au-
tismin kirjon lapsen isélle, joista viisi vastasi kyselyymme. Vastausprosentti oli nain
ollen 50 %. Kyselylomakkeiden postituksen lisaksi haastattelimme neljaa sosiaa-

lialan ammattilaista.

7.1 Ensikohtaaminen

Lapsen autismin kirjon diagnoosin saaminen herattaa erilaisia tunteita vanhem-
missa. Eras isd oli kokenut ristiriitaisia tunteita oireyhtyman toteamisesta, koska
hanella ei ollut aikaisempaa tietoa asiasta. Toiset isat kokivat diagnoosin rankem-

pana kuin toiset.

"Koko autismi oli tuntematon kasite. Luulin, etta se menee ajan kans-

sa ohi.” (Vastaaja 2)

"Kaikki suunnitelmat menivat uusiksi ja oma terveys oli pettaa.” (Vas-

taaja b)

Vanhempien tunteet ovat ristiriitaisia ja kaikki reagoivat omalla tavallaan. Taman
vuoksi perheen ja ammattilaisten ensitapaamiselta odotetaan paljon. Ensikohtaa-

miseen panostaminen on toimivan yhteistyon kannalta tarked&. Perheen ja am-
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mattilaisten ensikohtaaminen sisaltaa esittelyn ja tutustumisen molemmin puolin.
Ammattilaisen tyonkuvan selkiyttdminen perheelle on tarpeellista. Taman avulla
perhe paasee kasitykseen siitd, miksi juuri tietyt ammattilaiset ovat tilanteessa
mukana ja miten perhe voi tulevaisuudessa hyodyntad heidan ammattitaitoaan ja
osaamistaan. Ensikohtaaminen sisaltda usein tilanteen yleista kartoittamista ja
sosiaalietuuksista informoimista. Tapaamisessa edetddn perheen ehdoilla ja hei-
dan toiveitaan kunnioittaen. Yksi ammattilaisista kiteytti toimivan ensikohtaamisti-

lanteen lahtokohdan:

"Kylla ne on hirveen tarkeitd, se semmonen hyvan tunnelman luomi-

nen.” (Vastaaja D)

Molemmat vanhemmat ovat tilanteessa mahdollisuuksien mukaan. Ammattilaisten
mukaan useimmiten molemmat vanhemmat ovat ensikohtaamistilanteessa lasna,
mutta aina se ei ole mahdollista. On hyvin perhekohtaista, kuinka vanhemmat
osallistuvat tapaamistilanteisiin ja yleensa ottaen lasten asioiden hoitamiseen.
Ammattilaiset haluaisivat tavata aina molemmat vanhemmat, mutta eivat voi pa-
kottaa vanhempia osallistumaan tapaamiseen. Usein toisen vanhemman poissa-

olon syyna on, ettd ensikohtaaminen tapahtuu virka-aikana.

"Aika usein molemmat vanhemmat ovat paikalla, mutta aina ei paase.”
(Vastaaja A)

"No joo, se riippuu kauheesti siita kellon ajastaki.” (Vastaaja D)

Vanhempien tasapuolinen kohtaaminen. Ammattilaiset ovat yhtad mielta siita,
ettd vanhemmat huomioidaan yksil6ina, mutta kuitenkin yhtendisena perheena.
Kaikki ammattilaiset kertoivat, etta keskustelutilanteissa he yrittavat huomioida
molemmat vanhemmat tasapuolisesti. Jos toinen vanhemmista on hiljaisempi,
kohdistavat ammattilaiset hanelle kysymyksié ja yrittdvat saada osallistumaan kat-
sekontaktin avulla. Luonnollisessa ymparistossa, esimerkiksi perheen kotona ta-

pahtuva keskustelu on luontevinta.
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"Jos siind molemmat vanhemmat ovat paikalla, niin kylla ma aika ta-

sapuolisesti, tasavertaisesti puhun molemmille.” (Vastaaja B)

"Kysymyksia esittamalla molemmille ja silla katsekontaktilla ja sem-
mosella hyvaksymisella. Molemmilta se aani tulee kuuluviin.” (Vastaa-
jaC)

Keskustelu on kaiken A ja O. Keskustelun pohjalta ammattilaiset saavat parhaiten
vanhempien toiveet esille. Kaksi vastaajista on sitéa mielta, etta perheille ei voi yl-
haalta pain sanella, mitd perheen tulisi tehda tai mika heille olisi hyvaksi. Ammatti-
laisten tulee yhdessa perheen kanssa miettia, minkalaisia tukimuotoja ja palveluita

lapsi ja perhe tarvitsevat.

"Keskustelun pohjalta tulee ja sitten semmosten apukysymysten kaut-
ta. Yleensa perheet kylla tuo hyvin esille sen, mita ne oikeesti haluaa.”
(Vastaaja C)

7.2 Yhteisty6

Ammattilaisten valinen yhteistyd. Yhteistyd on osa arkipaivaa ja ammattitaitoa.
Yksi vastaajista sanoo, etta tyota ei pystyisi tekemaan ilman toimivaa yhteistyota.
Toinen vastaajista on sitd mieltd, ettd tyonjako kaipaisi enemman selkeytta ja sii-
hen liittyvaa yhteistyota voisi olla enemmankin. Asiakastyon kannalta olisi hyodyl-
listd kunkin ammattilaisen tydonkuvan selkeyttaminen. Nain valtyttaisiin paallekkai-
seltd tyolta ja asiakkaan saama palvelu paranisi. Yhteistydtahot ovat moninaisia ja

laaja-alaisia. Yhteistyota tehdaan eri alojen ammattilaisten kanssa.

"Ei me taalla voida toissa olla, jos sita ei pystyta tekemaan ja hyddyn-

tamaan.” (Vastaaja B)

"Mika sitte olis se mun rooli, ettei me teha paallekkaista tyota.” (Vas-
taaja D)
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Miehisen tuen tarve. Haastattelemamme ammattilaiset olivat kaikki naisia. Kysyt-
tdessa ammattilaisilta, etta toivoisivatko he alalleen enemman miespuolisia tydn-
tekijoitd. Vastaus ei ollut yksiselitteinen. Yksi ei ollut ajatellut koko asiaa. Kolme
muuta olivat sitd mieltd, ettd miehid voisi sosiaalialalla olla enemmankin. Kaikki
ammattilaiset olivat sitd mielta, etta perheen kannalta miespuolinen tyontekija voisi
joissakin tilanteissa olla hyddyllinen. Erds vastaajista oli sitd mieltd, etta alhainen

palkkataso voi olla syy miesten vahyyteen sosiaalialalla.

"Kyllahan se varmasti vois olla helpompaakin, jos ois niitd miehia
enemman. Mutta, etta sille perheelle silla voi olla suurikin merkitys, et-

ta kumpiko se nyt on.” (Vastaaja D)

"Miesasiakkaille ois hyva, etta siina ois mies.” (Vastaaja C)

"Voisi paasta enemman kartalle, kun jos se tilanne on vaikea, niin vois
ehka olla helpompi puhua toiselle siitd arjesta, samaa sukupuolta ole-

van kans.” (Vastaaja B)

Kysyttaessa isiltd miehisen tuen tarpeesta, nelja vastanneista oli sita mielta, ettei-
vat olisi kaivanneet enempaa miehista tukea lapsen diagnosoinnin jalkeen. Yksi
vastanneista koki, ettéa olisi kaivannut enemmé&n miehista tukea. Tahan ei kuiten-
kaan vastausta tullut, ettd kenelta tai milté taholta tukea olisi kaivattu. Kaksi vas-
tanneista kertoi, etta kaikki ammattilaiset, joiden kanssa perheet olivat tehneet yh-
teistyota, olivat olleet naisia. Perheen miespuoliset yhteistydkumppanit ovat vas-
taajien mukaan olleet eri alojen ladkareita. Isat olivat kokeneet saavansa miehista
tukea muilta autismin kirjon lasten isilté erilaisissa yhteisissa tapaamisissa. Tuki
koostuu perheen arkeen ja siihen liittyvien ongelmien puimisesta. Yksi isa tiivisti

toisilta isiltd saamansa vertaistuen merkityksen seuraavasti:

"Ehka parhaimman tuen juuri heiltd.” (Vastaaja 5)
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Isien kohtaaminen. Ammattilaisten mielesta isien kohtaaminen ei ole hankalam-
paa kuin aitien. Nain vastaavat kaikki haastattelemamme ammattilaiset. Tilanne
voidaan kokea hankalaksi riippumatta siitéa, onko siina isa vai aiti mukana. Yhden
vastaajan mielestd haastavinta on muistaa huomioida molemmat vanhemmat.
Varsinkin tilanteissa, joissa toinen vanhempi on etaisempi eikd omaehtoisesti osal-
listu keskusteluun. Vanhempien henkilokohtaiset luonteenpiirteet saattavat vaikut-

taa kohtaamiseen.

"Monesti isat sitten on viela realistisempia. ...ettd naisilla on monesti

enemman ne tunteet mukana. ” (Vastaaja C)

Tarkein asia yhteistydn toimivuuteen on haastateltavien mielesta perheen kunnioit-
taminen ja toimiva vuorovaikutus. Yhden haastateltavan mukaan taytyy edeta pie-
nin askelin ja perheen toiveita kuunnellen. Toisen haastateltavan mukaan ajan
myota yhteistyosta tulee luontevampaa, kun perheesté tulee tuttu. Toisaalta myo6s

ammattilaisesta tulee tuttu perheelle.

"No kylla se on se luottamus ja se avoimuus.” (Vastaaja C)

"Omalla persoonallaan ja tasavertaisesti kunnioittaen vanhempia. He-

han sen oman lapsensa asiantuntijoita ovat.” (Vastaaja A)

"Niinku tuntosarvet pitkalla oltava siina, etta mika mihinkakin perhee-

seen parhaiten istuu.” (Vastaaja A)

Paaosin isat kokevat yhteistybn ammattilaisten kanssa toimivana. Yksi vastaajista
oli kuitenkin kokenut yhteistydon toimivuudessa ongelmia. Toinen vastaaja oli sita
mielta, ettd autismin kirjon asiantuntemus on edellytys toimivalle yhteistyélle. Asi-
antuntemus auttaa ymmartamaan paremmin perheitd. Nain perheille valittyy, etta
he saavat ymmarrysta ja tukea. Kolme vastanneista oli sita mieltg, etta yhteistyota
voisi kehittaa. Yhtena kehittamisehdotuksena tuli esiin, etta kaikki tapaamiset kes-
kitettaisiin kotikaynneiksi. Muut vastanneista eivat osanneet antaa kehittamisehdo-

tuksia.
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Erés isa toivoisi, ettda ammattilaisilla olisi enemman tietoa autismin kirjosta. Isan
kokemuksen mukaan kaikki ammattilaiset eivat tieda viela riittdvasti autismin kirjon
oireyhtymista. Toinen isé toivoi etta kohtaamistilanteet olisivat rennompia. Yksi isa

toivoi ammattilaisilta enemman isan huomioimista.

"Asettumista perheen isan rooliin.” (Vastaaja 5)

Vanhempien roolit perheessa. Aiti ottaa haastateltavien mukaan yleensa yhteyt-
ta ammattilaiseen. Joskus yhteytta voi ottaa myods isd, mutta useimmiten aiti. Per-

heiden toimintatavat ovat erilaisia. Toisissa asioita hoitaa aina aiti ja toisissa isa.

"Kylla se paasaantdisesti varmaan on aiti.” (Vastaaja C)

”"On joitakin perheita, joissa aina isa ottaa yhteytta.” (Vastaaja A)

Kaikki vastanneet isat kertovat, etta heidan perheissaan molemmat vanhemmat
osallistuvat lasten asioiden hoitamiseen. Vanhemmat tekevat asioita yhdessa,
mutta perheesta rippuen molemmilla on omat vastuualueensa. Kolme vastanneis-
ta isista kertoo perheen aidin hoitavan paperityot. Kolmesta vastauksesta kay ilmi,

etta aiti on kuitenkin se aktiivisempi osapuoli.

"Aiti hoitaa paperity6t ja muistamiset. M4 yritéan antaa laakkeet ja pes-

td hampaat.” (Vastaaja 4)

7.3 Tukeminen ja kohtaaminen

Kysyimme haastateltaviltamme, minkalaisin keinoin he tukevat vanhemmuutta.
Kaikkien haastattelemiemme mielesta perheiden tukeminen ja perhetydn tekemi-
nen kuuluu sen alan ammattilaisille. Haastateltavien mielesta heidan taytyy huo-
mata tuen tarve ja ohjata heidat eteenpdain. Eras haastateltavista mietti, etta pitai-

sikd vanhemmuuden tukemiseen olla hanellakin enemmaéan aikaa. Toinen haasta-
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teltava mainitsi jo aikaisemmin esille tulleen perheen ehdoilla ja heiddn omalla

tahdillaan etenemisen.

"Taa on varmaan semmonen asia, mika... aina vilahtelee, etta pitaisi-

ko siihen olla enemman aikaa.” (Vastaaja B)

” Pienin askelin eteenpain niin silla tavalla se vanhemmuus juuri sen,

autistisen lapsen kohdalla niin menee eteenpain.” (Vastaaja C)

Erityisesti isia voisi tukea kannustamalla heitéa osallistumaan lapsensa asioiden
hoitoon. Erdan vastaajan mukaan isalle ja koko perheelle tulisi antaa positiivista
palautetta. Kaksi haastatelluista ammattilaisista ei osannut antaa suoraa vastausta

siihen, kuinka he voisivat tukea isia.

"Niin sille iskallekin se semmonen, jos on joku vastuujuttu tai sen tu-
keminen, etta hei et hyva. Se positiivinen palaute on kaiken kaikkiaan

sille perheellekin hirveen tarkeeta.” (Vastaaja D)

Riittavasti tukea ovat saaneet kaksi kyselyyn vastanneista isista. He kokevat, etta
ammattilaisten taholta tukea on ollut saatavilla riittdvasti. Yksi vastaajista kokee,
ettei ole saanut yhta paljon tukea kuin perheen aiti. Erds vastaajista kokee, etta
sosiaalivirastossa ei ole riittavasti tietoa autismin kirjosta. Taman vuoksi perhe ei
saa sielta riittvasti tukea. Vastauksista tulee ilmi, etta tuen saaminen riippuu am-

mattilaisesta seké paikasta.
”"Jos tukea tarvitsisin, niin sitd varmasti saisinkin.” (Vastaaja 2)
"Ammattilaiset huomioineet ajatukset hyvin vaihtelevasti.” (Vastaaja 5)
Isien tukemisen ja huomioimisen kehittdminen. Ammattilaiset kokivat isien tu-
kemisen ja huomioimisen kehittdmisen tarkeaksi. Kehittamisehdotuksena nousi

esiin isien ja lasten yhteisen ryhman jarjestaminen. Muita kehittdmisehdotuksia ei

tullut.
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"Ois ihana, kun ois resursseja jarjestaa esimerkiksi jotain isa-lapsi ilto-

ja.” (Vastaaja C)

Isat tarvitsisivat lisdd tukea haastatelluiden mukaan, vaikka yksi haastatelluista
kertoo, ettd isat eivat usein tuo sitd esille. Haastateltujen mukaan erityisesti diag-

nosoinnin jalkeen koko perhe tarvitsisi enemman tukea.

"On kylla tullut. Varmaan siind diagnoosin ensivaiheessa, etta kuinka
he sita asiaa kasittelee... Etta olisi joku taho, joka enemman voisi isan

kanssa tyostaa tata.” (Vastaaja B)

Koko perheen tukemiseen, kohtaamiseen ja huomioimiseen liittyvaa koulutusta on
jarjestetty. Riippuu ammattilaisesta, kuinka aktiivisesti he koulutuksia etsivat ja
niihin osallistuvat. Yksi haastatelluista oli sitéa mielta, ettd koulutuksille on tarvetta

jatkossakin.

7.4 Palvelujarjestelméa

Kaikkien haastateltujen mukaan palvelut eivat vastaa autismin kirjon perheiden
tarpeeseen. Kehittdmisen tarvetta on ainakin tilapéaishoitopaikkojen maarassa ja
nain ollen omaishoidon vapaiden jarjestamisessa. Tilapaishoitopaikkoja on aivan
lian v&h&n. Yhden haastatellun mukaan palveluita saa sitd paremmin, mita aktiivi-
sempi perhe on hakemaan palveluita. PAKKI-hankkeen puitteissa autismin kirjon
asiakkaiden palveluita on kehitetty. Kehitys on kuitenkin viela alkuvaiheessa, ja
eras haastatelluista totesi, etta tulevatko palvelut ikina taysin vastaamaan tarpee-

seen.

"Tilapaishoitopaikkoja saisi olla enemman ja sais olla sinne arkeen

enemman tukee” (Vastaaja D)

"Kunnat vaan vois laittaa sinne sosiaalipuolelle enemman rahaa. Vai-

kee sita on ilman rahaa sitten tehda.” (Vastaaja C)
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6 JOHTOPAATOKSET

Tuloksista kay ilmi, etta ensikohtaamiseen panostaminen on toimivan yhteistyon
kannalta erittain tarke&dd. Vanhemmilla voi olla suuria odotuksia ensikohtaamiselta.
Ammattilaisilta odotetaan vastauksia mielta askarruttaviin kysymyksiin. Ammatti-
laiset tiedostavat sen, ettd perheet odottavat tilanteelta paljon. Taman vuoksi he
yrittavat luoda tapaamistilanteeseen hyvan tunnelman ja néin edesauttavat luot-
tamuksellisen asiakassuhteen syntymista. Luottamus on kuitenkin elinehto toimi-
valle asiakassuhteelle. Miten kay, jos ammattilaiset eivat saa aikaiseksi luottamus-
suhdetta perheeseen tai eivat edes yritd saavuttaa sitd? Kuinka perheet selviavat

arjesta, jos he eivat koe saavansa tarvitsemaansa tukea?

Isyytta olisi syyta pohtia enemman eri sektoreilla. Sukupuolen huomioon ottaminen
tulisi liittd& konkreettisesti osaksi kaytannon tyota. (Seligson 2007, 38-39.) Isien
tuen tarve vaihtelee henkilosta riippuen. Ihmiset ovat kaikki yksiloita. Toiset tulevat
toimeen omilla voimavaroillaan ja toiset tarvitsevat enemman tukea arjen pyoritta-
miseen. Tama nakyy tutkimuksemme tuloksistakin. Nelja vastaajista oli sitd mielta,
etteivat olisi kaivanneet enemp&d miehista tukea. Yksi vastanneista oli kokenut
tarvinneensa tukea. Tuloksista ei kdy kuitenkaan ilmi, ettd kenelta isat olisivat
miehistd tukea enemman kaivanneet. Tasta johtuen ongelmana on, ettd kuinka
ammattilaiset huomaavat kunkin iséan henkilékohtaisen tuen tarpeen. Ongelmia voi
iimeta esimerkiksi tilanteessa, kun perheet tapaavat harvoin ammattilaisen. Talloin
luottamuksellista suhdetta ei valttamatta ehdi syntya, jolloin varsinkaan isét eivat

todellisia tunteitaan tai tuen tarvettaan tuo esille.

Isat eivat aina osallistu perheen yhteisiin tapaamisiin ammattilaisten kanssa. Tama
aiheuttaa monenlaisia ongelmia. Isa ei valttamétta ole niin hyvin perilla lapsen asi-
oista kuin perheen aiti. Luottamussuhdetta isan ja ammattilaisen vélille ei synny ja

ammattilainen ei pysty isda tukemaan, jos ei ikina née isdd konkreettisesti. Am-
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mattilaiset jarjestavat tapaamiset virka-aikana, jonka vuoksi isan tehtavaksi jaa
jarjestaa tybasiansa niin, ettd myos han paasee tapaamiseen mukaan. Tama ei
tietysti aina ole mahdollista. Tasta johtuen perheen molempia vanhempia ei huo-
mioida tasavertaisesti tilanteissa, joissa molemmat vanhemmat eivéat ole lasna.
Isda on vaikea tukea ja huomioida tasavertaisesti, jos han on harvoin mukana ta-
paamistilanteissa. Tutkimustulosten perusteella ammattilaiset huomioivat van-
hemmat tasapuolisesti silloin, kun molemmat vanhemmat ovat tapaamisissa lasna.
Tutkimuksesta kay ilmi, etta haastattelemamme ammattilaiset yrittdvat parhaansa

mukaan kiinnittda huomiota vanhempien tasapuoliseen kohtaamiseen.

Tuloksista ilmenee, etta ammattilaiset eivat koe isien kohtaamista hankalampana
kuin aitien. Tilanne itsessaan voi olla hankala. Haastavinta voi olla molempien
vanhempien huomioiminen tasapuolisesti, jos toinen vanhemmista on hiljaisempi
tai etdisempi. Tarkeaa on, etta perhetta lahestytaan yksilollisesti ja vanhemmat
ovat tasavertaisia suhteessa ammattilaisiin (Maatta 1999, 94, 99). Mielestamme
kohtaamiseen vaikuttaa eniten henkilokemioiden yhteensopiminen. Ammattilaisten
taytyy yrittaa tulla toimeen kaikkien asiakkaiden kanssa. Ammattitaitoon kuuluu
my0s tietty neutraalius, jolloin ammattilaisten tulee kunnioittaa asiakkaan mielipi-

teitd seka valintoja, ja jattdd omat nakemykset sivuun.

Myds ammattilaisten vélisessa yhteistydssa on tarkeaa, etta henkilokemiat koh-
taavat. Ammattilaisten valinen yhteisty6 on edellytys, ettd tyota voidaan tehda ja
asioita toteuttaa tavoitteellisesti. Miesten vahyys sosiaalialalla voidaan osittain ko-
kea ongelmaksi. Kaikki ammattilaiset olivat samaa mielta siitéa, ettd miespuolinen
tyontekija voisi joissakin tilanteissa olla perheen kannalta hyddyllinen. Miehia tar-
vittaisiin tydyhteiséihin tuomaan miehistd nékdkulmaa asioihin seka perheiden
kanssa tehtavaan yhteistydohon roolimalleiksi. Niin isat kuin perheen lapsetkin hyo-
tyisivat miespuolisesta ammattilaisesta. lhannetilanne olisi, ettd mies ja nainen
toimisivat tydparina. Kaikki ammattilaiset eivat olleet pohtineet miesten vahyyden
merkitystd sosiaalialalla. Tasta voidaan paatelld, etta miesten vahyytta sosiaa-

lialalla on alettu pohtia vasta viime vuosina ja etta sita tulee edelleen jatkaa.
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Ammattilaisten mukaan autismin kirjosta on jo paljon tietoa sek& alan ammattilai-
silla etta yleisesti saatavilla. Isien vastauksista kuitenkin kavi ilmi, etta kaikilla am-
mattilaisilla ei ole viela riittavasti tietoa autismin kirjosta. Esimerkkina tallaisesta
tilanteesta voisi olla omaishoidontuen hakutilanne, jolloin ammattilaisella ei ole
riittavad nakemysta autismin kirjon lasten hoidon vaativuudesta. Talloin omaishoi-

dontuki saatetaan riittamattdman tiedon vuoksi evata.

Tutkimuksessamme kavi ilmi, etta suoranaisesti isien huomioimiseen ja kohtaami-
seen liittyvaa koulutusta ei ole jarjestetty. Yleista asiakkaan kohtaamista koskevaa
koulutusta on jarjestetty. Koulutuksesta ja persoonasta riippuen ammattilaiset kiin-
nittavat eri tavalla huomiota isien tukemiseen. Tama kay ilmi siitd, etta kaksi haas-
tatelluista ei tiennyt suoraa vastausta siihen, kuinka isia voisi konkreettisesti tukea.
Perheet tarvitsevat tietoa palvelujarjestelmasta seka vinkkeja arkipaivasta selviy-
tymiseen. Ammattilaisten tehtavana on ohjata, opastaa, tukea ja kannustaa van-
hempia. (Kujanpaa & Kerola 1998, 241-243.) Haastattelemiemme ammattilaisten
mielestd vanhemmuuden tukeminen ja perhety6n tekeminen kuuluu sen alan am-
mattilaisille. Mietimme, ettd eik6 vanhemmuuden tukeminen kuulu periaatteessa
kaikkien sosiaalialan ammattilaisten tyonkuvaan jollakin tavalla. Onko nyky-
yhteiskunta liilan tavoitekeskeinen? Ammattilaisten oman tyon tavoitteiden saavut-
taminen vie kaiken ajan, eika niin sanotun ylimaaraisen tuen antamiseen riita voi-

mavaroja.

Tutkimuksessamme tuli esille muutamia kehittdmiskohteita. Tilapaishoitopaikkojen
tarve on kasvanut ja niiden kehittdminen on jo aloitettu Eskoon sosiaalipalvelujen
kuntayhtyman toimesta. Tilapaishoitopaikkojen maaraan tulisi saada pikaisesti
parannusta. Mahdollisuus tilapaishoitoon on erityisen tarkeaa hoitavan omaisen
jaksamisen kannalta (Tilapaishoito, [Viitattu 10.11.2009]). Yhtend konkreettisena
kehittdmisehdotuksena tuli esiin isien ja lasten yhteisten tapahtumien tai ryhmien
jarjestaminen. Koko perhetta koskevia tapahtumia on jarjestetty. Isien ja lasten
osallistuminen yhdessd voisi parantaa isien osallisuutta lapsen elamaan. Isa-
lapsiryhmille on tutkimuksemme mukaan todella tarvetta. Toivoisimmekin, etta jo-
ku innokas henkild tarttuisi tAh&n mahdollisuuteen ja jarjestaisi esimerkiksi projek-

tin tai jarjestdn puitteissa tallaista toimintaa. Nakisimme, ettd isien kohtaamiseen
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tulisi kiinnittdd enemman huomiota ja siita pitaisi puhua avoimesti ammattilaisten

ja perheiden keskuudessa.

Tulosten perusteella voimme tehdd johtopaatoksen, ettd ammattilaiset yrittavat
parhaansa mukaan huomioida iséat kohtaamistilanteessa. Tama kuitenkin edellyt-
taa sita, ettd ammattilaiset ovat pohtineet omaa toimintaansa ja sen vaikutuksia.
Toivomme, etta tutkimuksemme heréttdad keskustelua ja parhaimmassa tapauk-
sessa antaa alkusysayksen uusien toimintatapojen kehittdmiseen.
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POHDINTA

Opinnaytetydmme alkuvaiheessa koimme tyon tekemisen hankalana. Loysimme
aiheen melko helposti PAKKI-hankkeen kautta, mutta tutkimusmenetelman valit-
seminen ja nain ollen tutkimuksen aloittaminen oli vaikeaa. Aluksi opinnaytetyém-
me eteni hitaasti teoriaan tutustuen. Mutta kirjoittamisessa alkuun paastydmme
saimme onnistumisen kokemuksia, jotka antoivat motivaatiota tyon tekemiseen.
Paritydskentely sopi meille molemmille hyvin. Yhteisesti sovitut paivamaarat aut-
toivat viemaan tyota eteenpdain pala palalta. Teimme opinnaytetyota kokonaisuu-

dessaan vuoden ajan.

Tutkimustuloksia analysoidessamme huomasimme, etta olisimme voineet isien
osalta toteuttaa tutkimuksen laajemmassa muodossa. Isien joukkoa, joille kysely-
lomakkeita lahetimme rajasi heidan autismin kirjon lapsen ika. Suuntasimme kyse-
lyt paivahoitoikaisten ja alakoulun ensimmaisilla luokilla olevien lasten isille. Perus-
teena tahan oli se, ettd halusimme saada opinnaytetydostamme lastentarhanopet-
tajan patevyyteen vaadittavat varhaiskasvatuspisteet. Toisaalta olisimme voineet
saada isiltd enemman vastauksia, jos meilla olisi ollut enemman aikaa ja resursse-
ja kaytettavissa aineiston hankkimiseen. Opinnaytetydmme ohjaaja ehdotti, etta
olisimme voineet jarjestaa isille yhteisen tapaamisen. Tassa tapaamisessa olisim-
me voineet jakaa kyselylomakkeita isille ja he olisivat voineet palauttaa ne paikan
paalla tai myohemmin postitse. Tallaisen tapaamisen organisoiminen olisi vaatinut
paljon aikaa ja resursseja. Halusimme saada myds ammattilaisten nakokulmaa

tutkimukseemme, joten paddyimme kyselylomakkeiden lahettamiseen.

Valitsemamme haastateltavat vaikuttivat osaltaan saamiimme tuloksiin. Olisimme
voineet haastatella useampia sosiaalialan ammattilaisia. Olisimme esimerkiksi kai-
vanneet tutkimukseemme perhetyontekijan ndkdkulmaa. Suurempi haastateltavien

joukko olisi tuonut ehka laajempaa naktkulmaa asiasta. Toisaalta aineistosta olisi
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saattanut tulla liian laaja kyselylomakkeisiin ndhden. Olisi ollut mahdollista haasta-
tella myds isid. Tahan olisi kuitenkin liittynyt riski, ettd emme olisi saaneet riittavas-
ti isid haastateltavaksemme. Haastattelemalla olisimme varmasti saaneet isilta

kattavamman ja syvallisemman aineiston.

Tutkimuksemme tiimoilta esiin nousi muutamia jatkotutkimuksen aiheita. Ensim-
maisend mieleemme tuli vammaisen lapsen isien huomioimiseen ja kohtaamiseen
littyvan tutkimuksen toteuttaminen laajempana. Meidan aineistomme oli melko
suppea, joten laajempi aineisto olisi varmasti tuonut enemman nakdkulmia ja ke-
hittdmisideoita. Yleisesti vammaisen lapsen isyydesta tarvittaisiin laajempia tutki-
muksia. Isien huomioimisen tutkiminen eri sektoreilla olisi tarpeellista. Isien huo-

mioimisesta neuvolassa l0ytyy tutkimuksia, muilta sektoreilta ei juurikaan.

Opinnaytetydmme tekeminen sai meidat miettimaan, mita sosionomeilla (AMK) on
annettavanaan isille. Sosionomin (AMK) asiakastydn osaamiseen kuuluu vahvasti
vuorovaikutus- ja yhteistyosuhteen luominen asiakkaan kanssa. Osaamiseen liittyy
asiakkaan tarpeiden ja voimavarojen ymmartdminen kontekstisidonnaisesti.
Osaamiseen kuuluu myo6s asiakkaiden tavoitteellinen tukeminen ja ohjaaminen
kaikissa elamén eri tilanteissa. (Sosionomi (AMK) — tutkinto, [Viitattu 28.10.2009].)
Jos tulevaisuudessa tulemme tyoskentelemaan perheiden ja isien kanssa,
osaamme koulutuksemme ansiosta huomioida isén yksiloné seka osana perhetta.
Vaikka olemme saaneet tdhan koulutusta, vaatii tyd oman toiminnan jatkuvaa poh-

timista.

Sosionomin (AMK) tulee tuntea palvelujarjestelma ja siihen liittyva lainsaadanto.
Ammattitaitoon kuuluu palvelumuutoksien hahmottaminen ja niiden monipuoliseen
kehittamiseen osallistuminen. Sosionomi (AMK) osaa toimia moniammatillisessa
tyoryhnmassa. Hallitsee palveluohjauksen siten, ettd osaa neuvoa asiakkaille, mita
palveluita he voivat saada ja miten niitd hakea. (Sosionomi (AMK) — tutkinto, [Vii-
tattu 28.10.2009].) Sosionomin (AMK) vahvuuksiin kuuluvat siis hyvat yhteistyotai-
dot, sosiaalialan sektoreiden monipuolinen asiantuntemus sek& kyky neuvoa ja

ohjata asiakkaita yksil6lisissa elamantilanteissa.
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Uskomme, etta tulevaisuudessa isien huomioimiseen ja kohtaamiseen tullaan
kiinnittamaan enemman huomiota. Tutkimusten myo6ta tieto lisdantyy ja niiden
avulla saadaan isien todellisia tarpeita esille. Toivomme, ettd meidan tutkimuk-
semme saisi ainakin ynden ammattilaisen ajattelemaan tyoskentelytapojaan ja sita
kautta parantamaan isien asemaa asiakastilanteissa. Keskustelun heratteleminen
oli yksi opinnaytetyomme henkilokohtaisista tavoitteistamme. Tutkimusproses-
simme aikana opinndytetydmme aihe on heréttanyt kiinnostusta ja keskustelua
tuttaviemme ja tapaamiemme ihmisten kanssa. Monelle aihe on osoittautunut vie-
raaksi, eikd moni ollut ajatellut, etta isia tulisi huomioida enemman. Tasta voidaan

paatella, ettd tutkimukselle ja keskustelun herattelemiselle on tarvetta.

Opinnaytetydmme tekeminen kasvatti meidan ammatillisuuttamme. Asioiden poh-
dinta ja tutkiminen eri nédkdkulmista sai miettimdén omaa tulevaisuuttamme sosio-
nomeina. Opinnaytetyoprosessi on laajentanut kasitystamme siitd, missa voisim-
me kuvitella tulevaisuudessa tydskentelevamme. Olemme tyytyvaisia koulutukses-
tamme saamiimme valmiuksiin toimia sosiaalialan tyontekijoind. Sosionomeja
(AMK) ei mielestamme arvosteta viela riittavasti kaikilla sektoreilla. Voimme omal-
ta osaltamme edistda sosionomi (AMK) — koulutuksen saaneiden arvostusta tyo-
markkinoilla mm. tydskentelemalla tavoitteellisesti sosiaalialan periaatteiden mu-

kaan.
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LIITE 1: Tutkimuksen saatekirje
Hyvilr auntismin kiviow lapserv isdi!  seingjoella 15.6.2009

Opiskelemme Seindjoen ammattikorkeakoulussa Sosiaali- ja terveysalan yksikos-
sé. Valmistumme sosionomeiksi (AMK) joulukuussa. Teemme opinnaytetydémme
yhteistydssd Eskoon sosiaalipalvelujen kuntayhtymén hallinnoiman Pakki-
hankkeen kanssa. Tavoitteenamme on selvittdd kuinka autismin kirjon lapsen isia
kohdataan eri palveluissa. Tarkoituksenamme on selvittdd millaista kohtaamista

perheen isat tarvitsisivat ja saavat.

Opinnaytetydhémme kuuluu kysely, johon toivomme Teidan vastaavan. Vastauk-
senne avulla saamme Teilta erittdin arvokasta ja tarke&a tietoa opinnaytetyéhom-
me. Kasittelemme vastauksenne ehdottoman luottamuksellisesti eivatka yksittaiset
kyselyyn vastanneet henkiltt tule esille tydssamme. Vastaamalla kyselyymme au-

tatte kartoittamaan ja kehittamaan isien ja ammattilaisten yhteistyota.

Pyydammekin Teitd ystavallisesti kayttamaan hetken aikaanne kyselyn tayttami-
seen ja vastaamaan kysymyksiin ajatuksiinne, kokemuksiinne seka tunteisiinne
perustuen. Kyselyt voitte palauttaa meille oheisessa kirjekuoressa, jonka posti-
maksu on valmiiksi maksettu. Vastaukset tulisi palauttaa viimeistddn ke
22.7.2009 mennessa. Vastauksenne on meidan opinnaytetydmme kannalta erityi-

sen tarkea!
K iitos osallistumisestor joo aurinkoistor kesdiod
Paula Hakala Satu Kleimola

Paula.Hakala@seamk.fi Satu.Kleimola@seamk.fi



LIITE 2: Kyselylomake 1(3)

KYSELYLOMAKE AUTISMIN KIRJON LAPSEN ISALLE

Jos perheessanne on useampia autismin kirjon lapsia, niin voisitko ystavallisesti
vastata kyselylomakkeeseen molempia lapsianne koskevien tietojen perusteella.

1. Erityislapsenne sukupuoli O Tyttod O Poika

2. Minké& ik&inen autismin kirjon lapsenne on? vuotta

3. Miké& autismin kirjon oireyhtymista lapsellanne on?

O Autismi O Asperger O Rettin oireyhtyma

O Disintegratiivinen kehityshairio O Autistiset piirteet

4. Minkalaisia tuntemuksia oireyhtyman toteaminen herétti sinussa?

5. Koetko, ettd tarvitsisit tukea vanhemmuuteen erityisesti autismin kirjon lapsen

kohdalla?

O Kylla O Ei O En osaa sanoa

6. Oletko kokenut saavasi yhta paljon tukea kuin perheenne &iti? Oletko ollut tyy-
tyvainen esim. siihen, kuinka ammattilaiset ovat huomioineet sinun ajatukset ja

tunteet? Jos et, niin miten koet sen eroavan?
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7. Minkélainen roolijako teidan perheessa on lastanne koskevien asioiden hoita-

misessa?

8. Olisitko kaivannut enemman miehista tukea lapsenne diagnosoinnin jalkeen?

O En

O Kylla, kenelta?

9. Oletko saanut tukea muilta autismin kirjon lasten isiltd? Jos olet, niin minkalais-

ta?

10. Ovatko ammattilaiset, joiden kanssa olet tehnyt yhteisty6ta aina olleet naisia?

O Kylla

O Ei; Ketkd ammattilaisista ovat olleet miehia?

11. Miten olet kokenut yhteistydn ammattilaisten kanssa?
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12. Voisiko yhteistyotd mielestasi kehittda?

13. Minkalaista kohtaamista kaipaat ammattilaisten taholta?

14. Kuka ammattilainen on ollut tarkein henkild, jonka puoleen olet voinut kaantya

lastanne koskevissa asioissa? (pelkkd ammattinimike riittaa)

Kiitos vastauksestanne!



LIITE 3: Haastattelulomake 1(3)

HAASTATTELULOMAKE

AUTISMIN KIRJON LASTEN ISIEN KOHTAAMINEN — MITEN AM-
MATTILAISET HUOMIOIVAT ISAT?

Koulutus ja tyokokemus

Minkéalainen koulutus sinulla on tydskentelyn taustalla?

Minkéalainen tyokokemus sinulla on nimenomaan autismin kirjon lasten ja

heidan vanhempiensa kanssa tyoskentelysta?

Ensikohtaaminen

Mita ensikohtaaminen sisaltaa?

Ovatko molemmat vanhemmat yleensad mukana tilanteessa?

Kuinka huomioit molemmat vanhemmat, yhdessé vai yksil6ina?

Kuinka saat vanhempien toiveet esille?
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Yhteisty6

Kuinka hy6dynnat ammattilaisten valista yhteisty6ta? Vai tapahtuuko sita?

Oletko joskus toivonut, etta alallasi olisi enemman miehia?

Onko isien kohtaaminen hankalampaa kuin aitien?

Mika isien kohtaamisessa on vaikeinta / haastavinta?

Milla keinoin saat yhteistydn toimimaan?

Kumpi vanhemmista yleensa ottaa sinuun yhteytta?

Tukeminen ja kohtaaminen

Minkalaisin keinoin tuet vanhemmuutta?

Miten koet tukevasi ja huomioivasi isia?

Miten isien tukemista ja kohtaamista voisi kehittaa?

Oletko huomannut, etta isat tarvitsisivat enemman tukea? Onko tullut tallaista

tilannetta vastaan?

Onko vanhempien kohtaamiseen ja tukemiseen liittyvaa koulutusta jarjestet-
ty? Koetko, ettd koulutukselle olisi tarvetta?
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Palvelujarjestelma

Vastaavatko nykyiset perheiden kaytettavissa olevat palvelut tarpeeseen? Eli

kohtaavatko palvelu ja tarve toisensa?

Ovatko tarjolla olevat palvelut riittavia?

Miten palveluita voisi kehittdd vastaamaan enemman autismin kirjon perhei-

den tarpeita?



