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1 JOHDANTO

Yhé selvemmin huomaa, ettd olet erilainen. Olet vahédn yli neljavuotias etka
puhu juuri lainkaan. ---Hyvin muodostunut pé&si on joskus kallellaan, niin
kuin kuuntelisit jotain mitd muut eivat kuule. Joskus vakava katseesi kiinnittyy
kauas ja ndet jotain mitd muut eivat huomaa. Missé olet silloin? Katoat toiseen
paikkaan, jonne vain sinulla on paasy - omaan maailmaasi. (Lexhed 2009,
183.)

Oman lapsen autismidiagnoosi pysayttaa koko lahipiirin elaman vahéksi aikaa. Lapsen
kasvaessa haasteet lisdantyvat, kun lapselle kehittyy oma tahto, jota hédnen on vaikea
ilmaista muille. Haastava kéyttdytyminen saattaa vahvistua, ja usein arjen ongelmat
karjistyvat; vanhemmat vésyvat ja turhautuvat. Nykyaan kuntoutus aloitetaan varhain ja
tehokkaasti. On olemassa monenlaisia puhetta tukevia ja korvaavia menetelmi, joiden
avulla autistiset lapset voivat ilmaista toiveitaan ja asioitaan. Mitd varhaisemmin kun-
toutus aloitetaan, sitd parempiin tuloksiin voidaan paasta niin puheen oppimisessa kuin

muissakin taidoissa.

Opinnaytetyoprosessimme alkoi syksylld 2010, kun olimme tekeméssd harjoittelua
Honkalampi-saatiolla. Opinnaytetydémme aiheeksi muodostui vanhempien kokemuksien
selvittdminen elamésté autistisen lapsen kanssa ja PRT-menetelmésté sen osana. PRT
on lyhennelm& sanoista pivotal response training, joka tarkoittaa ydinvalmiuksien har-
jaannuttamisohjelmaa (Honkalampi-saatio 2010). PRT-menetelma on tarkoitettu autisti-
sesti kayttaytyville lapsille ja nuorille, joilla on vuorovaikutuksen ja kielenkehityksen
vaikeuksia (Koegel, Openden, Fredeen & Koegel 2006, 4). Menetelméan tavoitteena on
sosiaalisten- ja leikkitaitojen sek& kielen kehittdminen arjen luonnollisissa tilanteissa
vanhempien, sisarusten ja muun lahiympariston tuella (Hyytidinen, Kinnunen & Yl6nen
2008b, 5).

Kéaytdmme menetelmastd lyhennelmdd PRT, koska toimeksiantajamme Honkalampi-
saatio kayttaa sitd omissa julkaisuissaan. Autistiset oireyhtymat ovat laaja-alaisia kehi-
tyshairioita, jotka ilmenevat varhaislapsuudessa. Nykyaan puhutaan autismin Kirjosta,
koska autismin takana on monenlaisia neurologisia syitd ja sen vaikeusaste vaihtelee

paljon ja yksilollisesti. (Launonen 2007, 89.)
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Opinnaytety6 on laadullinen tutkimus, ja sen aineisto on keréatty neljalla puolistruktu-
roidulla teemahaastattelulla ja yhdelld sahkopostikyselylld. Haastattelemamme henkil6t
olivat kaikki perheiden ditejd. Emme tietoisesti rajanneet haastateltavia aiteihin, mutta

naiset olivat miehié halukkaampia osallistumaan tutkimukseen.

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd, millaista on elama ja arki autistisen lapsen
kanssa seka millaisia voimavaroja ja haasteita arkeen liittyy. Halusimme myos selvittaa,
mill& tavoin PRT-menetelméa on asettunut kunkin perheen eldméan ja miten sen mahdol-
linen kayttd nakyy arjessa. Halusimme saada selville, millaisia mahdollisuuksia ja haas-
teita menetelman kayttoon liittyy. Ndiden tietojen saaminen on merkityksellistd ennen
kaikkea toimeksiantajalle Honkalampi-séation PRT-keskukselle. Toimeksiantaja tarvit-
see ajankohtaista tietoa siitd, millaisiin tavoitteisiin menetelmélla on perheissa paasty
sekd millaista kehitettdvdd menetelméssa ja sen ohjauksessa on vanhempien nakokul-
masta katsottuna. Opinnaytetydmme avulla Honkalampisaation PRT-keskus voi kehit-

taa toimintaansa vanhempien tarpeita vastaavaan suuntaan.

Tyon viitekehyksessa selvitimme tutkimuksenkannalta oleellisia kasitteitd kuten autis-
mi, arki autistisen lapsen perheessd ja PRT-menetelm&. Teoriaosuuden jélkeen esitte-
lemme aikaisempia tutkimuksia ja julkaisuja. Taman jalkeen selvitdamme viela tarkem-
min tutkimuksemme tarkoitusta ja tutkimusongelmaa. Esittelemme myods opinnaytetyo-
prosessin, menetelmélliset valinnat sek& aineiston analysoinnin. Tdman jélkeen esitte-
lemme tutkimuksen tulokset.. Tulosten esittelyn jalkeen on yhteenveto tuloksista. Paa-
tdmme tyon loppupohdintaan, jossa kasittelemme tulosten perusteella tehtyja johtopééa-

toksid, tyon eettisyyttd, ammatillista kasvua ja jatkotutkimusideoita.

Ty6ssa kerrotaan autistisista lapsista, erityislapsista ja erityisté tukea tarvitsevista lapsis-
ta. Kun puhumme autisteista, kohdennamme asian suoraan autismin kirjoon kuuluviin
henkil6ihin. Kun taas puhumme erityislapsista tai erityista tukea tarvitsevista lapsista,
tarkoitamme laajemmassa merkityksessa lapsia, joilla on monia eri diagnooseja. Naihin

lukeutuvat myds autistiset lapset.



2 AUTISMI

2.1 Autismin maarittelya

Autistiset oireyhtymét ovat laaja-alaisia kehityshéairioita, jotka ilmenevét varhaislapsuu-
dessa. Nykyaan puhutaan autismin Kirjosta, koska autismin takana on monenlaisia neu-
rologisia syita ja sen vaikeusaste vaihtelee hyvinkin paljon ja yksil6llisesti. Autismin
perimmadista syyta ei toistaiseksi tunneta, mutta sitd pidetadn neurobiologisena hairiona,
joka ilmenee kaikkein selvimmin viestinndn ja sosiaalisen vuorovaikutuksen poik-
keavuutena, epdtavallisina kayttdytymistapoina ja -mielenkiinnon kohteina seka poik-
keavina reaktioina erilaisiin aistiarsykkeisiin. (Launonen 2007, 89.) Korpelan mukaan
autismin synnylla on myos vahva geneettinen tausta (Korpela 2004, 200). ICD-10 tauti-
luokituksen mukaan autismi maéritelladn mielenterveyden ja kayttdytymisen héirididen

lagja-alaisiin kehityshairidihin (Korpela 2004, 202).

Autismin kirjo on laaja, eiké sitd voida maaritelld tarkasti, koska yksittdisia ja muista
eroavia piirteitd on paljon. Autistinen kayttdytyminen vaihtelee eri ymparistoissé ja
riippuu pitkalti siitd, kenen kanssa autisti on tekemisissd. Kayttdytyminen myds muut-
tuu i&n myot, ja siihen vaikuttavat kasvatus ja erilaiset kuntoutustoimenpiteet. Oirekir-
joa lisdavat myos henkildiden persoonalliset piirteet, ja autismia esiintyy kaikilla alyk-
kyyden tasoilla. Useimmiten kehitys on poikkeavaa jo varhaisesta lapsuudesta saakka,
ja tavallisesti autismi ilmenee viimeistadn ennen kuudetta ik&vuotta. (Korpela 2004,
202.)

Autistiset ihmiset eivat kykene ymmartamaan, etta toiset ihmiset ovat heidan kaltaisiaan
toimijoita, joiden tunteita, ajatuksia ja toiminnan tarkoituksia voidaan ymmartaa ja tul-
kita. Heilla on paljon vaikeuksia kaikissa sellaisissa vuorovaikutuksellisen kayttaytymi-
sen piirteissd, jotka ilmaantuvat normaalisti kehittyville lapsille noin yhdeksan kuukau-
den i&ssd ja joiden pohjalle myds myohemman kielen kehityksen taidot rakentuvat. Au-
tistisille on usein vaikeaa jakaa huomion kohdetta toisen ihmisen kanssa tai ottaa tdmén
nakokulmaa huomioon. Lisédksi heilld voi olla haastavaa ymmartéa toisen tunteita tai
mielentiloja sekd oppia toisen ihmisen antaman mallin mukaisesti. Tdma johtuu siita,
ettd he eivat ole kiinnostuneita toisten ihmisten tunteista tai eivat ymmarra niitd. Voi

myos olla ettd he eivat koe tarkeaksi edelld mainittujen eleiden tuottamista tai ymmar-
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tdmistd. Lahiaikuisen saattaa olla haastavaa yll&pitdd omaa luontevaa vuorovaikutus-
kayttaytymistd, jos lapsi ei nayta vastaavan vuorovaikutukseen millddn muotoa. (Lau-
nonen 2007, 90.)

2.2 Autistisen lapsen kielen- ja vuorovaikutuksen kehitys

Lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaidot alkavat kehittyd jo syntymastd. Kaik-
kein varhaisimmat merkit vauvan pyrkimyksesta aktiiviseen sosiaaliseen vuorovaiku-
tukseen luovat pohjaa my6hemmassa vaiheessa ilmaantuville taidoille kuten kielen
omaksumiselle. Varhaisvaiheen ei-kielellisen sosiaalisen havaitsemisen oppiminen poh-
justaa mielen kehittymista. Lapsi ei selviéd ndista kehitystehtavistd ilman vuorovaikutus-
ta. Oppiminen nimittdin edellyttad lapsen omaa toimintaa ja oivaltamista toiminnan
kautta. (Paavola 2011a, 43.)

Launosen mukaan pienelle vauvalle kaikkein kiinnostavin asia on ihmiskasvot ja ennen
kaikkea silmét. Katsekontakti on aikuisillakin vuorovaikutuksen peruselementtejd, ja
katseen suuntaa seuraamalla ihmiset saavat tietoonsa toisen ihmisen huomion kohteen.
Katsekontakti ilmaantuu pienelle lapselle noin kahden kuukauden iéssa, ja sitd pidetaan

yhtend merkittdvana kehityksen virstan pylvaana. (Launonen 2007, 26.)

Autistisen lapsen kontaktikyvyn puutteen saattaa huomata jo hyvin varhaisessa vaihees-
sa. Loukusa kertoo &idista, joka oli alkanut pohtia lapsensa mahdollista autismia, kun
lapsi oli k&éantynyt aina poispéin ihmisten Idhestyessa hanta tai jutellessa hanelle. Yksi
tyypillisimmistd autismin kirjon merkeistd onkin katsekontaktin puutteellisuus. Asia voi
olla myo6s péinvastoin, eli katseen vélttelyn sijaan lapsi saattaakin jaada tuijottamaan
lapitunkevasti. Autistinen lapsi saattaa kuitenkin kéayttaa katsetta silloin, kun hén pyytaa
jotakin, jolloin kyse on siit4, etté lapsi kdyttaa katsetta saavuttaakseen oman mielenkiin-
tonsa kohteen esimerkiksi jonkun asian tai esineen. Téllainen oman tarpeen tyydyttami-
seen tédhtaavéa katseen kayttaminen ei kuitenkaan ole normaalisti lapselle kehittyvaa ha-

lua jakaa asioita toisten ihmisten kanssa. (Loukusa 2011, 134.)

Korpelan mukaan autistit eivat luonnostaan pysty tarkoituksenmukaisesti kayttdméaan
katsekontaktia, kasvojen ilmeitd, vartalon asentoa ja liikettd sd&dellékseen sosiaalista

vuorovaikutusta. Autistit eivat myoskaan valttdmattd pysty luomaan ikaisiinsa kehitys-
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tasoaan vastaavia kaveruussuhteita. Heilla voi myos olla heikentynyt tai poikkeava rea-
gointi toisten tunteisiin tai puutteita kdytoksen soveltamisessa ympariston mukaan.
(Korpela 2004, 205.) Loukusan mukaan arkipaivdn kommunikointitilanteet vaativat

pragmaattisen ymmartamisen taitoja (Loukusa 2011, 320).

Ensimmaisten elinviikkojen ja kuukausien aikana vauva alkaa suuntautua yhd enemman
ymparistoonsa. Lapsen muisti alkaa kehittyd pikku hiljaa, ja hén alkaa suunnata huo-
miota enemman juuri niihin asioihin, jotka ovat hanelle uusia ja mielenkiintoisempia
kuin vanhat tutut asiat. Muistin kehittyminen on oleellinen tekija myos kielen omaksu-
misen kannalta. (Launonen 2007, 29.)

Arkipdivan kommunikointitilanteissa lapsen on kyettava hyédyntdmaan tilannevihjeité,
aikaisempia kokemuksiaan ja tietoaan ilmauksien merkityksien tulkinnassa. Tallaisista
tilanteista selvidminen aiheuttaa merkittavia haasteita autistisille lapsille. Kun lapsi ei
osaa tulkita ja hyddyntaa ymparistoaan, sieltd tulevia vihjeitd ja informaatiota eiké so-
veltaa niitd, ilmausten merkitykset jaavat epaselviksi ja vaarinymmarrysten maéara voi
kasvaa. Téllaiset kokemukset saattavat aiheuttaa epdonnistumisen kokemuksia ja aiheut-
taa jopa kommunikointitilanteista vetaytymista ja syrjaytymistd. (Loukusa 2011, 135.)

Monien autististen piirteiden alkuldhteend on aistitiedon jasentymisen poikkeavuus.
Aistien yliherkkyydet, erityisesti yliherkka ja valikoiva kuulo, ovat tyypillisid useille
autistisille henkildille. Tuntoaistikokemus on usein poikkeava, jolloin kuuma, kylmé ja
Kipu eivat valttdmatta ndayta tuntuvan miltdan. Haju ja makuaisti saattavat sen sijaan olla

erityisen tarkkoja. (Kerola & Kujanpaa 2009a, 26.)

Autisteilla my6s vireystila voi vaihdella epdnormaalisti (Korpela 2004, 205). Havainto-
toiminnot saattavat olla poikkeavia jo vauvaidssa. Tdma saattaa aiheuttaa sen, ettd vauva
reagoi Yylivalikoivasti visuaalisiin drsykkeisiin ja hanen voi olla vaikeaa saada selvéa
esimerkiksi hant4 hoitavan aikuisen kasvoista ja ilmeistd sek& informaatiosta, joka nii-

den kautta valittyy. Aistien yliherkkyys saattaa vaikeuttaa osallistumista vuorovaikutus-

! Loukusan midritelmédn mukaan pragmatiikka “-- tarkastelee kielen tilannekohtaisia merkityk-
sid seka ihmisen kykyé kayttaa kieltd sopivasti ja tehokkaasti erilaisissa kommunikaatiotilan-
teissa” (Loukusa 2011, 320).
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leikkeihin, joihin siséltyy dantelyé tai koskettamista. Aikuisen ilmeily, &&ntely ja kutitte-
lu saattavat tuntua autistisesta lapsesta pelottavilta asioilta. (Launonen 2007, 90.) Au-
tismin kirjon lapsilla on usein puutteita my6s kontekstuaalisessa paattelyssd, minka

vuoksi johtopaattsten tekeminen voi tuottaa vaikeuksia (Loukusa 2011, 136).

Normaalisti kehittyva lapsi oppii ymmartdamaan, ettd han on muista erillinen, oma yksi-
Ionsd. Lapsi oppii myos tietoisesti tarkkailemaan muita ihmisid ja itseddn seka oppii
tekemaan toisten kayttaytymisestd tulkintoja ja muokkaamaan omaa kayttaytymistaén
muiden kayttdytymiseen sopivaksi. Lapsi oppii myos sen, ettd hdn pystyy omalla toi-
minnallaan vaikuttamaan muiden ihmisten toimintaan ja kayttaytymiseen. Pieni vauva
ei vield osaa edelld mainittuja asioita, vaan ne kehittyvat pikkuhiljaa. Pieni vauva pys-

tyy kuitenkin heijastelemaan vanhempiensa tunnetiloja omalla kayttaytymisellaan.

Jo aivan varhaisimmissakin vuorovaikutustilanteissa pystytdan havaitsemaan kehitty-
neen keskustelun peruselementit vuorottelu ja jatkuvuus. (Launonen 2007, 22-24.)
Snown mukaan varhaisissa vuorovaikutustilanteissa aikuinen tukee pienen lapsen vuo-
rovaikutuksellista toimintaa vastaamalla lapsen antamiin viesteihin sellaisella tavalla,
joka houkuttelee lasta vuorovaikutukseen. (Snow 1978, Loukusa, Paavola & Leiwo
2011, 16 mukaan.)

Katsekontaktin liséksi tarkeimpid varhaisen vuorovaikutuksen keinoja ovat hymy ja
aantelykontakti. Aikuinen tulkitsee jatkuvasti vauvansa viesteja ja havainnoi lapsen
kaytosta. Omien tulkintojensa mukaan aikuinen jatkaa tilanteen kehittelyd ja muokkaa
omaa toimintaansa tilanteen mukaan. Ensimmadisen ikdvuoden aikana vuorovaikutuksel-
liselle katseelle kehittyy kontaktin luomisen ja sailyttdmisen liséksi uusia merkityksia.
Nyt normaalisti kehittyva lapsi oppii jakamaan keskindistd tarkkaavaisuutta ja tiedon

vaihtamista katseen avulla.

Jo ensimmaisen elinkuukautensa aikana lapsi pystyy kiinnittdméaan katseensa kiinnosta-
viin kohteisiin ja suuntaamaan sen pois vahemman kiinnostavista asioista. Puolen vuo-
den paikkeilla lapsi alkaa aktiivisesti hakea katsekontaktia h&nt& hoitaviin aikuisiin.
(Launonen 2007, 25-27.) Lapsen kommunikaatio ja vuorovaikutustaitojen ydin on ym-

pariston hahmottamisessa ja jasentdmisessd, toisten ihmisten toiminnan ymmartamises-
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sé ja tulkitsemisessa sekd oman toiminnan muokkaamisessa ja sopeuttamisessa ymparis-

t0d vastaavaksi. (Launonen 2007, 22.)

Suurin syy kommunikaatioon syntyy tarpeesta saada itsensa ilmaistuksi. Kommunikoin-
tivaikeuksien suurimpana haasteena on nimenomaan se, ettd ihminen ei pysty sano-
maan, mit4 han haluaa. Tamén vuoksi lahi-ihmiset ovat valmiita ndkemaan paljon vai-
vaa kommunikaatiokyvyn kehittdmiseksi. Monilla korvaavia kommunikaatiokeinoja
tarvitsevilla lapsilla on usein vaikeuksia vuorovaikutukseen ja viestintaan liittyvissa
perusvalmiuksissa. Erityisesti autistisilla lapsilla tima nékyy selkeasti, koska heidan
kykynsa jaljitella ja kyky jakaa huomion kohdetta sek& suunnata kommunikointia tietyl-
le henkil6lle on heikentynyt. (Heister Trygg 2010, 14-15.)

Lapsuusian autismissa kielen ymmartdminen on hyvin usein héiriintynyt laaja-alaisesti
monien kielen osajérjestelmien puutteen vuoksi. Talla hetkell& ei voida sanoa tarkasti,
miten kielellisen ymmartdmisen taidot etenevat autismin kirjon lapsilla, koska sellaisia
tutkimuksia, jotka vertailevat eri-ikéisia autismin kirjon lapsia ei ole juurikaan tehty.
(Loukusa 2011, 135.) Loukusan ja Moilasen mukaan kehityksessa néyttdisi kuitenkin
olevan sekd normaaleja, ettd viivastyneitd ja poikkeavia piirteitd (Loukusa & Moilanen
2009, Loukusan 2011, 135 mukaan).

Kommunikaation poikkeavuudet voivat ilmetd puheenkehityksen viivastyména tai puhe
voi puuttua kokonaan ilman yritysta korvata sita vaihtoehtoisilla kommunikaatiotavoil-
la. Vaikka kielelliset valmiudet riittaisivat keskusteluun, voi olla, ettd autisti ei kykene
rakentamaan ja yllapitamaan vastavuoroista kommunikaatiota. Kielenkayttd voi myos
olla kaavamaista ja toistavaa. (Korpela 2004, 205.) Kaésitteellisten asioiden ymmartami-
nen tuottaa usein ongelmia autistisille henkil6ille. Heille on vaikeaa havaita hienojakoi-
sia yhtalaisyyksia ja eroja eri asioiden valilla. Heiddn on my0s vaikeaa tarkastella asioi-
ta eri ndkokulmista. Siksi heidan on vaikeaa hahmottaa kokonaisuuksia ja asiayhteyksia.
(Kerola & Kujanp&é 2009a, 25.)

Sosiaalisen kehityksen pulmat ilmenevét autismin kirjossa muun muassa siten, etté lapsi
ei ndyta katsovan toisia ihmisié péin, vaan suhtautuu ndihin kuin esineisiin. Jotkut autis-
tit saattavat vaikuttaa kylmilta ja valinpitdmattomilta toisia ihmisia kohtaan. Nama piir-
teet ovat kuitenkin hyvin tyypillisi4 ja merkitsevét sosiaalisten taitojen puutetta. Tyypil-

lista kéyttaytymistd on myos se, ettd lapsi on fyysisesti lasnd ja lahelld, mutta silti oles-



13
kelee omissa maailmoissaan ja on etdinen muita ihmisid kohtaan. (Kerola & Kujanpéa
20094, 25.)

Autisteilla on usein outoja kayttaytymispiirteitd, jotka haittaavat henkilén normaalia
vuorovaikutusta ja yksilon kehitystd. Naitd voivat olla esimerkiksi toistava kasien ja
esineiden heiluttelu, ”stimmaus”, omaperdinen déntely, esineiden jérjestelyyn juuttumi-
nen tai samojen liikeratojen jatkuva toistaminen. (Kerola & Kujanpéa 2009a, 26.) Autis-
tinen lapsi voi myos kayttaa ekolaliaa tukeakseen ilmauksen merkityksen prosessointia
eli jaada toistelemaan kuulemaansa ilmausta samalla, kun yrittdd ymmaértaa sen merki-
tyksen. Ekolalia tarkoittaa kaikupuhetta. Autistinen saattaa kayttaa viivastynyttéd ekola-
liaa pyyntona. Lapsi on saattanut aiemmin kuulla ilmaisun "haluatko mehua" ja toistaa
ilmaisun muuttumattomana pyytéessaan itse mehua. (Loukusa 2011, 139-140.) Nama
kayttdytymispiirteet saattavat liittyd turvallisuudentunteen tavoitteluun ja uusiin tilantei-
siin sopeutumiseen. Toistava ja stereotyyppinen kayttdytyminen voi myos johtua aisti-
kokemusten poikkeavuuteen liittyvasta tarpeesta. Haastava kayttaytyminen voidaan
ymmartad puutteellisten kommunikaatiotaitojen seuraukseksi, jolloin henkild ei saa it-
seddn ymmarretyksi ja haastava kayttdytyminen syntyy. (Kerola & Kujanpdd 2009a,
26.)

Se, etta autisteilla on suuria puutteita sosiaalisissa taidoissa, ei tarkoita sita, ettd he oli-
sivat tunteettomia. Usein ulospéin nayttaytyvéat vain kielteiset tunteet, koska ne on hel-
pompi ilmaista. Autismin Kirjon henkilé tuntee myds paljon hellyytta ja iloa, ja van-
hemmat ja lapsen lahihenkil6t tuntevat myos rakkauden.? Vanhemmat ovatkin joskus
sitd mieltd, ettd esimerkiksi ammattihenkilosto ei tunne heidén lastaan ja hanen parhaita

puoliaan eivatka siksi ymmarra lapsen persoonaa. (Kerola & Kujanpéaa 2009b, 43.)

Kommunikoinnin pulmat ovat siis todella keskeisid puhuttaessa autismista. Pulmat
kommunikoinnissa vaikeuttavat henkilon ja hanen ymparistonsa valist4 vuorovaikutus-
ta, oppimista ja kayttaytymista. Autistisilla henkil6illd saattaa ilmetd myds haasteellista
kayttaytymistd, joka mita ilmeisimmin johtuu puutteellisesta kyvysta ymmaértaa toisia ja
ilmaista itsedén. Parhain keino kayttdytymisongelmiin on kommunikointikyvyn maara-
tietoinen kehittdminen. (Kerola 2001b, 113.)

2 Tyossamme lahi-ihmisilla tarkoitetaan lapsen kanssa kiinteésti tekemisissa olevia ihmisig,
kuten omaisia ja ammattilaisia. Ammattilaisiin siséltyy esimerkiksi paivékodin henkilékunta.
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Kun tietoisen vuorovaikutuksen kyky alkaa kehittyd, monet lapset leikkivat mielelld&n
ota-anna leikkeja. Naiden leikkien avulla voidaan harjoitella vuorottelua ja huomion
kohteen jakamista. Lapselle kehittyy osoittamisen taito noin vuoden idssa. Se on erityi-
sen merkittdvaad kielen kehittymisen kannalta. Osoittamisen avulla lapsi pystyy ilmai-
semaan itseddn paljon helpommin ja selkedmmin kuin aikaisemmilla tavoilla. Osoitte-
luun alkaa pikkuhiljaa liittyd myos dantelyd. Taas kerran aikuinen vahvistaa osoittamis-
ta ja &antelya ja lapsen toiminta vahvistuu tata kautta. (Launonen 2007, 37-38.) Toista-
mista pidetédan keskeisena oppimisen elementtind. Normaalisti kehittyvien lasten puhet-
ta edeltdvd vuorovaikutus sisaltdd todella suuret méérat toistoa. Lapsi saattaa toistaa
samaa leikki& ja toimintoa todella pitk&an ja luopua siita sitten taas aivan yht &kkié heti

kun on oppinut toiminnon. (Launonen 2007, 44-45.)

Leikki on lasten luontainen tapa jakaa kokemuksia, kayttd4d mielikuvitusta ja luovuutta.
Autismin kirjon lapsille leikkiminen voi kuitenkin olla vaikeaa, tai se on outoa ja eri-
koista. He saattavat juuttua toistamaan samaa toimintaa pitkaksikin aikaa, kuten pali-
koiden jonoon laittamista. Leikki on kuvitteellisesti rajoittunutta ja ikaisidan nuorempi-
en lasten leikin tasoista. Autistiset lapsetkin voivat oppia nauttimaan vapaa-ajasta ja
leikkimisest, jos heitd siihen ohjataan. Halu leikkid ja leikin taito on heréatettava esiin ja
opetettava. (Kerola & Kujanpaa 2009b, 48.)

Suurin osa lapsista alkaa ymmart&a tuttuihin tilanteisiin liittyvad puhetta alle vuoden
ikdisend, oppii sanomaan ensimmaisen sanansa noin vuoden ikéisend sek& oppii yhdis-
teleméén sanoja puolentoista, kahden vuoden idssa. Lasten puheen kehityksessa voi olla
suuriakin yksil6llisid eroja. Siksi on vaikeaa arvioida sitd onko lapsen puheen kehityk-
sessd jotain ongelmaa. Jotkut lapset kuulostelevat puhetta pidempaén ja alkavat puhu-

maan my6hemmin. (Launonen 2007, 45.)

2.3 Kommunikointia tukevien menetelmien kayttoon liittyvia tekijoita

Vallitsevan ké&sityksen mukaan noin puolet autistisiksi maaritellyistd ihmisista ei opi
puhumaan lainkaan. Kuitenkin néyttaisi siltd, ettd ne lapsista, jotka saavat kuntoutusta
Jjo hyvin varhaisesta vaiheesta lahtien, alkavat useimmiten puhua. Puhumaan oppivan
autistin puhe on kuitenkin erilaista kuin muiden ihmisten. Pragmaattiset vaikeudet hait-

taavat useimmiten monilla autistisilla ihmisilla my6s puhetta tukevien ja korvaavien
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menetelmien kayttéd. Hyvin usein ndiden menetelmien kéyttdé on kuitenkin helpompaa
kuin puhuminen. Yleisimmat puhetta tukevat ja korvaavat menetelmat ovat graafiset

keinot ja viittomat. (Launonen 2007, 91.)

Vaikka useimpia autistisia auttaa, kun tilanteita jasennetéan kuvien avulla, voi olla, etta
toisille kuvan siséltdma tieto ei jasenny vélttdmatta ollenkaan. Puhetta tukevia ja kor-
vaavia kommunikaatiomenetelmia valittaessa on syytd muistaa se, ettd yhtd ainoaa hy-
vaa keinoa kaikille autisteille ei ole olemassa. Toisille se on viittomien kaytto, toisille
kuva- tai kirjoitusviestinta, joillekin monen menetelmén yhdistelma. (Launonen 2007,
94.)

Heister Trygg puhuu kirjassaan graafisesta kommunikaatiosta, jolla hdn tarkoittaa vi-
suualisia eli nakemiseen perustuvia vélineitd, toisin sanoen esineit4 tai graafisia merkke-
ja ilmaisutarkoituksessa. Han kertoo, etta lapsella voi olla tai hanelle on juuri kehitty-
massa tiettyja vuorovaikutus ja viestintdtapoja, jotka eivat toimintarajoitteesta johtuen
paase esiin eika lapsi pysty ilmaisemaan itsedan selkedsti. Han myos jatkaa, ettd on
mahdollista, etta tietyt kommunikoinnin perusvalmiudet eivat valttaméatta tule esille,
ennen kuin puhehairidisella lapsella tai aikuisella on keino niiden ilmaisemiseen. Voi
myos olla, ettd ndma kommunikoinnin perusvalmiudet eivat voi edes kehittyd, ennen
kuin lapsi saa korvaavia kommunikointikeinoja kayttoonsa. (Heister Trygg 2010, 14—
15.)

Heister Tryggin mukaan lapset omaksuvat sanoja pitkaan ennen kuin alkavat itse kayt-
tdmaan niita. Liséksi lapset oppivat sanomaan ensimmaiseksi juuri niita sanoja, joista on
heille eniten hydtyd. Myohemmassa vaiheessa lapset alkavat puhua ihan vain puhumi-

sen ilosta ilman, etté silla on aina kovin suurta tavoitetta. (Heister Trygg 2010, 17.)

Kielih&irion tunnistaminen on tarkead lapsen persoonallisuuden ja vuorovaikutustaitojen
kehittymisen kannalta. Jos lapsella ja hénen l&hi-ihmisell&&n ei ole toimivaa viestinta-
keinoa, lapsen mindkuva ja muiden ihmisten kasitys hdnestd muotoutuvat sellaisiksi,
ettei hanen kanssaan voi viestia samalla tavalla kuin muiden ihmisten kanssa. Silloin,
kun lapsen vuorovaikutuskayttaytyminen ei vastaa odotuksia, vanhemmat saattavat va-
hentdd vuorovaikutusta tai alkaa ohjailla lasta saadakseen hénet toimimaan haluamal-

laan tavalla. (Launonen 2007, 54.)
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3 AUTISTISEN LAPSEN PERHEEN ARKI

3.1 Arkielama autistisen lapsen kanssa - haasteet ja voimavarat

Arki erityislapsen perheessé on erilaista verrattuna normaalisti kehittyvien lasten per-
heiden arkeen. Jokaisen lapsen vaikeudet vaihtelevat kuitenkin lapsikohtaisesti. (Kanta-
Hémeen HYMY ry, Pohjois-Karjalan Akiva ry, Péijat-Hameen Autismi- ja Aspergeryh-
distys ry ja Paajarven kuntayhtyma 2005, 5.) Tahdn mennessé tehtyjen tutkimusten va-
lossa on havaittu, ettd autismin Kkirjon lasten varhaiskehityksesséd on néhtavissa kaksi
erilaista polkua. Toiset lapsista ovat olleet &rtyisié ja itkuisia koko vauva-ajan, ja vaike-
uttaneet ndin koko perheen eldamé&&. Toiset taas ovat olleet rauhallisia ja vaivattomia
unelmavauvoja, joiden kanssa ei ole ollut ongelmia. On myds olemassa monia autistis-
ten lasten ditejd, jotka kertovat huomanneensa heti lapsen ensimmaisestd elinpéivasta

alkaen hanen olevan erilainen kuin toiset. (Kerola & Kujanpdé 2009b, 37.)

Tydssakéayvien vanhempien arki on usein raskasta. Kun vanhemmat tekevét kokopéiva-
ty6td, voi olla vaikeaa yhdistdd eldman eri osa-alueita. (Kyronlampi-Kylménen 2010,
38). Lapsiperheiden vanhemmat el&vat intensiivista elaménvaihetta. He toimivat monis-
sa eri rooleissa ja monella eri elamanalueella. Parhaimmillaan nama eri eldaménalueet
tukevat toisiaan, mutta pahimmillaan ne hairitsevat toisiaan. Eri elamanalueiden tasa-
paino voi sarkyé, jos jokin arjen osa-alue ottaa liian suuren roolin tai pettda. (Kinnunen,
Lamsd, Malinen, Poikonen, Ronk& & Sevon 2009, 274.) Nyky&an on olemassa useita
tekijoitd, jotka voivat hankaloittaa lapsiperheiden arjen sujuvuutta. Tyon henkinen vaa-
tivuus, kiireisyys ja epavarmuus voivat kulkeutua perheen arkeen ja haitata esimerkiksi
lapsen ja vanhemman vilista suhdetta tai vanhempien parisuhdetta. llta- ja yotoiden
lisddntyminen aiheuttaa omat haasteensa perheen arjelle. Tdman takia paivéhoitoaiko-
jen, tybaikojen ja lasten ja perheen eldmisen tahdin yhteensovittaminen voi olla hanka-
laa. (L&ms&, Malinen & Ronké& 2009, 16.)

Vanhempien késitys ja mielikuvat arjesta voivat muuttua erityislapsen synnyttya. Asioi-
den tarkeysjarjestys elamassa saattaa myds muuttua. Useimmiten vanhemmat ovat sit-
keité ja vahvoja ja sopeutuvat tilanteeseen paremmin kuin kukaan olisi osannut odottaa.
Arjen haasteet ovat kuitenkin todellisia. Arki voi tuntua usein rasittavalta, vasyttavalta

ja turhauttavalta. Monenlaiset seikat, kuten terapiat, kuntoutukset, palaverit, erilaisten
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tukihakemusten tayttdminen ja ylipaatdan asioiden selvittely seka lapsen jatkuva val-
vonnan tarve ja huoli vaativat oman aikansa ja voimansa. YOvalvomista saattaa olla
paljon varsinkin vauvavaiheessa, ja vanhempi saattaa kdyda voimiensa aarirajoilla.
(Suomen CP-liitto ry 2011a.)

Toisille lapsille ongelmia arjessa aiheuttavat hygieniasta huolehtiminen ja toisille puo-
lestaan unihairiot. Liséksi perusasioiden opettaminen saattaa vieda hyvin paljon aikaa.
Hoitojérjestelyt voivat vaatia luovuutta, koska erityislapset tarvitsevat jatkuvaa valvon-
taa. Paivahoitopaikan saaminen ei mytskaan ole aina helppoa. (Kanta-Hameen HYMY
ry ym. 2005, 5-9.) Reinikaisen (2003, 25) tutkimuksen mukaan pienet tauot lapsen hoi-

dosta auttavat vanhempia jaksamaan arjessa paremmin.

Iltatoimet voivat tuoda erityislapsen perheeseen omat haasteensa. Lapsi saattaa esimer-
kiksi poistua sdngystaan kerta toisensa jalkeen. Tdman liséksi saattaa esiintyd yokaste-
lua. Monet lapset kokevat nukkumaanmenon ikévand, koska silloin on lopetettava kaik-
ki muut toiminnot. Iltatoimien lisdksi aamutoimet aiheuttavat usein pulmia. Tdman takia
kotoa l&hteminen saattaa vied& paljon aikaa. (Kanta-Hameen HYMY ry ym. 2005, 13—
14.)

Perhe-elamaéssa aika ja aikatauluttaminen ovat tarkedssa asemassa. Arjessa on tiukasti
aikataulutettuja jaksoja, mutta toisaalta on myos joutenoloon varattuja hetkid. Perheen-
jasenten ty6- ja paivéahoitoaikataulujen sekd omien ja lasten harrastusmenojen yhteenso-
vittaminen saattavat vaatia erilaisia jarjestelyjd, mutta ne ovat hyvin tarkeitd perheen
hyvinvoinnin ja arjen sujuvuuden kannalta (Malinen & Ronka 2009, 192-196). Erityi-
sesti arjen toiden tekeminen ja niiden jakaminen voi aiheuttaa vanhempien valille kinaa
(Kyronlampi-Kylménen 2010, 38). Ajanhallinnassa tulisi ottaa huomioon myos se, etté
jossakin vélissé tulisi ehtid kotitoiden liséksi ruokailemaan ja lepdamaan (Malinen &
Ronka 2009, 196).

Jokaisella erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmalla on kuitenkin oikeus ja velvol-
lisuus pitéd itsestdan huolta. Lapsi ei hyody siitd, ettd vanhempi palaa loppuun. Vasy-
mysté voi helpottaa silld, ettd jarjestad itselleen aikaa ja lepoa keinolla mill4 hyvansa.
Tarkedd on myds, ettd vanhemmat saavat puhua tunteistaan ja huolistaan jollekin. Vaik-

ka vanhemmat tarvitsevat aikaa itselleen ja parisuhteelleen, lasta ei siltikd&n ole helppoa
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jattaa toisten hoidettavaksi. Joskus vanhemmat ja erityisesti &idit vaativat itseltddn mah-
dottomia ja tavoittelevat taydellista aitiyttd. Oma riittdmattomyyden tunne ja syyllisyys
voi kuitenkin kasvaa valtavaksi varsinkin, jos perheessa on muita lapsia eika aikaa heil-
le riitd millaan. Huonoimmillaan perheen muut lapset alkavat oireilla, kun kaikki huo-
mio keskittyy erityista tukea tarvitsevaan lapseen. Yleensa vanhempien kokema syylli-
syys on kuitenkin turhaa ja rakkautta riittad kaikille lapsille. Joskus kaikkensa anta-
minenkaan ei kuitenkaan riitd ihan kaikkeen. Kukaan ei voi jakautua moneen osaan ja
olla monessa paikassa yhtd aikaa. Tallaisessa tilanteessa on saatava apua joko omista

verkostoista tai ulkopuolelta. (Suomen CP-liitto ry 2011a.)

Perheissd, joihin kuuluu erityista tukea tarvitseva lapsi, vanhempien parisuhde voi jou-
tua koetukselle. Puolisoiden aika menee niin Kiintedsti lapsesta huolehtimiseen, etta
heilld ei ja& aikaa parisuhteen hoitamiseen. Tadman takia on tarked, etta lapsen hoitoon
saadaan apua l&heisilta ihmisilta tai ammattilaisilta. Lapselle on hyvéksi tottua siihen,
ettd myods muut ihmiset voivat olla hénen kanssaan ja hoitaa hantd. Tama helpottaa
myO6hemmaéssd vaiheessa lapsen itsenaistymistd. (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2011.)

Perhe saattaa kohdata monenlaisia seké positiivisia ettd negatiivisia mullistuksia ela-
massaan erityista tukea tarvitsevan lapsen syntyman myo6ta. Vanhemmat saattavat jou-
tua miettimaén tyokuvioitaan uudelleen. Taytyyko toisen vanhemman j&adé kenties hoi-
tamaan lasta kotiin, kun toinen kay toiss&? Miten k&ytannon asiat jarjestelld&dn? Toisille
kotiin jadminen tuntuu ainoalta oikealta vaihtoehdolta, ja toisille taas kodin ulkopuoli-
sen tyon lopettaminen saattaa olla todella rankkaa henkisesti. Vanhemmat saattavat ko-
kea myos erilaisia vasymyksen oireita. Suurin osa kuitenkin oppii elaméan asian kanssa
sekd l0ytamaan itsestdén tarvittavia ja joskus yllattavidkin voimavaroja. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto 2011.)

Erityisté tukea tarvitsevan lapsen myoté perheen eldméén tulee myds monia myonteisia
asioita. Vanhemmat ja sisarukset joutuvat miettimaan ja suunnittelemaan elamééansa
aivan uudella tavalla. Vuorovaikutus perheessa voi lisdantya, koska arjen pydrittdminen
vaatii keskustelua, yhteistyotd, joustamisen taitoa ja kompromisseja. Perheen sisdinen

tehtdvanjako saattaa saada uusia jarjestyksid. Joissakin perheissé myo6s eldmanarvot
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voivat muuttua, aineellisten asioiden merkitys véhenee ja henkisid arvoja aletaan arvos-

taa enemman. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2011.)

Sisaruussuhde on usein eldmén pisimpaan kestéva ihmissuhde. Sisaruussuhde on vam-
masta tai sairaudesta huolimatta ainutkertainen ja tavallinen ihmissuhde. Erityista tukea
tarvitsevaa sisarusta kohtaan voidaan tuntea monenlaisia tunteita rakkaudesta ja kiinty-
myksestd, kateuteen, kiukkuun ja vihaan. Tunteet ovat luonnollisia ja ymmarrettavié.
Terve sisarus voi myds omalta osaltaan osallistua erityistéd tukea tarvitsevan sisaruksen-
sa hoitoon. Jokainen perheenjéasen tarvitsee huomiota ja tunteen siité, ettd on hyvéksytty
ja rakastettu. Tarkedd on myds, ettd lapsen haasteista kerrotaan sisaruksille avoimesti.
Tieto lisdd ymmarrysta sekd véahentda pelkoja ja ennakkoluuloja, joita ulkopuolisilla
ihmisilla mahdollisesti voi olla. Avoimuus my6s vahentda sisarusten tarvetta salata tai
haveté asiaa. Sisaruksia auttaa, jos perheen sisalla on salliva ilmapiiri ja asioista puhu-
taan, kuunnellaan ja kaikenlaisia tunteita saa ilmaista. (Suomen CP-liitto ry 2011b.)

Paivahoidolla voi olla perheiden arjen kannalta tukeva merkitys. Pédivahoidon tulisi vas-
tata perheiden tarpeisiin. Esimerkiksi hoitoaikojen sopivuus suhteessa vanhempien tyo-
aikoihin, perheiden verkostoitumisen edistaminen ja perheiden viikkorytmin huomioi-
minen paivahoidon toiminnassa tukevat perheen arkea. (Kinnunen ym. 2009, 289.) Per-
heen arkea voidaan tukea myos erilaisilla palveluilla. Neuvolatoiminnalla voi olla per-
heille tarkea merkitys. Perheitd voitaisiin tukea entistd paremmin kehittdmall& neuvola-
toimintaa nykyperheiden tarpeita vastaavaksi sekd mahdollistamalla erilaisia peruspal-
veluita ja taloudellisia tukia yha useammalle perheelle. (Kinnunen ym. 2009, 293-294.)
Eri tukien ja palveluiden tarkoitus ei ole lisdta perheen asioiden jarjestamiseen liittyvia
tehtdvid, vaan niiden tulee tukea perheen arjen sujumista (Sipari 2008, 20). Vanhemmat
voivat myos itse tukea perheen arkea. Sujuvan arjen kannalta olisi tarkeda ajatella per-
hettd tiimind. Tasapuolinen tydnjako parantaa arjessa jaksamista. Arjessa jaksamista
parantaa myos yhdessa suunniteltu aikataulutus ja perheen omien kaytantdjen ja tapojen
luominen. (Kinnunen ym. 2009, 293-294.)

Tyo6eldmad, pdivahoitoa, lapsen hyvinvointia, vanhemmuutta ja vanhempien parisuhdet-
ta tulisi tarkastella kokonaisuutena, koska eri elaménalueiden muutokset vaikuttavat

toinen toisiinsa. Perheiden arkea voidaan tukea yhteiskunnallisesti esimerkiksi asetta-
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malla kohtuulliset tyon vaatimukset, luomalla myonteinen ty6ilmapiiri ja antamalla
vanhemmille mahdollisuus vaikuttaa tyopdaivén pituuteen. (Kinnunen ym. 2009, 288.)

3.2 Arjen rutiinien ja struktuurien merkitys perheessa

Lapsiperheen arki on monimutkainen palapeli (Matilainen 2008, 140). Perhett4 voidaan
pitéé lapselle lahimpana kasvuymparistona. Perheen tehtdvané on huolehtia lapsen sosi-
aalisista, psyykKisista ja fyysisista tarpeista. (Kyrénlampi-Kylménen 2010, 36.) Perheen
arkea tarkastelemalla pyritaan paasemaan kiinni jokapdivaisiin hetkiin, tunteisiin ja ti-
lanteisiin (L4msd, Malinen & Ronka 2009, 14). Arkea voidaan méaéritell& rutiinien avul-
la. Paivan tapahtumien toistuminen aina samassa jarjestyksessa tukee lapsen kehitysté ja
kasvua. Rutiinit jasentévat paivaa, ja auttavat rakentamaan sen tapahtumista mielekkaan
kokemuksen. Rutiineilla tarkoitetaan sellaisia tavallisia asioita, joista arki koostuu. Néi-
t& ovat esimerkiksi ruoka-ajat, tutut tydmatkakuviot ja tyoskentelytavat, harrastukset ja
nukkumisajat. Lomilla ihmiset saattavat luopua rutiineistaan, jotta arkeen saadaan vaih-

telua. Rutiinit tuovat elaméan hallintaa ja tasapainoa. (Matilainen 2008, 23-25.)

Useat lapset kuten aikuisetkin rakastavat rutiineja ja rituaaleja. Rutiinit ja rituaalit tuovat
ennakoitavuutta ja luotettavuutta arkeen, joka saattaa lapsesta tuntua kaoottiselta. Hyva
struktuuri luo turvallisen kehikon, jonka sisélld on mahdollisuuksia kokeilla ja oppia
uutta. (Launonen 2007, 45.) Autististen ihmisten maailman hahmotusta ja sen ymmar-
tamista pyritddn helpottamaan struktuurien rakentamisella. Struktuurit ovat niin sanottu-
ja jasennyksen apukeinoja. (Launonen 2007, 93.) Struktuuri tarkoittaa tilanteiden ja
asioiden muokkaamista sellaiseen muotoon, ettd ne ovat autisteille helpommin ymmar-
rettavia (Ikonen & Suomi 1999, 159). Autistit voivat tarvita strukturointia tydskente-
lyyn, kommunikointiin, aikaan, paikkaan seka henkil6ihin liittyen (Ikonen & Suomi
1999, 165). Autistisen ihmisen voi olla helpompaa tulla mukaan vuorovaikutukseen,
kun tilanne jasentyy hanelle tietyn struktuurin avulla tuttuna ja jo ennen koettuna kuvien
avulla. Aikuiset tarvitsevat autististen lasten kanssa yhteista struktuuria, jotta he paase-

vat heidan lahikehityksen vyohykkeelleen. (Launonen 2007, 93.)

Struktuurin merkitys on suuri, koska autistinen lapsi tarvitsee selkeén ja helposti ym-
maérrettdvan jarjestyksen eldmaansa. Struktuuri tarjoaa autistiselle tarkeéé tietoa toimin-

nasta, esimerkiksi: missé tehdaan, mita tehd&én ja miten tehd&an. Struktuurin tarkoitus
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on vahent&da kaaoksesta syntyvaé levottomuutta seka kyvyttdmyytta toimia eri tilanteis-
sa. Lapsen kehitystasosta ja autismin tasosta riippuu se, kuinka paljon struktuuria tarvi-
taan. Struktuuria voidaan véahentad, kun lapsi oppii itse hallitsemaan tapahtumia ja asioi-
ta. (Ikonen & Suomi 1999, 159.) Vakiintunut jasennys ei kuitenkaan sinansa johda vuo-
rovaikutukseen, vaan saattaa jopa estéé sen, jos osapuolet keskittyvat toimimaan liiaksi
struktuurin mukaan eivatka reagoi tilanteen mukaan joustavasti toistensa kayttaytymi-
seen. Liséksi, jos autistinen ihminen tottuu toimimaan struktuurin mukaan, hanen voi
olla vaikeaa sopeutua muutokseen. Sellaiseen tilanteeseen joutuminen, josta struktuuri
saattaa puuttua kokonaan, voi aiheuttaa autistiselle kaaosmaisen olon. (Launonen 2007,
93.)

Lapsiperheen arjelle on ominaista tietynlainen syklisyys. Tdma tarkoittaa sité, etta tietyt
rutiinit ja tilanteet toistuvat kerta toisensa jalkeen esimerkiksi péivittain. EIamaa rytmit-
tavét lasten hoitoajat, vanhempien ty6ajat, ruokailurytmit ja nukkuma-ajat. (L&ms& ym.
2009, 12.) Korvelan (2003, 54) tekemén tutkimuksen mukaan perheen arkipdivan voi
jakaa kuuteen eri osaan: aamutoimet ennen kotoa ldhtemistd, kotiinpaluu, yhdessa te-
keminen, lasten nukkumaan laittaminen, vanhemman oma aika sek& nukkumaan mene-
minen. Lapsiperheen hyvén arjen aakkosiksi voidaan laskea esimerkiksi saanndllinen
paivaohjelma seké sédannolliset ruoka- ja nukkumisajat. Tarkedad on tehdé arjen tavalli-
sista askareista perheen yhteisia hetkia. (Matilainen 2008, 143-144.) Hyvin sujuessaan
perheen yhteinen aika voi olla kaikille voimavara (Matilainen 2008, 12).

Yksi esimerkki struktuureista on ajankéayton paivastruktuuri, joka voidaan toteuttaa vi-
suaalisesti. Sitd kaytetadn ajanhallinnan opettamisessa autisteille. Paivastruktuurin ra-
kentamisessa tulee ottaa huomioon autistisen kyky ymmartad kommunikaatiota. Paiva-
struktuuri voidaan havainnollistaa esimerkiksi esineiden tai kuvien avulla. Eri menetel-
mié voidaan kayttdd myos rinnakkain esimerkiksi kuvia ja sanoja tai esineita ja kuvia.
Joidenkin kohdalla ajan hallinta sujuu paremmin, jos paivastruktuuri laajennetaan viik-
kostruktuuriin ja joskus kuukausi- ja vuosistruktuuriin. (Ikonen & Suomi 1999, 167—
168.)
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3.3 Opetus ja kuntoutus osana arkea

Kéayttaytymisongelmien neurologinen tausta on hyvé tunnistaa jo varhain. Ongelman
tunnistamisen jalkeen lapsen kuntoutusta voidaan alkaa miettimaén aivan uudelta poh-
jalta. Vanhempi saattaa epdilla omaa kykyaan toimia hyvéna vanhempana, kun lapsi ei
tule toimeen muiden lasten kanssa eiké tottele aikuisia. Vanhempaa saattaa helpottaa
kuulla, ettd lapsen ongelmat eivét johdu huonosta kasvatuksesta vaan neurologisesta
poikkeamasta. (Viljamaa 2009, 104.)

Perheiden kokemukset autistisista lapsista ovat todella samankaltaisia kesken&éan. Useis-
sa tapauksissa vauvakehitys on sujunut normaalisti, mutta sitten on tullut vaihe, jolloin
vanhemmat ovat alkaneet epéilla lapsen kehitystd. Diagnoosin saaminen saattaa kestéa,
koska useimmissa tapauksissa autismia on vaikea diagnosoida. Diagnoosin saaminen
saattaa kuitenkin helpottaa, kun saadaan nimi sille, miksi lapsi kayttaytyy niin kuin
kayttaytyy. Diagnoosin saamista saattaa kuitenkin seurata h&mmennys ja yksindisyyden
tunne siitd, onko perheen tapaus ainut laatuaan. Lapsen kuntouttaminen on raskasta ja
jatkuvaa. Leikki-iassé lapsi toimii omien impulssiensa varassa ja ottaa harvoin vastaan
ohjeita. Lapsi saattaa my0s vastustaa uusia tilanteita ja vasyttaa kaytoksellaan lahipiiria.
Rajojen asettaminen autistiselle lapselle voi olla todella vaikeaa, vaikka se olisi jatkon
kannalta todella tarkedd. Elama saattaa tayttya erilaisista rituaaleista, joilla lapsi saadaan
tekemaan arkipaivaisia asioita kuten syémistd, nukkumista ja pukemista. (Kerola 2006,
169.)

Kuntoutus painottuu kotikuntoutukseen, koska autismikuntoutuksen perusta on varhai-
sessa aloittamisessa. Mitd nuoremmasta lapsesta on kyse, sitd tdrkedmmassa asemassa
kuntoutuksessa ovat lapsen vanhemmat ja muu lahipiiri. Kuntoutus vastuu ei kuitenkaan
kokonaan ole vanhemmilla, vaan ammatti-ihmiset perehdyttavéat vanhemmat kuntoutuk-
seen ja tukevat siind. Autisminkirjon kuntoutuksessa lapsen kasvu ja kehitys tarvitsevat
tukea kaikissa arjen taidoissa ja toimissa. Kasvatuksellista kuntoutusta toteutetaan jat-
kuvasti arjen eri vaiheissa ja kaikissa tilanteissa, jotka lapsen elamaan kuuluu. (Kerola
& Kujanpaa 2009c, 218.) Ihanteellisinta olisi, jos kielen ymmartamisen ja itseilmaisun
taitoja harjoiteltaisiin osana lapsen laaja-alaista kasvatuksellista kuntoutusta niin kotona,

paivékodissa kuin koulussakin. (Loukusa 2011, 143.)
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4 PRT-MENETELMA

4.1 Honkalampi-saation PRT-keskus

Vuosina 20052008 toteutui Honkalampi-s&&tion Kliinisen tutkimus- ja kuntoutusyksi-
kon alaisuudessa PRT-projekti, joka oli Raha-automaattiyhdistyksen rahoittama. Projek-
tin tarkoituksena oli vakiinnuttaa ja muokata PRT-menetelméan mukaisia toimintamalle-
ja lasten ja nuorten kuntoutuskenttdén. Projektin tavoitteena oli tuoda Suomeen kogni-
tiiviseen kayttdytymisanalyysiin ja kdyttaytymisterapiaan perustuva autistisesti kayttay-
tyvien lasten opetus- ja kuntoutusmenetelmd. Tavoitteena oli myds kouluttaa valtakun-
nallisesti uusia PRT-ohjaajia, luoda valtakunnallinen PRT-ohjaajien verkosto tyénoh-
jauksineen seké laatia ohjaajien patevyyskriteerit. Tarkoituksena oli vakiinnuttaa PRT-
menetelmad suomalaiseen autistisesti kayttaytyvien lasten kuntoutuskenttaan. (Hyytidi-

nen, Kinnunen, Timonen & Yl6nen 2009, 7.)

Menetelman ovat kehittdneet Robert L. Koegel ja Laura Schreibman Kalifornian yli-
opistosta. Heidadn mielenkiintonsa kehittdd toimivampia ratkaisuja lapsille joilla on au-
tistista kéyttaytymista ja heidan perheidensa tukemiseksi herasi jo 1970-luvulla. Honka-
lampi-s&ation PRT-hanke alkoi professori Schreibmanin ja hanen tyéryhmansa myota-
vaikutuksella. Honkalampi-saation PRT-hankkeen tyontekijat saivat menetelmén opit

sen padkehittajalta Yhdysvalloissa. (Hyytidinen ym. 2009, 5.)

Vuoden 2009 alusta PRT-projekti jatkoi toimintaansa PRT-keskuksena. PRT-keskuksen
toiminta on moniulotteista, ja se jarjestda esimerkiksi erilaisia kuntoutusjaksoja. Inten-
siivijaksolla ohjausta ja kuntoutusta toteutetaan lapselle 6-8 viikon ajan noin 10 tuntia
viikossa. Téll4 tavalla toimintatapa ja& perheen toimivaksi yhdessaolon ja kommunikaa-
tion muodoksi jatkossakin. Menetelmdn omaksumista seurataan 5-7 viikon seurantaoh-
jelmalla, jolloin lasta ja perhettd tavataan yhdestd kahteen kertaa viikossa kotona ja pai-
vakodissa tai koulussa lapsen iasté riippuen. Lyhytkestoisella kuntoutusjaksolla ohjausta

ja kuntoutusta toteutetaan neljan péivan ajan. (Honkalampi-saatié 2010.)
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PRT-keskus jarjestdd menetelmd- ja ohjaajakoulutusta tarpeen mukaan. PRT-
keskuksesta on myds mahdollista saada konsultointiapua ammattinenkildstolle mene-
telmaé koskien. Taman lisaksi keskus tuottaa tietoa menetelmasta erilaisten julkaisujen

avulla. (Honkalampi-saatio 2010.)

4.2 Menetelméan tavoitteet

Yksi autistien opettamismenetelma on kéyttdytymisen muokkaaminen vihjeiden, mallin
ja palkitsemisen avulla. Tdma voi tarkoittaa esimerkiksi katsekontaktin tai keskustelun
opettamista matkimalla. Sen lisdksi, ettd lasta kuntoutetaan, on myds hénen l&hipiirinsa
ohjattava kayttamaan erilaisia kommunikaatiovélineita ja struktuureita. Ryhmén toi-
minnan tai sisarusten matkiminen voivat olla tehokkaita kayttaytymistd muokkaavia
keinoja. (Kerola & Kujanpaa 2009b, 43.)

PRT-menetelm& on yksi esimerkki téllaisesta opettamismenetelméstd. PRT on lyhen-
nelmé& sanoista pivotal response training, joka tarkoittaa ydinvalmiuksien harjaannutta-
misohjelmaa (Honkalampi-saatié 2010). PRT-menetelmé on ydinvalmiuksien harjaan-
nuttamisohjelma, joka on tarkoitettu autistisesti kayttaytyville lapsille ja nuorille, joilla
on vuorovaikutuksen ja kielenkehityksen vaikeuksia. PRT-menetelmén péaatavoite on
ohjata autistinen henkild kohti jatkuvaa kehitysta keskittymalla laaja-alaisesti henkilén
kayttdytymiseen ja tarjoamalla lapselle mahdollisuus elad merkityksellista elamaa saan-

toja sisaltavassa arjessa (Koegel, Openden, Fredeen & Koegel 2006, 4).

Menetelman tavoitteena on myos sosiaalisten- ja leikkitaitojen seké kielen kehittdminen
arjen luonnollisissa tilanteissa vanhempien, sisarusten ja muun lahiympariston tuella
(Hyytidginen, Kinnunen & Yl6nen 2008a, 5). Yleensa lapset oppivat sosiaalisia taitoja
kehityksenséd myo6td kuin automaattisesti, havainnoimalla muita. Kuinka opettaa lapsi
tiedostamaan ja tunnistamaan sosiaalisia signaaleja, kun tatd oppimista ei tapahdukaan
automaattisesti? Avaimena tdhan on autistisesti kayttaytyvien havainnointi ja tarkkailu,
sekd sen avulla tuleva ymmarrys siitd, kuinka he ovat kontaktissa toisiin ihmisiin. Saa-
tujen tietojen avulla voi alkaa opettamaan uusia taitoja. Yleensa autistisetkin haluavat
olla muiden kanssa, vaikka heidan keinonsa voivat olla puutteelliset tai erikoiset. Autis-

tiset saattavat vastustaa sosiaalisia tilanteita, koska ne ovat heille epaselvia. Heité tulisi
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vain toistuvasti ohjata sosiaalisiin tilanteisiin, jolloin taidot p&asisivat pikkuhiljaa kart-
tumaan. (Kerola & Kujanpéa 2009b, 43.)

PRT-menetelmé korostaa vanhempien merkitystd ensisijaisina menetelman ohjaajina.
Kuitenkin serkut, opettajat, koulun henkilokunta, yhdyshenkil6t ja muut, jotka ovat
vuorovaikutuksessa autistisen henkilon kanssa, toimivat yhté lailla ohjaajina, jotta me-

netelmén toteutus olisi seka koordinoitua ettd kattavaa. (Koegel ym. 2006, 4.)

Menetelmd perustuu lapsille luontaisen motivaation, uteliaisuuden ja iloisuuden hyo-
dyntdmiseen seka halutun kayttdytymisen, kuten puheen, asteittaiseen positiiviseen
vahvistamiseen. PRT-menetelman keskeiset harjoiteltavat ydinvalmiudet ovat huo-
miokyky ja motivaatio. Naitd valmiuksia harjoittelemalla taidot yleistyvét nopeasti.
Ydinvalmiuksilla tarkoitetaan taitoja tai kayttdytymistd, jotka ovat keskeisié useille eri
toiminta-alueille. Edistyminen néissa ydinvalmiuksissa vaikuttaa laajasti ja myonteisesti

moniin muihin kayttadytymismuotoihin. (Hyytidinen ym. 2008a, 5.)

4.3 Harjoitettavat ydinvalmiudet

PRT-menetelmé& on luonnollisesti arkeen sovellettava kuntoutusmuoto. Neurokognitiivi-
sen taustan menetelmélle muodostavat havainnot autistisesti kayttaytyvien lasten vali-
koivan huomiokyvyn ja motivaation yllapitdmisen ongelmasta. Tamén takia menetel-
malld harjaannutetaan juuri néité ydinvalmiuksia. Kaytannossa tdmé tarkoittaa sita, etta
aiemmin opittu asia on aina uuden opeteltavan asian mukana, lasta motivoidaan moni-
puolisesti seka hanen kykyaan reagoida erilaisiin monivihjeisiin kehotteisiin tuetaan.
Ohjeiden anto perustuu vahvaan vuorovaikutukseen, joten ohjeiden tulee olla lapselle

ymmarrettavia. (Hyytidinen ym. 2009, 6.)

Taidot yleistyvat nopeasti ydinvalmiuksia harjoittelemalla. Valikoivan huomiokyvyn ja
motivaation ylldpidon pulma vaikuttaa laaja-alaisesti autistisen lapsen toimintaan. Ta-
mén takia positiivinen muutos ndissd ydinvalmiuksissa saa aikaan suuria muutoksia
lapsen kéyttdytymisesséd. PRT-menetelmélld voidaan helpottaa useiden uusien taitojen
esiin tulemista samanaikaisesti. Autististen lasten kehityksen keskeinen ongelma on
motivaation puute. Motivaation puute voi ndkya esimerkiksi levottomana liikehdinténa,
itkuna tai raivokohtauksina. (Hyytidinen ym. 2009, 10-11.)
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Valikoiva huomiokyky kuuluu perustaitoihin ja kehittyy normaalisti lapselle jo hyvin
varhain Se puuttuu usein autismin kirjoon kuuluvilta lapsilta. Autistisesti kéayttaytyvilla
on usein vaikeuksia ymmartaa esimerkiksi jonkun asian osoittamista niin, ettd lasta
pyydetédan katsomaan jotain tiettyd asiaa. He eivat mydskéaéan yleensé osoita itse sormel-
la nayttadkseen muille jotakin. (Kerola & Kujanpad 2009b, 39.) Valikoivan huomioky-
vyn ongelma estdd lasta hyddyntamésté kaikkia térkeitd neuvoja ja vihjeitd opetustilan-
teessa. Se estdad myos sosiaalisiin tilanteisiin osallistumisen. Kun kiinnitetddn huomiota
valikoivan huomiokyvyn ongelmaan, voidaan vaikuttaa helpottavasti autististen lasten
oppimiskykyyn. (Hyytidinen ym. 2009, 10-11.)

4.4 PRT-menetelméan perusperiaatteet

PRT-menetelmén perusperiaatteita on seitsemén: lapsen valinta, lapsen huomio ja in-
nostuminen, jaettu tilanteen kontrolli, selked iskusana, vahvistaminen, yllapitotehtavéat
ja opeteltavat taidot sek& monitahoiset vihjeet (ks. liite 1). Lapsen oma valinta on toi-
minnassa tarkedd. Tama tarkoittaa sitd, ettd ohjaaja ei valitse toimintaa eiké kayta sanal-
lista houkuttelua vaan toimitaan niilla valineilla, joista lapsi on kiinnostunut. Ohjaaja
voi valita toiminnan tai leikin, jos siihen ei sisélly mallinnusta tai jos tarkoituksena on
harjoitella vuorottelua. Lapsen huomion saaminen puolestaan tarkoittaa sit4, etta lapsen
pitda katsoa ohjaajaa tai olla ohjaajaan pdin k&éntyneend. Lapsen ei pida itked, stimuloi-
da itsedan tai leikkia iskusanan aikana. Ohjaajan on tarked antaa selked ja tarkoituksen-
mukainen ohje tehtavasta. (Hyytidinen, Kinnunen & Ylonen 2008b, 34-35.)

Selked iskusana tarkoittaa sellaista sanaa, joka on tarpeeksi lyhyt ja lapsen ikatasoon
sopiva. Pitkat lauseet, sosiaaliset huomautukset tai avoimet kysymykset eivét ole selkei-
td iskusanoja. Selkedn iskusanan lisdksi yritysten vahvistaminen on tarkedd. Ohjaajan
tulee vahvistaa lapsen yrityksid viimeistddn seitsemén annetun kehotuksen jalkeen,
vaikka vastaus ei olisikaan haluttu ja selked. Lapsen yrityksen pitdé kuitenkin olla riitta-
va. Suora vahvistaminen tarkoittaa sit4, ettd kaikki vahvistajat liittyvat suoraan tavoitel-
tavaan tehtavaan. Lapselle palkkiona toimii esimerkiksi saatu lelu tai itse toiminta. Lap-
sen reaktion jalkeen pitd4 seurata véliton vahvistaminen halutusta k&yttaytymisesta.
(Hyytidinen ym. 2008b, 34-35.)
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Lapsen motivaation sailyttamiseksi ja itseluottamuksen tueksi toiminnassa valitaan yl-
lapitotehtavia. Yllapitotehtavat ovat sellaisia tehtavi, jotka lapsi hallitsee. Monitahoiset
vihjeet tarkoittavat puolestaan sitd, ettd toiminnolla tai lelulla voi olla monta kielellista

ilmaisua, esimerkiksi ”anna”, "heittdd”, ”pehmed”, ”iso”, ”punainen” ja “’pallo”. (Hyy-
tidinen ym. 2008b, 34-35.)

Menetelmén kéaytossa tulee myods ottaa huomioon, ettd vuorottelua tapahtuu puolin ja
toisin. Kéaytannosséd tdma tarkoittaa sitd, ettd vuoronperaan annetaan lapselle vuoro ja
otetaan oma vuoro. Lapsen taytyy keskittya ohjaajan vuorolla odottamaan omaa vuoro-
aan eikd vaihtaa valilla tehtdvaa. Vastavuoroisesti toimimalla lapsi saa mahdollisuuden
vaikuttaa itse oppimistilanteeseen, mika voi lisatd motivaatiota. (Hyytidinen ym. 2008b,
34-35.)

Merkittava osa kielen oppimisesta tapahtuu arkisissa aikuisen ja lapsen valisissa vuoro-
vaikutustilanteissa, joissa lapsella on mahdollisuus esimerkiksi leikin avulla oppia uusia
asioita. Taman takia lahihenkil6ita ohjataan toimimaan lapsen kanssa siten, ettd lapsen
kommunikatiivisia yrityksid vahvistetaan ja tuetaan jatkuvasti. Taman liséksi on tarke&a
luoda lapselle mahdollisuus onnistua vastavuoroisessa merkityksellisessé vuorovaiku-
tuksessa arjen eri tilanteissa. Lahiympdriston ja erityisesti vanhempien rooli on tarkea
vuorovaikutuksen vahvistajana. Vanhemman tai ohjaajan antamalla mallilla on suuri
merkitys oppimiselle PRT-leikkitilanteessa. Aikuinen voi esimerkiksi néyttada, miten
ajetaan pikkuautolla. Menetelman mukaan aikuisen tulee antaa sekd toiminnallinen etta
kielellinen malli. Kun lapsen kommunikaatioyrityksiin vastataan ja niitd vahvistetaan ja

tuetaan jatkuvasti, puhetta tulee lisda. (Hyytiainen ym. 2008a, 10.)

Menetelman perusperiaatteet opetellaan aluksi yhdessé vanhempien kanssa. Taman jal-
keen menetelmda toteutetaan lapsen kodissa, paivékodissa ja muissa lapsen arkiympa-
ristoisséd. PRT-tapaamiset sisaltdvat esimerkiksi Kirjojen lukemista, piirtdmista, laula-
mista tai leikkimistd. Toiminta voi olla mit4 tahansa, mikd motivoi ja innostaa lasta.
Tarkedd on liittda toimintaan tarkka kayttaytymisterapeuttinen ldhestymistapa kielen
vahvistamiseksi. Kielen oppimista tuetaan vahvistusmenetelmélld, joten PRT-
kuntoutuksen alussa lahdet&én liikkeelle lapsen katsekontaktin vahvistamisesta. Puhetta
tulee lis&4, jos lapsen kommunikaatioyrityksiin vastataan, niitd vahvistetaan ja tuetaan

jatkuvasti.
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Haastavakin kayttadytyminen voidaan ymmaértdd kommunikaationa — tehtdvana on muo-
kata lapsen ilmaisua sosiaalisesti hyvéksyttdvdmmaéksi. PRT-menetelmé&a voi helposti
soveltaa lasten moniammatilliseen ja perheperustaiseen kuntoutukseen seka opetukseen.
(Hyytidginen ym. 2008b, 33.) Ammattilaiset, vanhemmat, opettajat ja poliittiset vaikutta-
jat ovat yksimielisi& siitg, ettd aikainen puuttuminen voi maksimoida pitk&aikaiset vai-
kutukset ja ennaltaehkéistd kehitysprosessin aikaisia ongelmia lapsilla, joilla on kehi-
tyshéirio (Guralnick 1997, Koegel ym. 2006, 4 mukaan).

5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET JA JULKAISUT

Tutkimus on ajankohtainen, koska menetelméaa ei ole aiemmin tutkittu yhta laajasti per-
heen nékdkulmasta. Suomessa PRT-menetelm&a on tutkittu 1&hinnd kielitieteellisesta eli
menetelmén vaikuttavuuden nékokulmasta. Seuraavaksi esittelemme muutamia omaa
tutkimustamme lahell& olevia tutkimuksia. Esimerkiksi Heidi Losoi (2006) selvitti pro
gradu-tutkielmassaan PRT-menetelmén vaikuttavuutta yhden kehityshairidisen ja kah-
den autistisen lapsen kielen ja sosiaalisen vuorovaikutuksen kehitykseen. Tutkimuksen
mukaan kielessa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tapahtui kehitysta jokaisella koh-
delapsella, mutta sen tahdissa ja maarassa oli eroja. Tutkimuksen tuloksissa ilmenee,

ettd PRT-menetelmaésté hyotyivat kaikki tutkimuksen kohdelapset.

Sanni Paavolan (2011b) fenomenologista lahestymistapaa hyddyntava tutkimus on hy-
vin lahelld omaamme. Han tutki sitd, kuinka PRT-menetelm&é kaytetddn ja miten se
toimii autistisen lapsen ja tdmén perheen vuorovaikutuksessa. Hanen tavoitteenaan oli
selvittad asiaa paitsi kielellisen myds sosiaalisen vuorovaikutuksen nakokulmasta. Tut-
kimuksen mukaan PRT:n kéyttdmisesta oli tullut perheille paivaén kuuluva rutiini. Me-
netelmén kayttdminen kuitenkin vaihteli esimerkiksi oman jaksamisen mukaan. Tulos-
ten mukaan vuorovaikutus on tuloksellisempaa ja helpompaa, kun lapsi pystyy ilmaise-

maan, mitd han haluaa.

Anne Reinikainen (2003) selvitti tutkimuksessaan erityislasten vanhempien kokemuksia
arjesta. Taman liséksi tutkimuksessa selvitettiin, mika auttaa erityislapsen vanhempia

selviytymaan arjessa. Tuloksista selviad, ett4 perheen arki on voimia vaativaa. Perheet
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kokivat useimmiten arjen erityislapsen kanssa aivan normaalina lapsiperheen arkena.
Arki sujui lasten ehdoilla. Erityislapsi tarvitsee esimerkiksi koko ajan véhintain toisen
vanhemman lasndoloa. Tutkimuksen mukaan vanhempia auttavat jaksamaan arjessa

puoliso, tyd, harrastukset, lomat lapsen hoidosta seka lapsen kehityksen edistyminen.

Vuonna 2003 kokoontui Hameenlinnassa, Lahdessa ja Joensuussa ryhma erityislasten
vanhempia. Ryhmét kokoontuivat noin kymmenen kertaa. Useimmiten paikalla oli 6-14
vanhempaa. Vanhempien ryhmien keskusteluista tehtiin kooste, joka kertoo perheiden
arjesta autismin kirjon lapsen kanssa. Julkaisussa vanhemmat kertovat kokemuksiaan,
jotka liittyvéat paitsi arkeen myds erityiskysymyksiin kuten raivokohtauksiin, aistiyli-
herkkyyksiin ja erilaisiin sopimuksiin. Julkaisussa korostuvat eri aihepiireihin liittyen
rutiinien térkeys ja autismin kirjon lasten erityispiirteet. (Kanta-Hameen HYMY ry,
Pohjois-Karjalan Akiva ry, Paijat-Hdmeen Autismi- ja Aspergeryhdistys ry ja Paajarven
kuntayhtyma 2005.)

6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd vanhempien kokemuksia elaméstd autistisen
lapsen kanssa ja PRT-menetelméstd sen osana. Halusimme selvittdd muun muassa sen,
millaisia voimavaroja ja haasteita arkeen liittyy. Tarkoituksemme oli myo6s selvittaa,
kuinka PRT-menetelmén kayttd nékyy arkielamassa, millaisia mahdollisuuksia ja haas-
teita menetelman kayttoon liittyy sek& millaisena vanhemmat ovat kokeneet intensiivi-

jakson ajan.

Tutkimuksessa vertaamme el&m&& ennen PRT-menetelmdéd eldmén siihen vaiheeseen,
kun PRT-menetelma on tullut osaksi arkea. N&in olemme saaneet paremman kasityksen
siitd, millaisia merkityksid menetelman kéayt6ll& on haastateltavien arjessa ollut. Tutki-
mustehtdva voidaan esittdd myos yhtend tutkimuskysymyksend: milla tavalla vanhem-
mat kokevat el&man autistisen lapsen kanssa ja PRT-menetelman kayton osana arkea?
PRT-menetelmésta ei ole Suomessa vield tehty tutkimusta tasta nékokulmasta. Meidén

ja toimeksiantajamme mielestd oli tarked selvittad vanhempien nakdkulma asiaan.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimuksen aloitus ja eteneminen

Opinnaytetyoprosessimme alkoi syksylla 2010. Toisen mieleen tuli idea toiminnallisesta
opinnaytetyostd koulukiusaamisen ehkéisemiseksi. Aloimme viedd ideaa eteenpdin,
mutta vastaan tuli monenlaisia mutkia ja innostus aihetta kohtaan alkoi hiipua. Uusi idea
tuli ilmoille Honkalampi-saatioltd, kun olimme tekemaéssa sielld tydyhteisdharjoittelua.
PRT-menetelmé oli kiinnostanut meitd molempia jo pidemmén aikaa. Toinen meista oli
ollut mukana PRT-menetelman ohjausta siséltavalla sopeutumisvalmennuskurssilla,

joten menetelma oli meille melko tuttu jo entuudestaan.

Saatiolla oli ollut mielessa, ettéd olisi hyva saada kuulla niiden perheiden kokemuksia ja
kuulumisia, jotka aikaisemmin olivat olleet PRT-intensiivijaksolla. Vaihtoehdoiksi tuli
tutkia joko yhteistyota paivakodin kanssa tai vanhempien kokemuksia menetelmaésté.
Molemmille aiheille oli tarve, mutta jouduimme valitsemaan niista toisen, ettei aiheesta
olisi tullut liian laaja. Me valitsimme aiheeksemme vanhempien kokemuksien selvitta-
misen. Aluksi ké&sittelimme aihetta liikaa vain menetelmén ndkokulmasta. T&mén vuok-
si paatimme laajentaa ja toisaalta taas tiivistad aihetta, niin ettd PRT-menetelmd ja ko-

kemukset arjesta paasivat molemmat oikeuksiinsa.

Ennen joulua 2010 saimme suunnitelman valmiiksi ja tutkimusluvat tehtyd. Saimme
yhteyden Honkalampi-sdation avulla myos haastateltaviin hyvissa ajoin. Kahdeksasta
mahdollisesta haastattelusta oli toteutumassa viisi. Liséksi yhdeltd haastateltavalta oli

mahdollista saada vastaus sdhkdpostilla.

Tammikuussa 2011 teimme haastattelurungon, jota muokkasimme useaan otteeseen (ks.
liite 2). Kun kysymysrunko oli saatu sopivaan muotoon, sovimme ensimmaisen haastat-
telun. Taman jalkeen muokkasimme runkoa, koska totesimme osan kysymyksista ole-
van turhia ja osan vaarin muotoiltuja. Seuraavan haastattelun yhteydessa totesimme, etta
runko toimii hyvin ja silla saadaan sellaisia vastauksia, jotka tukevat tutkimuskysymys-

ta.
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Haastattelujen aikaansaaminen oli valilla hyvin hankalaa. Aikataulujen yhteensovitta-
minen tuli erd&nkin haastattelun "kohtaloksi". Loppujen lopuksi saimme tehtyéd nelja
hyvaa haastattelua ja yhden sahkopostihaastattelun. Ajattelimme, ettd on parempi saada
viidennen perheen nakdkulma asiaan sahkopostin valitykselld kuin se, ettd olisimme
jadneet neljan haastattelun varaan. Valitsimme sahkopostihaastattelun siksi, ettd vastaaja
pystyi itse valitsemaan sopivan ajankohdan sen tekemiseen eikd néin ollut riippuvainen
meidén aikatauluistamme. Sahkdpostihaastattelun ongelmana oli tietenkin se, ettd kes-
kustelunomaista tilannetta ei padssyt syntymaan, joten vuorovaikutuksellisuus ja van-
hemman tarinat jaivat kuulematta yhta syvallisesti kuin todellisissa haastattelutilanteis-
sa. Saimme sahkopostivastauksista kuitenkin tukea tydhomme, vaikka sen hyédynnetta-

vyys olikin pienemmaéssa asemassa kuin toteutuneiden haastattelujen.

7.2 Tutkimusmenetelman valinta

7.2.1 Laadullinen tutkimus

Lahtokohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on se, ettd siing tutkitaan
todellista elamaa. Siind pyritddn tutkimaan kohdetta mahdollisimman monipuolisesti ja
kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi 2009, 161.) Valitsimme laadullisen tutkimuksen, koska
tarkoituksemme oli selvittdd vanhempien omia kokemuksia PRT-menetelmén kaytosta
arjessa. Tarkoituksemme oli perehtya aiheeseen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti, ja

mielestdmme se onnistui parhaiten laadullisen tutkimuksen avulla.

Yksi  syy siihen, miksi padddyimme laadulliseen  tutkimusmenetelmé&an
opinnaytetydssdmme, johtuu siitg, ettd sen tarkoituksena on luoda uutta tietoa (Eskola &
Suoranta 2000, 137). Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn pikemmin 6ytdméaan
tosiasioita kuin todentamaan jo olemassa olevia vaittamia (Hirsjarvi 2009, 161).
Halusimme tuoda esille haastateltaviemme omia subjektiivisia kokemuksia ja heidan
todellisuuttaan. Tarkoituksenamme ei ollut todistaa jo olemassa olevaa teoriaa oikeaksi,
kuten maérallisessd tutkimuksessa on tavoitteena, vaan tukea teoriaan haastatteluista

esiin nousseita asioita (Hirsjarvi 2009, 140).
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Haastateltavien tulee olla valitun kohdejoukon asiantuntijoita, ja heill tulee olla katta-
vasti kokemusta aiheesta (Eskola & Suoranta 2000, 18). Tama toteutui laadullisessa
tutkimuksessamme hyvin, koska haastattelemamme vanhemmat olivat tutkimustehta-
vamme asiantuntijoita. He tunsivat PRT- menetelmén, ovat opetelleet sen kéyttdad ja
kayttaneet sitd konkreettisesti. He olivat parhaita asiantuntijoita omasta arjestaan ja siita,
miten he PRT- menetelm&4 omassa arjessaan kayttivat.

7.2.2 Puolistrukturoitu teemahaastattelu ja ajankayttdéympyréa

Aineiston hankimme puolistrukturoidun teemahaastattelun avulla. Sen tukena kaytimme
ajankayttoympyrad (ks. liite 3), johon haastateltava sai kirjoittaa ylos arkipéivén tapah-
tumia lapsen nédkokulmasta. Tall4 tavalla saimme helposti selville arkipéivan rutiinit,
joita haastateltavan olisi voinut olla vaikea kertoa ilman tata apuvalinettd. Vastaaja taytti
ympyrad samalla, kun han kertoi asioita daaneen, joten ajankayttdympyrasté saatu tieto
tallentui nauhuriin samalla tavoin kuin muukin haastattelu. Ajankéyttéympyrasta saatu
materiaali kasiteltiin analyysivaiheessa muun materiaalin mukana. Yhdesta haastattelus-
ta hyddynsimme tutkimukseemme vain PRT-menetelmad koskevan osuuden, koska
jalkikateen selvisi, ettd kyseessa ei ollutkaan autistinen lapsi. Halusimme tutkimuksessa
selvittad juuri autististen lasten vanhempien kokemuksia, jotta tutkimuksesta tulisi yhte-

nainen.

Puolistrukturoidussa haastattelussa kysymysten muotoilu ja jérjestys on kaikille haasta-
teltaville sama, mutta haastattelussa ei kaytetd valmiita vastausvaihtoehtoja vaan haasta-
teltavat saavat vastata kysymyksiin omin sanoin. Perusajatus on se, etta kysymyksilla on
sama merkitys kaikille. Puolistrukturoidussa teemahaastattelussa haastattelun teema-
alueet on etukateen madritelty. (Eskola & Suoranta 2000, 86.) Menetelmalle on tyypil-
listd, ettd siind kaytetddn teemojen liséksi tarkkoja kysymyksia toisinkuin tavallisessa
teemahaastattelussa. Tdma menetelmé sopii hyvin sellaisiin haastattelutilanteisiin, joissa
on péatetty haluttavan tietoa juuri tietyista asioista, eiké haastateltaville ei ole tarpeellis-

ta antaa suuria vapauksia. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)



33
Puolistrukturoitu teemahaastattelu sopi aineistonkeruumenetelmaksemme, koska ha-
lusimme tietoa erityisesti niista asioista, joita toimeksiantajamme ja me itse pidimme
tarkeind. Samalla pystyimme hallitsemaan paremmin haastattelutilannetta, koska haas-
tattelun teemat antoivat oikeaa suuntaa keskustelulle. Eskolan ja Suorannan mukaan
puolistrukturoitu haastattelu auttaa jasentdmaan haastattelun niin, ettd kysymykset tule-
vat oikeassa jarjestyksessd, mika helpottaa myos aineiston analysointia (Eskola & Suo-
ranta 2000, 86). Emme kuitenkaan harkinneet kokonaan strukturoitua haastattelua, kos-
ka puolistrukturoidun haastattelun avulla haastateltava saa kertoa asioista vapaammin ja

subjektiivinen kokemus padsee paremmin esille.

7.3 Analysointi

Laadullisen aineiston analyysin tarkoitus on tuoda aineistoon selkeyttd. Téalla tavalla
syntyy uutta tietoa tutkittavasta asiasta. Analyysilla pyritaan tiivistamaan aineisto kadot-
tamatta sen sisaltdmaa tietoa. (Eskola & Suoranta 2000, 137.) Aineistoldhtdinen analyy-
si tarkoittaa sitd, ettd teoriaa rakennetaan empiirisestd aineistosta lahtien. Tama tarkoit-
taa sitd, ettd liikkeelle lahdetédén ilman ennakko-oletuksia. Aineiston synnyttya sita ale-
taan analysoida ja etsid yhteisid kantavia teemoja. Aineiston rajauksen suhteen taytyy
olla tarkka, koska laadullista aineistoa voi muuten analysoida loputtomiin. (Eskola &
Suoranta 2000, 19.)

Analysoimme aineistomme aineistoldhtoisesti. Taménlainen analyysi sopi tutkimuk-
seemme, koska tarkoituksemme ei ollut l&hted teorian avulla pilkkomaan vanhempien
kasitystda PRT-menetelmasta. Aineistolahtdinen analysointi oli tdman takia parempi va-

linta tutkimuksemme kannalta.

Haastatteluaineistosta on analyysiin useampia teitd (Eskola & Suoranta 2000, 150).
Analyysipolkuumme liittyi monia vaiheita (ks. liite 4.) Ensimmaiseksi litteroimme haas-
tattelut tietokoneelle, jotta saimme ne helpommin kasiteltdvddn muotoon. Aineistoa
kertyi 38 sivua ja viisi ajankéyttoympyrad. Taman jalkeen luimme aineistoa useamman
kerran. Samalla koodasimme sen, jotta tiesimme, mistd haastattelusta oli kyse. Tassé
vaiheessa tulostimme aineiston, jotta sen késittely yhdessa olisi helpompaa. Tamén jal-
keen korostimme erivarisilla korostustusseilla aineistosta nousevia tarkeita ja usein tois-

tuvia asioita. Meidan tapauksessamme teemahaastattelun runko toimi erdanlaisena ai-
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neiston jasennyksend, josta oli helppo lahted liikkeelle. Talla tavalla tuli kaydyksi lapi
koko aineisto. Tdma myos lisdsi motivaatiotamme, koska aineiston lukeminen oli hel-
pompaa, kun pystyimme keskittymaan kerralla tiettyyn teemaan. Taman jalkeen Kirjoi-
timme ilmidille, jotka nousivat aineistosta esiin, pelkistetyt ilmaukset. Ryhmittelimme
pelkistetyt ilmaukset alustavien teemojen mukaan korostustusseilla. Tassé vaiheessa
teemarunko oli sama kuin haastatteluita toteuttaessamme. Seuraavaksi ryhmittelimme
pelkistetyt ilmaukset uudelleen ala- ja ylateemoihin, minka jalkeen syntyi valmis uusi

teemarunko. Esimerkki teemoittelusta 16ytyy liitteesta 5.

8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

8.1 Elama autistisen lapsen kanssa

Arjen haasteet. Ennen PRT-menetelma& lahes kaikki haastattelemamme vanhemmat
kertoivat kokeneensa arjen haastavana ja raskaana. Arki koettiin raskaaksi nimenomaan
sen takia, ettd lapseen ei saanut juurikaan kontaktia, vuorovaikutus lapsen kanssa oli
todella vahdista tai sité ei ollut lainkaan. Tdman vuoksi vanhemmat olivat kokeneet kei-
nottomuutta, neuvottomuutta ja tietdméattdmyyttd sen suhteen, miten lapsen kanssa tulisi
toimia ja miten ylipaatéan selvité arjesta. Lisdksi vanhemmat kertoivat arjen olleen ras-
kasta juuri sen takia, ettei lapsi saanut itseddn ymmarretyksi. Heister Tryggin mukaan
suurin syy kommunikaatioon syntyy tarpeesta saada itsensa ilmaistuksi. Hanen mukaan-
sa suurimpana haasteena kommunikaatiovaikeuksissa on nimenomaan se, ettd ihminen
ei pysty sanomaan, mitd han haluaa. T&man vuoksi lahi-ihmiset ovat valmiita ndkemé&én

paljon vaivaa kommunikaatio kyvyn kehittamiseksi. (Heister Trygg 2010, 14-15.)
Hyvin, hyvin rasittavaa ja raskasta. Ja tosiaan haastavaa ilman muuta. Ja me
olimme usein turhautuneita ja hyvin neuvottomia.

--- enpé voinut oikeastaan mistddn X:n kanssa keskustella, et ei X vastannut
minulle ikind kysymyksiin mill&dan tavalla, ettd oli ihan omassa kuplassa. ---

En tiennyt yhtddn mitd hanen kanssa pitda tehdd. Minulle tdma oli uutta tdma
autismi.

Osa haastattelemistamme vanhemmista koki, ettd eldmd autistisen lapsen kanssa on

haastavampaa kuin, ettd lapsella ei olisi autismia. Toisaalta osa heista kertoi, ettd ela-



35
maan ja arkeen autistisen lapsen kanssa on niin tottunut, etta sitd ei edes ajattele raskaa-
na ja haastavana. Jotkut vanhemmista kertoivat myos, ettd arkeen vasyminen aiheutti

sen, ettd aina ei jaksa pitda kiinni niisté periaatteista, joita lapsen suhteen on tehty.

--- Mutta muuten niinku, kaikkeen tottuu. Kun ei tiedd muusta, nii siina se sit-
ten menee siind. Moni muu on niinku sanonu, ettd ihan kauheeta, ihanku siulla
olis kaksoset. Nii just sillee, ettd ei miusta. Etta tdssdhdn tdd mennee.

---22 mennessa nukahtamaan. Se on meilld tdma jokailtainen taistelu. Ja tdssa
nékyy niinkun se meidan vanhempien sellasta vasymystd ja uupumusta, etta
tassa kohtaa alkaa paristot loppua, ettd kun pités hoitaa hénet jamakésti nuk-
kumaan oikeaan kellonaikaan ja kun siis meill& molemmilla on muutakin puu-
haa siind ja muuta, niin se tahtoo lipsahtaa se.---

Vanhemmat kertoivat ettd heidan lapsillaan on useita autistisille lapsille tyypillisid omi-
naisuuksia ja tapoja toimia, kuten: muutoksen vastustus, paattavaisyys, juuttuminen,
heikko pettymyksen sietokyky ja keskittymiskyky, vaarantajun ja pitkan pinnan puut-
tuminen seké aistien yliherkkyys. Kerola ja Kujanpéa kertovat teoksessaan, etta autis-
teilla on usein yliherkka ja valikoiva kuulo. Tuntoaisti voi my6s olla poikkeava, jolloin
kuuma, kylma ja kipu eivat valttaméatta tunnu miltd&n. Haju ja makuaisti taas saattavat
olla todella tarkkoja. Autisteilla voi olla myos toistavaa ja stereotyyppista kayttaytymis-
ta. (Kerola & Kujanpaa 2009, 26.)

--- et ei jaksa oikeen keskittyd mihink&an, et kaikki teh&an nopeesti ja mennéan
seuraavaan asiaan.---

---Hanella nyt tulee uhmakohtauksia millon mistakin ja aika voimakastakin
vastustusta.---

Perheenjdsenten ty6- ja péivahoitoaikataulujen sekd omien ja lasten harrastusmenojen
yhteensovittaminen saattavat vaatia erilaisia jarjestelyjd, mutta ne ovat hyvin tarkeita
perheen hyvinvoinnin ja arjen sujuvuuden kannalta (Malinen & Ronk& 2009, 196). Nai-
den asioiden takia useimmat haastattelemistamme perheistd ovat rakentaneet paivaansa
tietynlaisen struktuurin. Toisilla perheill4 se on todella tarkka, jossa jokaiselle péivélle
on méaritelty tietyt tehtdvat asiat. Toisilla perheilld struktuuri on taas hieman valjempi.
Vakiintunut pdivéohjelma koettiin seka helpottavana ettd valill4 vasyttadvanakin asiana.
Vanhempien mielestd pdivaohjelma helpottaa toimimista autistisen lapsen kanssa, koska

sen avulla myos lapsi tietdd, mitd tdnddn ja seuraavaksi tapahtuu. Rutiinit tuovat ela-
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méaan hallintaa ja tasapainoa (Matilainen 2008, 25). Toisaalta viikosta toiseen toistuvat
samat rutiinit alkavat valilla vasyttaa ja puuduttaa.

Paivaohjelmaan tehtdvat muutokset pitda ennakoida ja valmistella hyvin ja ajoissa, jopa
monta paivaéd aikaisemmin, ettd lapsi ehtii sopeutua tulevaan muutokseen. Launosen
mukaan autististen ihmisten maailman hahmotusta ja sen ymmartamisté pyritaan helpot-
tamaan struktuurien rakentamisella. Autististen ihmisten voi olla helpompaa tulla mu-
kaan vuorovaikutukseen, kun tilanne jasentyy hénelle tietyn struktuurin ja kuvien avul-
la. (Launonen 2007, 93.)

No sanotaanko ndin, ettd se voi kuulostaa tosi tdammoseltd tappavan tietylla ta-
paa tylsalta ja rutiininomaiselta ja raskaaltakin, ja toki se on sitéki. Mutta siis
kun meill& on niin monta vuotta X:n kanssa sitd ennen PRT:n alkua sitd sem-
moisia sumuvuosia, kun me ei saatu haneen oikein mitadan kontaktia ja me ei
oikein niinkun tunnettu poikaamme, eika oikein tiedetty hanen taitojaan, eika
toiveitaan eikd mieltymyksiaan eiké taipumuksiaan niin se oli kauheaa aikaa,
kun yritettiin aina ihan randomina hakuammuntana, ettd mita vois tehd& ja mi-
ka ois mieleen ja sitkun nekin valilla vaihtelee, ettd han ei oikein tiennyt itse-
kaan ja oli se kommunikointipulma. Niin sitkun alettiin 16yt44 tdman yhteisen
kielen 16ytymisen myota naita asioita, et mista han nauttii niin tdma on imais-
sut meidat tassa maarin mukaansa. Et ihan niinkun X:n toiveista on rakentunut
tdma viikko-ohjelma.

Arkeen oman haasteensa tuo myds joillakin lapsilla oleva fyysisen avun tarve ja se, etta
lapsi ei voi koskaan olla yksin. Tdmakin oli jokaisen perheen kohdalla yksilollista; toi-
set olivat omatoimisempia kuin toiset, mutta erdiden perheiden kohdalla ndmé asiat toi-

vat arkeen haastavan elementin.

Et silleen joutuu auttamaan. Ja pukemisessa nyt joutuu auttamaan vield tosi
paljon. ---vessassa kdynnissakin joutuu vield auttamaan---

--- el saa jattaa yksin, ei misséan kohti.

Arjen sujuvuus. Vanhemmat kertoivat, ettd voimavaroja, jotka auttavat jaksamaan ar-
jessa ovat viikonloput, isovanhemmat, perhehoitopaikka ja yhteiset harrastukset lapsen
kanssa, PRT-menetelma sek& muut kommunikaatiomenetelmét, paivastruktuuri ja ar-
keen tottuminen. Hyvin sujuessaan perheen yhteinen aika voi olla kaikille voimavara
(Matilainen 2008, 12).

---isovanhemmat ovat tarkeita vaikka he eivat asukkaan ihan lahella.
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Tekeminen/vapaa-aika. Vanhempien mukaan heidén lapsensa pitdvat monenlaisista
asioista. Suosituimpia kiinnostuksen kohteita vapaa-ajalla lahes kaikilla olivat tietoko-
neet, videot, videopelit, trampoliinilla hyppiminen, palapelit ja muistipelit, leikki, uimi-
nen, pyoréily ja roolileikit. Osalla kiinnostuksen kohteisiin lukeutui myds musiikki ja

muiden ihmisten havainnointi.

---kesdlla ajetaan tandem-pyoralla.

---kuuntelee kuulokkeilla musiikkia niin sekin on semmonen kiva juttu, mité
han tykkaa vélilla, valilla ihan itekseen sitten teha---
Néiden asioiden liséksi lasten paiva koostuu pdivékodista tai koulusta seka erilaisista
terapioista. Vanhemmat mainitsivat myos padivaan kuuluvan erilaisia, erdan aidin sano-

jen mukaan jopa “outoja” rituaaleja, jotka ovat lapselle todella téarkeité.

---hé@net herétetadn, --- tohon kay tohon sohvalle ja siihen vatsalleen mun pitaa
menna hantd kohta taputtelemaan hereille ja sit han ottaa minua vyo6tarosta
kiinni, mind olen siind vaiheessa diti Vilijonkka ja me menndan tonne hénen
huoneeseen ja mind hanet sitten oikeastaan puen, Han osaa kylla pukea itse,
mutta ei se minua oikeastaan huolestuta ollenkaan, koska se on X:lle sita ettéa
han saa olla ihan lahelld, kun &iti auttaa.--- Et téllasid outoja rituaaleja meilla
on aamulla.

8.2 Intensiivijakson aika

Arki intensiivijakson aikana. Vanhemmat pitivat arkea intensiivijakson aikana hyvin
raskaaksi. Intensiivijakson tiivis tahti oli haastavaa seka vanhemmille, mutta erityisesti
lapselle. Lapselle tuli paljon uusia asioista ja ihmisid lyhyessa ajassa, mika on jo muu-
tenkin autistiselle lapselle haastavaa. Jotkut vanhemmista olivat sitd mieltd, etta lapsi
vasyi ja tyolaantyi uuden menetelmdn opetteluun ja lapsen mielialojen vaihtelut vaike-

uttivat toimintaa sek& kotona etté paivakodissa.

X:n mielialat vaihtelivat ihan rajusti, selvasti X oli hyvin hAmmentynyt ja oli
keskella jotain sellaista prosessia, jota hdn ei ymmartanyt.

--- meilld oli ihan tosi kauheeta pdivakodissa. Se tuli oikeestaan ihan siis muu-
tama viikko sen jalkeen ku alko se jakso. Padivékodissa ihan hepulissa, et ne el
tienny, mitd ne ois X:n kanssa tehny. Lapsi, jonka kanssa oli normaalisti menny
suhteellisen hyvin kuitenki.
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Kuitenkin intensiivijaksoa pidettiin todella hyodyllisend. Haastateltavat kokivat inten-
siivijakson ajan toiveikkaana. Ajateltiin, ettd kun tdmén jaksaa, niin se kantaa myo-
hemmassé vaiheessa hedelmaa. Jakson aikana tapahtuneet mukavat asiat ja onnistumisi-
en kokemukset motivoivat jatkamaan. Vanhemmat kertoivat, ettd PRT- menetelmén
oppiminen oli helppoa ja tulokset alkoivat ndkya nopeasti menetelman aloittamisen jal-

keen.

Koimme sen erittdin raskaana ja haastavana, mutta ehdottomasti kokoajan lu-
paavana ja meille sellasena toivoa heréttdvana.--- tuli sellanen jonkulainen hy-
vin vahva tunne siitd, ettd tdma on nyt jotain, josta on oikeasti apua, ettd tasta
hyotyy varmasti---.

--- ettd kun se oli jatkunut pidempaén niin kylldhan siind niinku etta X rupes
vahan tyolaantymaan siihen, ettd valill sitten ettd han ehka alko jo vahan sitt-
ten jo kyllastya. Mutta 16yty sitten niité Kivoja juttuja---.

Koettiin myos, ettd koko perheen lasnéolo jaksolla on todella tarkedd. Vanhemmat piti-
vat erittéin tarkeéna sitd, ettd menetelmé ohjattiin myo6s paivékotiin. Pdivahoito voi par-
haimmillaan tukea perheiden arkea (Kinnunen ym. 2009, 29). Haastateltavat kokivat,
ettd menetelmén opettaminen paivakodin henkildstolle toi toimintaan sellaista jatkumoa,
sédannollisyytta ja toistoa, jota autistinen lapsi tarvitsee. Loukusan mukaan on térkeaa,
etta lapsen kielen ymmaértadmisen ja itseilmaisun taitoja harjoitellaan osana lapsen laaja-
alaista kasvatuksellista kuntoutusta niin kotona, péivakodissa kuin koulussakin. Lahi-
ihmisten ohjaamisella ja tiedon lisddmisellda on merkittava rooli lapsen kehityksen kan-
nalta. (Loukusa 2011, 143

--- tosi hyvé juttu ettd oli koko perhe siind mukana siind ihan siind ohjauksessa
mukana nii se on kylla semmonen asia ettd se ei kovin monessa néissa mene-
telmé&ohjauksissa toteudu ja on todella tarked asia.

8.3 PRT-menetelméan kaytén merkitys

Opitut taidot. PRT-menetelmén kéyton tavoitteita ovat esimerkiksi kielen ja sosiaalis-
ten taitojen kehittdminen arjen luonnollisissa tilanteissa (Hyytidinen, Kinnunen, Ylonen
20084, 5). Vanhemmat kertoivat, ettd PRT-menetelmé oli kddnteentekevd nimenomaan
vuorovaikutustaitojen osalta. Menetelmén myo6ta osasta lapsista on tullut aloitteellisia
vuorovaikutuksen suhteen. Jotkut vanhemmat kuvasivat, kuinka eldmé ennen PRT:t4 oli

erilaista. Aikaisemmin omaan lapseen ei saanut kontaktia eikd hant4 oikeastaan tun-
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tenutkaan. Osa vanhemmista kertoi myos, kuinka heidan lapsensa olivat rauhoittuneet.
Lapset olivat I0ytédneet elamastddn ilon kielen ja vuorovaikutuksen I6ytymisen myoté.
Lasten eldmaé ja arki helpottui, kun he saivat itsensa ilmaistuksi ja toiveensa esitetyksi.
Arkea helpotti se, ettd lapset ymmarsivét sen, ettd pyytamaéllé saa asioita. Heister Tryg-
gin mukaan lapsella voi olla olemassa tai kehittymdassé vuorovaikutus- ja viestintatapo-
ja, jotka eivat toimintarajoitteesta johtuen paase esiin, eika lapsi siksi pysty ilmaisemaan
itseddn. Tietyt kommunikoinnin perusvalmiudet eivét valttamatta tule esille, ennen kuin
lapsella on keino niiden ilmaisemiseen. Toisaalta voi olla mygs, ettd ndama kommuni-
koinnin perusvalmiudet eivat voi edes kehittyd ennen kuin lapsi saa korvaavia kommu-
nikointikeinoja kayttoonsa. (Heister Trygg 2010, 14-15.)

Et nykyaan X on huomattavasti enemman semmonen, et han kaipaa sita seuraa.
Kun tuntuu, ettd ennen X oli paljon mieluummin yksin, touhus yksin ja jotenki
ei halunnu etté siind ois joku. Mut nyt on jotenki eri juttu.

--- miten paljon se X:&& rauhoitti, se ettd alko niitd sanoja tulla. Et se alko se
yhteinen kieli 16ytyd. Niin se poikaa kylla levollisti tavattomasti, kun hén alkoi
ymmartamaan meitd ja ymmarsi, ettd saa itsensd ymmarretyksi. Et se oli kylla
valtava uusi maailma kokonaan. Aina on puhuttu, ettd se on ihan sama, ettd jos
joku meistd menis mandariinikiinaan, niin ei siel ois kivaa. Jos ei olis tulkkia,
eikd mitaa vélineita.

Vanhemmat kertoivat, ettd PRT-menetelman myota lapsen kommunikatiivinen dénen-
kaytto oli lisdantynyt huomattavasti. Toisilla se merkitsi sité, etta puhe oli l&htenyt ke-
hittymaan menetelmén kayton jalkeen lahes normaalisti, toisilla se merkitsi muutamia
uusia sanoja, ja joillakin se auttoi ylipaatddn aanen Ioytymiseen. Puhetaito ja puheen

ymmarrys lisdéntyi joillakin lapsilla merkittavésti.

X:11ahén oli aika vahan aéntelyd niinkun ennen sité jaksoa nii --- se kommuni-
katiivinen aanenkayttd kylla vahvistui --- vaikka se, ettd han ei pystynyt niita
sanoja tuottamaan niin hé&n oli oivaltanut ettd kun h&n sen &&nen saa aikaiseksi
niin han saa sillékin niita asioita tapahtumaan --- katsekontakti niinku vahvistu

--- nykyéaan X:1ta voi kysya kysymyksia ja niihin saa vastauksia.

PRT-menetelmén tavoitteisiin kuuluu lapsen leikkitaitojen kehittdminen lahiympariston
tuella (Hyytidinen, Kinnunen, Ylonen 2008a, 5). Jotkut vanhemmat kertoivat yllatty-
neensd siitd, ettd heidan lapsiltaan 16ytyi leikkitaitoja. VVanhemmat kuvasivat asiaa niin,

ettd leikkeihin on tullut mukaan juoni ja idea sen sijaan, ettd leluja laitettaisiin vain ri-
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viin. Kerola ja Kujanpéa puhuvat autistisen lapsen leikista ja sanovat, ettd autismin Kir-
jon lapsille leikkiminen voi olla vaikeaa. He saattavat juuttua toistamaan samaa toimin-
taa pitkaksikin aikaa, kuten palikoiden jonoon laittamista. Leikki saattaa olla kuvitteelli-
sesti rajoittunutta ja ikéisiddn nuorempien lasten leikin tasoista. Autistiset lapsetkin voi-
vat oppia nauttimaan vapaa-ajasta ja leikkimisesta jos heité siihen ohjataan. (Kerola &
Kujanpéé 2009, 48.)

Mut, ettd se ihan eka kerta, missa tehddn se, etté diti on siind huoneessa, et lapsi
leikkii ensin ite ja sitku aiti ei millaan tavalla reagoi nii sit se sieltd aina véhén
reagoi ja sitte yritti menn& mukaan siihe leikkiin... nii mie olin iha tosi yllatty-
ny, miten paljon X sitten kehitti leikkeja ja yritti saaha minnuu mukaan ku mie
en niinku millan tavalla regoinu ja muuta. Ja sitte jotenkin yhtékkii se aukes
kotonaki, et se rupes leikkimaan, et silla oli joku idea niissa jutuissa, et ei en-
nad laitettu junia talleen riviiin tai jonoon, vaan aina oliki niinku joku juttu.

Erds haastateltavista kertoi, ettd hanen lapsensa persoonallisuus, maailmankuva ja ym-
pariston hahmottaminen olisi muokkaantunut ja kehittynyt menetelmén myo6té. Launo-
sen mukaan kielihdirion tunnistaminen on tarkedd myos lapsen persoonallisuuden ja
vuorovaikutustaitojen kehittymisen kannalta. Jos lapsella ja hanen lahi-ihmiselldén ei
ole toimivaa viestintdkeinoa, lapsen mindkuva ja muiden ihmisten kasitys hanestd muo-
toutuvat sellaisiksi, ettei hdnen kanssaan voi viestia samalla tavalla kuin muiden ihmis-
ten kanssa. (Launonen 2007, 54.)

Liséksi osa vanhemmista kertoi, ettd heidan lapsensa sitkeys, pitkapinnaisuus ja keskit-
tymiskyky vuorovaikutuksessa ja menetelmien ké&ytdssa olivat lisadntyneet. Vanhemmat
kertoivat myos, ettd PRT-menetelmé on edistdényt muiden kommunikaatiomenetelmien
oppimista ja kayttdd. Kun tavoitteellisessa viestinndssé on saavutettu graafisilla mene-
telmilla alkuperdinen pdédmaara, on usein jatkettava jollakin muulla tavalla, etta graafi-

nen kommunikointi voisi kehittyd pidemméalle (Heister Tryggin 2010, 21).

Ajattelen jopa, ettd t&m& menetelmd on muokannut X:n persoonallisuutta
myds. Empatiakykyyn ja sitten tdma tdmmaoinen X:n maailmankuvan muodo-
tumiseen, ympériston hahmottamiseen niin aivan selked merkitys.

--- vuorovaikutukseen tuli liséa sellaista niinku, miten sitd nyt sanois, sitkeytta
ja pitkapinnaisuutta niinku molemminpuolin niin sitten oli niinku jotenkin, se
tuki sitkdin ettd se kuvien kayttdminen siind kommunikaatiossa vahvistui---.
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8.4 PRT-menetelméan kaytto

Menetelméan kayttod toimii / menetelman kaytto ei toimi. Vanhemmat kertoivat, etta
PRT-menetelmé toimii kaikkein parhaiten sellaisissa tilanteissa, kun lapsi haluaa todella
paljon jotakin. Silloin lapsen motivaatio on huipussaan ja hdan on valmis tekemaan asioi-
ta sen eteen, ettd saa haluamansa. Cressin mukaan on erittain tarkedd antaa valiton pa-
laute siitd, ettd lapsen yritys kommunikoida tulkittiin viestiksi. Sanallinen vastaus ei
useinkaan riitd, vaan tarvitaan konkreettinen palkinto kommunikaatioyrityksesta. Tallai-
sena palkintona voi toimia esimerkiksi lapsen haluama nukke. On térkeéé etté lapsi na-
kee yhteyden toiminnan ja palkinnon vélilla. (Cress 2000, Heister Tryggin 2010, 20-21
mukaan.) Lapsen haluama asia toimii palkintona sille, ettd hén ottaa kontaktia tai k&yt-
taa kielta jollakin tavalla. Osa vanhemmista kertoi, ettd motivoijana menetelméan kayt-
téon voi toimia myds mukava yhdessa olo, vaikka lapsi ei varsinaisesti haluaisikaan
jotain asiaa palkinnoksi. Silloin palkintona toimii itse toiminta. Rourken mukaan seu-
raavat asiat ovat valttamattomié tavoitteellisen viestinnan kannalta varhaisen kielenkehi-
tyksen vaiheessa: motivaatio, sosiaalinen viittaus eli esineen osoittaminen, tarkkaavai-
suus, eleet ja kyky ymmartaa symboleita (Rourke 1998, Heister Tryggin 2010, 20-21

mukaan).

--- pitéé olla semmoinen mukava ja semmoinen kiireetdn olo siing, ettd se on
semmoista miellytdvad molemmille.

No siis niissa tilanteissa se on kaikista helpoin, kun motivaatio on kaikkein
korkein ja X haluaa jotain ihan tosissaan. Ja sitten oikeestaan muuten semmo-
set, jos hdn on tosissaan kiinnostunut jostain pelistd tai jostain muusta, niin
sinne on aika helppo niinku. Mut et, sillon ku se motivaatio on hyvin korkee, et
siellé on oikeesti joku tosi iso juttu, mitd han haluaa, niin sillon se on ihan tosi
helppoo.
Motivaation puute on autististen lasten kehityksen keskeinen ongelma. Motivaation
puute voi ndkya esimerkiksi levottomana liikehdintdnd, itkuna tai raivokohtauksina.
(Hyytidinen ym. 2008a, 10.) L&hes kaikkien vanhempien mukaan menetelma ei toimi
tai sen kayttoa ei kannata edes yrittad, jos lapsella ei ole motivaatiota siihen. Vanhempi-
en kokemuksen mukaan téllaisia tilanteita ovat muun muassa hetket, jolloin lapsella on
meneilldan jokin oma juttu ja han ei halua siihen muita hairitsem&én. Motivaatio voi
olla véhaistd myos silloin, kun lapsi on vasynyt, on kiire tai ymparistdssa on paljon hé-

ly4 ja ihmisié.
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---esimerkiksi vasynyt, eiké naa sielld palkintoa tai muuta nii saattaa olla tak-
kusempaa. Mut seki, ettd meki varmaan aika herkalld tunnolla kuulostellaan,
ettd millon me ylipaatédén vaaditaan hénelta ylipaatansa.

PRT toimii hyvin silloin kun lapsi haluaa. Jos lapsi ei halua niin mina en pert-
saile. Mina tiedan mista X tykké&a, silloin min& pertsailen.

Menetelméan kayton konkretia. Vanhemmat kertoivat kayttdvansa menetelmé&a arjen
eri tilanteissa kuten ruokailussa ja ulkoilussa. Yleensa PRT-tilanteet ovat spontaaneja.
Osalla haastateltavista on vain todella harvoin jarjestettyja PRT-tilanteita. Osa van-
hemmista kuitenkin kertoi, ettd vaikka menetelman kayttd on spontaania ja satunnaista,
menetelman kaytto asettuu usein samoille paikoille arjen tilanteissa. Paavolan (2011b)
tutkimuksen mukaan PRT-menetelman kaytt6on vaikuttaa vanhemman oma jaksami-
nen. Vasymys voi tuoda menetelman kayttamiseen vélilla taukoja. Arjessa jaksamisessa
auttaa perheen tuki. Tutkimuksen mukaan vanhemmat ovat sitoutuneita menetelman
kayttamiseen ja menetelmé&sté on tullut osa arkea. Perheet kayttdvat PRT-menetelmai

silloin, kun se sopii tilanteeseen.

--- sitd kaytetdan just niinkun taalla arjessa ihan ndissé tuota tavallisissa tilan-
teissa mitd tulee eteen--- valilla tulee tietysti ihan semmosia sitten niita leikkiti-
lanteitakin mutta harvemmin ---.
Yksi haastattelemistamme dideistéd kertoi, ettd heilld menetelman kaytto ja lapsen kom-
munikaation kehitys on edennyt niin pitkalle, ettd menetelméa kaytetdan lahinna kielen-

huollollisten asioiden kehittamiseen.

--- kiinnitetadn huomiota naihin kielenhuollollisiin asioihin. Oikeakielisyytta,
sanavarastoa... kaikkea téllaista.
Jotkut vanhemmat kertoivat myds, kuinka menetelman kaytosséd saattaa laiskistua ajan
myota. Osa vanhemmista kertoi, kuinka he tuntevat oman lapsensa niin hyvin, ettd ym-
martavat hanta jo ilman varsinaista puhettakin Taémén takia vanhemmat joskus unohta-

vat vaatia lapseltaan tarpeeksi.

Sanotaanko ndin, ettd tuota satunnaisen rutiininomaista taikka rutiininomaisen
satunnaista--- ettd kylla ma valilla huomaan, tai sit4 on t&ssa arjessa véhan so-
keutuu omien lastensa taitojen esimerkiksi X:&a osataan niin hyvin lukea, etta
siitd seuraa vahan sellainen, arjen laiskuus.
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Kehittamisideat. Suurin osa haastattelemistamme vanhemmista oli sitd mieltd, ettd
tietojen paivittaminen olisi paikallaan. He toivoivat, Honkalampi-séé&tio jarjestaisi vielé
uuden tapaamisen, kun intensiivijaksosta on kulunut jo pidemman aikaa. Tapaamisessa
voisi selvittdd, voiko menetelman kayttoa jotenkin viedd pidemmélle tai kehittdd. Tama
kiinnosti haastateltavia, koska lapsi ja hanen taitonsa kehittyvét ja karttuvat jatkuvasti.
My6hemmaéssa vaiheessa saattaisi olla tarpeen viedd menetelmalld eteenpdin toisenlaisia
tavoitteita kuin, mité alun perin on asetettu. Vanhemmat myds kertoivat, etta haluaisivat

kuulla, milla tavalla PRT-menetelméa on mahdollisesti uudistunut.

Niin enpé pitdisi hassumpana sellaista niin kutsuttua paivitystapaamista. Et se
olis varmasti tosi hyva. Sais aivan varmasti kuulla tulleita uusia tuulia mene-
telmén suhteen, uusia oivalluksia--- se voisi olla motivoiva ja innostava.

--- saattais ollakin ihan hyva nimenomaan téalleen kun on kulunut jo véha
enemman aikaa niin sitten olis niinku semmoinen mahdollisuus kattoo ettd voi-
siko sitd hyddyntaa vield jotenkin vield niinkun eritavalla.

9 TULOSTEN YHTEENVETO

Sanni Paavolan (2011b) tutkimuksen mukaan autistisesti kéyttaytyvan lapsen vanhem-
man rooli on usein raskas. Tutkimuksemme tulokset osoittivat, ettd arki autistisen lap-
sen kanssa on haastavaa ja raskasta, mutta arkeen ja rutiineihin tottuminen helpottaa
arjen sujumista. Arjesta teki raskasta tietimattémyys ja neuvottomuus ja ennen kaikkea
se, ettei omaan lapseen saanut kontaktia eik& lapsi saanut itseddn ymmarretyksi. Van-
hemmat kertoivat, ettd heidan lapsillaan on useita autistisille lapsille tyypillisid kayttay-
tymispiirteitd, joiden vuoksi he ovat rakentaneet pdivaansa erilaisia struktuureja arkea
helpottamaan. Vaikka vakiintunut paivé ja viikko-ohjelma koettiin valilla raskaaksi ja
puuduttavaksi, niin silti se koettiin tarpeelliseksi sek& lapsen ettd vanhempien kannalta.
Vanhempien mukaan péivéohjelma auttaa autistista lasta ennakoimaan ja sopeutumaan

muutokseen.

Vaikka arki on raskasta, siihen sisédltyy hyvinkin paljon sellaisia asioita, jotka auttavat
vanhempia jaksamaan. N&ité asioita ovat viikonloput, yhteinen aika ja harrastukset lap-
sen kanssa, isovanhempien tuki, perhehoitopaikka, PRT-menetelmd sekd muut kommu-

nikaatiomenetelmét, péivastruktuuri sekad arkeen tottuminen.
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Lasten arki koostui hyvin monipuolisista toiminnoista. Arkisin lapset kdyvat joko kou-
lussa tai pdivakodissa, osalla lapsista viikkoon siséltyy myos terapiakdynteja. Vapaa-
ajalla lapset harrastavat monenlaisia asioita kuten musiikin kuuntelua, videoiden katse-
lua ja videopeleja. Lahes kaikki lapset tykkésivat myos erilaisista lilkuntamuodoista
esimerkiksi pyorailysta ja uimisesta. Lisaksi nokkeluutta ja &lykkyytta vaativat pelit
kuten muistipelit ja palapelit olivat suosittuja. Lapsilla oli kuitenkin mygs aivan omia

juttujaan, joihin muut perheenjésenet eivat saaneet osallistua.

Intensiivijakson aika koettiin sek& todella raskaaksi ettd haastavaksi koko perheelle,
mutta samalla lupaavaksi ja antoisaksi ajaksi. Vanhempien mukaan mukavat asiat ja
onnistumisen kokemukset toivat menetelmén opetteluun uutta voimaa ja auttoivat jak-
samaan raskaan ajan. Vanhemmat kertoivat myos, ettd menetelmén oppiminen oli help-
poa ja tulokset nakyivat dkkid. Menetelmé&n ohjaaminen lahihenkil6ille ja péivéakotiin
koettiin ensiarvoisen tarkeéksi, koska paivakodissa ymmarrettiin ohjauksen jalkeen pa-
remmin lapsen tilanne ja kuntoutusta pystyttiin tekemaén yhteistydssé kodin ja péiva-
kodin kanssa tehokkaammin. Siita koettiin olevan hyotyéa ennen kaikkea lapselle, mutta

myos koko perheelle.

Tulosten mukaan PRT-menetelma on laittanut alkuun paitsi vuorovaikutuksellisia seka
kommunikatiivisia taitoja ja valmiuksia myos edistanyt muiden kommunikaatiomene-
telmien kayttoa ja oppimista. Tuloksista voi havaita, ettd myds muut lapsen kehityksen
osa-alueet ovat alkaneet menetelmén kayton jalkeen edistyd, kuten maailman- ja ympé-
riston hahmottaminen. PRT-menetelmén kerrottiin lisinneen myoés keskittymiskykya ja
pitkdpinnaisuutta. PRT-mentelma ei kaikissa tapauksissa toimi taydellisesti yksin vaan

rinta rinnan muiden kommunikaatiomenetelmien kanssa.

Vanhemmat toivoivat, ettd Honkalampi-saati6 jarjestéisi aikaisemmin intensiivijaksolla
olleille perheille mahdollisuuden paivittaa tietoja ja taitoja menetelmdastd. Vanhemmat
kertoivat, ettd heidan lapseltaan saattaisi 16ytya vield uudenlaisia taitoja, jos menetelmaa
osaisi hyodyntad vielédkin paremmin. Vanhemmat haluaisivat kuulla, onko menetelma
kenties kehittynyt eteenpdin ja olisiko sill4 vield jotain annettavaa heidan lapsilleen.
Tama olisi tarkedd, koska lapset ovat kehittyneet paljon eteenpéin vuorovaikutuksellis-
ten ja kommunikatiivisten taitojensa puolesta. Vanhempien mukaan kertausjakson ei

tarvitsisi olla kuin yksi tai kaksi paivaa pitka.
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10 POHDINTA

10.1 Johtopéaatokset

Tutkimuksemme mukaan PRT-menetelmalld on ollut suuri merkitys haastattelemillem-
me perheille. Menetelman kaytto ja sen tuomat positiiviset muutokset lapsessa ovat ol-
leet merkityksellisida koko arjen sujumisen ja siind jaksamisen kannalta. Erityisen mer-
Kittdvana pidettiin sitd, ettd lapsen kielellisten ja kommunikatiivisten valmiuksien vah-
vistuessa vanhemmat oppivat tuntemaan lastaan yhda paremmin ja paremmin. Kotona
valtyttiin yhd useammin haastavilta ja jopa aggressiivisilta tilanteilta, koska lapsi pystyi
ilmaisemaan itsedédn paremmin. Menetelmén tuomat positiiviset vaikutukset nakyivét
mya0s siind, ettd vanhempien, sisarusten ja autistisen lapsen vélinen suhde vahvistui ja
monipuolistui. Ndiden muutosten kautta lapsesta on tullut entisté taysivaltaisempi per-
heenjésen, jonka mielipiteitd ja toiveita pystytddn nyt ottamaan huomioon paljon

enemman kuin ennen.

Vanhempia haastatellessamme pystyimme aistimaan suurta helpotusta siitd, etta lapsi on
oppinut kommunikoimaan edes jollakin tasolla. Kaikilla lapsilla tdmé& ei tarkoittanut
sitd, ettd PRT-menetelma olisi jadnyt ainoaksi oikeaksi kommunikointimenetelméaksi,
vaan PRT-menetelmén seurauksena lapsi olikin oppinut kayttaméan kuvia tai viittomia
paljon monipuolisemmin kuin ennen, vaikka puhetta ei viela olisikaan. Kommunikoin-
nin helpottuessa myds monet arjen askareet ovat helpottuneet ja sen kautta auttaneet
vanhempia jaksamaan paremmin sek t0issa etta kotona. Nyt lapsen kanssa voi harras-
taa erilaisia asioita ja vanhemmat huomaavat, miten paljon mahdollisuuksia lapsella on

oppia erilaisia asioita.

Vaikka menetelmdssa on myds monia asioita, joita ei voi kaikissa arjen tilanteissa to-
teuttaa, niin saimme silti sellaisen kuvan, ettd menetelma on 16ytéanyt jokaisen perheen
arjesta oman paikkansa. Toiset opettelevat sen avulla kielenhuollollisia asioita, toiset
taas uusia sanoja, jotkut vahvistavat vuorottelun taitoja. Tutkimuksesta saamamme tie-
don perusteella aloimme pohtia, olisiko PRT-menetelma eréénlainen avain, jolla ava-
taan autistiselta lapselta lukko, jonka takaa 16ytyy kommunikointi. Pohdimme sitd, etté
moni lapsi oli intensiivijakson aikana tai heti sen jalkeen oppinut puhumaan paljon eri-

laisia sanoja ja jopa lauseita. Erds vanhempi kertoi ajatelleensa, ettd hanen lapsellaan
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olisi jo valmiiksi ollut todella suuri passiivinen sanavarasto, mutta lapselta puuttui keino
saada sanat ulos suusta. Menetelma oli avannut puhumisen lukon ja lapsi 16ysi keinon

tuottaa puhetta &éneen.

Ennen haastattelujen alkamista meilla oli ennakko-oletus siitd, haluaako lapsi omasta
tahdostaan kayttdd PRT-menetelmé&é ja ylipaatdan oppia puhumaan tai olemaan vuoro-
vaikutuksessa. Pohdimme, aiheuttaako PRT-menetelmassa kaytettdva ehdollistaminen
ja palkkiojarjestelma sen, ettd lapsi ei tekisik&an pyydettya asiaa omasta motivaatiostaan
kasin vaan siksi, ettd saavuttaa jonkin palkinnon. Keradmamme aineiston pohjalta
olemme kuitenkin saaneet varmuuden siitg, ettd vaikka lapsi oppisi aluksi menetelmén
vain palkkion toivossa ja vanhempien halusta, niin lahes heti sen jalkeen, kun lapsi on
ymmartanyt, mita kaikkea han kommunikaatiolla voi saada aikaan, han tekee sitd myds
omasta aloitteestaan ja halustaan. T&sté viestii vanhempien kertomukset, joissa lapset

ovat loytaneet ilon puhumiseen, leikkimisiin ja kommunikointiin.

Tutkimuksemme tuloksien avulla voimme todeta, etta intensiivijakson aika ja varsinkin
alkuvaihe on ollut vaikeaa ja todella raskasta ennen kaikkea lapselle. Intensiivijakson
aika on ollut raskasta lapselle nimenomaan sen takia, ettd han ei ole ymmartanyt, mista
koko toiminnassa on kyse. Kun lapsi on huomannut, mika toiminnan idea on ja mita han
voi kielella ja kommunikaatiolla saada aikaan, hdn on innostunut ja motivoitunut siita
lisdd. Voimme siis todeta, ettd vaikka lapsi olisi vastentahtoinen opettelemaan menetel-
maa eika osoittaisi kiinnostusta kommunikaatioon tai vuorovaikutukseen, han motivoi-
tuu tekemiseen sen jalkeen, kun on ymmartanyt, mitad hyotyd menetelmasta on hanelle

itselleen.

10.2 Tavoitteiden toteutuminen

Tutkimustehtdvdamme muuttui muutamaan otteeseen prosessimme aikana. Useiden kes-
kusteluiden jalkeen onnistuimme muokkaamaan tutkimustehtédvan sellaiseen muotoon,
ettd ratkaisu tyydytti kaikkia prosessin eri osapuolia. Tutkimustehtdvan hiominen vai-
kutti onnistuneeseen lopputulokseen. Haastattelukysymysten tekeminen vei myos paljon
aikaa. Haastattelukysymysten tukena kaytimme ajankayttéympyrad, johon haastateltavat

saivat hahmotella arkipéivan tapahtumat lapsen nakokulmasta. Tdama oli hyva ratkaisu,
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koska ajankayttoympyran avulla haastateltava sai luontevasti kerrottua asioista, joita

ilman apuvélinetta olisi voinut olla vaikeampi hahmottaa.

Meilla oli opinnéytety6td tehdessamme monia haasteita. Meidén oli vaikea saada sovi-
tettua aikatauluamme yhteen haastateltavien kanssa. Taman takia yksilollisesti toteutetut
haastattelut oli onnistuneempi ratkaisu kuin yhteishaastattelu. Onnistuimme vastoin-
kaymisistd huolimatta tayttdmaan prosessille asetetut tavoitteet. Aineistoa kertyi sen
verran, ettd saimme vastauksen tutkimustehtdvddmme. Toisaalta onnistuimme myds

pysymaan aikataulussa, jonka itsellemme asetimme.

Ajattelemme, ettd opinndytetydstamme on hyotyd paitsi toimeksiantajallemme myds
autististen lasten vanhemmille. Tutkimuksemme osallistuneet vanhemmat, muut lahes
samassa tilanteessa olevat tai PRT-menetelman kayttoa harkitsevat perheet voivat saada
opinnaytetydstdimme ajankohtaista tietoa siitd, kuinka toiset autististen lasten vanhem-

mat kokevat arkielaman autistisen lapsen kanssa ja PRT-menetelmén osana arkea.

10.3 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyota tehdessa tulee ottaa huomioon monenlaisia tutkimuksen eettisyyteen ja
luotettavuuteen liittyvia asioita. Haastattelu on vuorovaikutusta, joka vaatii osallistujien
vélistd luottamusta (Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2009, 97). Tutkimuksen ja kehitta-
misen kohteena olevien ihmisten on tiedettava, mité tutkija tai kehittaja on tekeméssa ja
mikd on toiminnan tavoitteena (Ojasalo ym. 2009, 48). Taman takia Honkalampi-
saation tyontekija soitti ensin jokaiselle mahdollisesti haastateltavalle perheelle ja kysyi

heidén suostumuksensa yhteistietojen luovuttamiseen meille.

Kun otimme haastateltaviin yhteyden, selitimme, keitd olemme, mit4 olemme tekemés-
sd ja minka takia. Haastattelutilanteessa pyysimme haastateltavilta myos kirjallisen lu-
van haastattelun tekemiseen ja sen nauhoittamiseen (ks. liite 6). Annoimme haastatelta-
ville my6s mahdollisuuden jalkiké&teen ottaa meihin yhteyttd, jos he haluavat korjata tai
lisaté haastatteluun jotakin. Selvitimme haastateltavilta myo6s sen, haluavatko he jalkika-
teen ndhda valmiin opinnédytetydn. Ennen haastatteluiden toteuttamista hankimme tut-
kimusluvan myos toimeksiantajaltamme. Samalla teimme myds toimeksiantosopimuk-
sen (ks. liite 7 ja 8).
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Teimme ennen varsinaisia haastatteluita yhden koehaastattelun, koska haastattelukay-
tantdjen testaaminen etukédteen on Eskolan ja Suorannan mukaan térkeéa varsinkin sil-
loin, kun haastattelija on kokematon (Eskola & Suoranta 2000, 88). Haastateltavana oli
Honkalampi-saation tyontekijé, joka tiesi haastattelun aihepiirista paljon. Koska varsi-
naisia haastateltavia oli sen verran véhan, ettd emme halunneet kayttada yhtd haastattelua
kokeena, koimme tyontekijan haastattelun hyvédna asiana. Sen avulla saimme itse var-
muutta ja kokemusta siitd, miten kysymyksia tulee todellisessa tilanteessa esittaa ja mi-
ten haastattelu etenee. Vaikka haastattelu oli pelkka kokeilu, huomasimme jo siina puut-
teita, joita haastattelurungossamme oli. Emme kayttaneet koehaastattelusta saatua mate-

riaalia aineistossa.

Litteroitua aineistoa meille kertyi 38 sivua ja viisi ajankayttdympyréa. Eskolan ja Suo-
rannan mukaan aineiston koko lisdé tutkimuksen luotettavuutta. Aineiston koon maa-
raamiselle ei ole selkedd mekaanista saantdd. Voidaan ajatella niin, ettd kun aineistoa on
tarpeeksi, se ei tuota endd mitadn uutta ja tutkimusongelman kannalta oleellista tietoa.
Talléin puhutaan aineiston kylld&dntymisesta eli saturaatiosta. Tarkedd on kuitenkin
muistaa, ettd minkaanlaista saturaatiota ei voida saavuttaa, jos ei ole selkeasti selvill,
mité etsitddn. Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd tutkijalla olisi valmis teoria, vaan
aineistoa lukemalla sieltd alkaa nousta kiinnostavia ja toistuvia asioita. (Eskola & Suo-
ranta 2000, 62.) Aineistomme rupesi toistamaan itsedan kolmannen haastattelun kohdal-
la. Jokaisessa haastattelussa oli jotain uutta, mutta tutkimuskysymyksemme kannalta
hyvin paljon samaa. Koimme kuitenkin tarkeédksi kuulla kaikkien viiden haastateltavan

ajatukset ja kokemukset.

Haastatteluissa kdytimme nauhuria ja litteroimme haastattelut muutaman péivan sisélla
haastattelusta. N&in valtimme tulkintavirheitd, eikd asioita jadnyt pelk&n muistin varaan.
Havitimme tutkimusaineistomme heti sen jalkeen, kun emme tarvinneet enéé sita rapor-
tin kirjoittamista varten. Tutkimuksemme luotettavuutta lisd&d myds se, ettd aukaisemme

raportissamme tutkimusprosessimme vaiheet.

Pohdimme aineiston analysointivaiheessa sit4, miten paljon omat ennakkoluulot ja en-
nakko-oletukset vaikuttavat tuloksiin. Keskustelimme myos sit4, kuinka paljon ana-

lysoija lukee aineistosta asioita rivien valistd. Nostimmeko esiin vain niita asioita, jotka
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itse koimme tarkeé&ksi? Ovatko haastateltavat tarkoittaneet asiat niin, kuin me ne ym-
marsimme? Naité asioita on tdrked pohtia, koska ne vaikuttavat tutkimuksen luotetta-
vuuteen. Haastatteluissa pyrimme esittdmaén tarkentavia lisakysymyksid, joiden avulla
paasimme paremmin selville siitd mit4 haastateltavamme tarkoittaa. Olemme sitd miel-
té4, ettd tutkimuksen tuloksia lukiessa on térkeéd ottaa huomioon se, ettd analysoija on
tehnyt itse omat tulkintansa aineistosta. Joku toinen voisi mahdollisesti pitad muita ai-
neistosta esiin nousevia asioita tarkedmpina kuin ne, mitk4 me itse olemme nostaneet

esiin.

10.4 Ammatillinen kasvu

Opimme vuoden kestdneen opinndytetyoprosessin aikana paljon. Oli haasteellista lahtea
tutkimaan vanhempien kokemuksia PRT-menetelméstd, koska teoriakirjallisuutta ja
aikaisempia tutkimuksia aiheesta on melko vdhan. Koimme prosessin kokonaisuudes-
saan haasteelliseksi, koska meill& ei ollut aikaisempaa kokemusta tutkimusmenetelmien
kayttdmisesta eikd opinndytetydn tekemisestd. Toisaalta mielenkiintoinen aihe auttoi
prosessin loppuun viemisessd. Koimme opinndytetydprosessin mieluisaksi, koska tie-
simme valmiin tydmme olevan tarpeellinen toimeksiantajallemme Honkalampi-saatiolle

ja sitd kautta niille ihmisille jotka kayttavat Honkalampi-saation palveluita.

Prosessimme aikana opimme paljon paitsi tutkimuksen teosta myos tutkimuskohteesta.
Ymmarsimme, ettd autismi on moniulotteinen asia, joka vaikuttaa moniin arkieldmén
asioihin. Vastaavasti ymmarsimme, ettd PRT-menetelma on yksi keinoista, joilla voi-
daan helpottaa perheiden arkea ja kommunikaatiota autistisen lapsen kanssa. Opimme,
ettd jo lapsen pienelld kommunikoinnillakin on merkitysta siihen, miten vanhemmat
kokevat arjen sujuvuuden. Aikaisemmin emme ehka osanneet tarkastella asioita yhta
monipuolisesti kuin nyt. Kumpikaan meisté ei pidd mahdottomana ajatusta siitd, etti
joskus jatkossa tyoskentelisimme autistien parissa. Prosessin aikana olemme saaneet

paljon sellaista tietoa, jota pystymme hyodyntdmé&én jatkossa tyteldmassa.

Opinnaytety6td tehdessimme olemme oppineet perustelemaan valintojamme. Valilla
olemme saaneet perustella péaatoksiamme itsellemme, toisillemme ja ohjaajillemme.
Valintojen tekeminen ja niiden perusteleminen ovat térkeita taitoja, koska ilman niita

emme tule péarjadmaan tydelaméssa. Toisaalta olemme oppineet tekemé&an toitd myos
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tyoparina. Prosessin aikana tyoparista on ollut paljon hyotyé ja tukea. Kokemustemme
myo6td osaamme varmasti arvostaa tulevaisuudessa mahdollista tyoparia enemmaén kuin

ennen.

10.5 Jatkotutkimus- ja kehittdmisideat

Tutkimustamme voisi jatkaa haastattelemalla sellaisia lapsia, jotka ovat kayttaneet tai
kayttavat PRT-menetelmé&a. Olisi tarke&a kuulla myos lasten kokemuksia siitd, miten he
ovat kokeneet menetelmén opettelun ja kayton. Tutkimuksessa voisi kayttad apuna
toiminnallisia menetelmia ja sellaisia korvaavia kommunikaatiomenetelmid, joiden

avulla lapset voisivat kertoa ajatuksensa aiheesta.

Honkalampi-séation puolelta on tullut tietoomme jatkotutkimusidea intensiivijakson ja
Iyhytkestoisen Perhe-Pertiksi kutsutun jakson vertailusta. Intensiivijakso kestéa
yhteensa 6-8 viikkoa muutaman tunnin kerrallaan muutamana paivana viikossa. Perhe-
Pertti puolestaan kestdd yhteensd nelja kokonaista péivdd kahdessa osassa. On
huomattu, ettd molempien jaksojen aikana lapsessa tapahtuu kehitystd. Honkalampi-
séatio haluaisi tietdd, milld tavoin jaksot muuten eroavat toisistaan vanhempien

nakokulmasta katsottuna. (Kinnunen 2011.)
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PRT-menetelman perusperiaatteet

—
Selkeda iskusana L)Lapsen huomio ja innostaminen
- Puhetta vaativan iskusanan - Lapsen pitda olla ohjaajaan pain
tulee olla lyhyt ja lapsen ika- kaantyneena tai katsoa ohjaajaan
tasoon sopiva - Lapsen ei pida leikkia, itkea tai
- Pitk&t lauseet tai avoimet ky- itsestimuloida iskusanan aikana
symykset eivat ole selkeita is-
kusanoja

== =

Lapsen valinta

Yllapitotehtavat ja opeteltavat || - Toimitaan valineilla, joista lapsi
taidot on kiinnostunut
- Yllapitotehtavia (joita lapsi itse || - Ohjaaja ei valitse toimintaa

valitsee) valitaan lapsen moti-
vaation yllapitamiseksi

\¥/: (X

Jaettu tilanteen kontrolli,

Monitahoiset vihjeet vastavuoroisuus

- Samalla lelulla voi olla monta - Vuorottelua pitaa tapahtua puolin
kielellista ilmaisua ("pallo”, "pu- ja toisin

nainen”, "heittdd" tai esimerkik- - Lapsen keskityttava ohjaajan

si "pehmed") vuorolla odottamaan omaa vuoro-

aan eika vaihtaa tehtavaa

M A [\

M Vahvistaminen <;y

- Yritysten vahvistaminen, vaikka
vastaus ei olisikaan selkea

- Vahvistajien tulee liittya suoraan
tehtavaan - palkkiona esimerkiksi
itse toiminta tai saatu lelu

- Valitdn vahvistaminen heti lap-
sen reaktion jalkeen

(Hyytidinen, Kinnunen & Ylénen 2008b, 33—35 mukaillen.)
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Haastattelurunko
Taustatiedot:
— Onko haastatteluun osallistuva lapsen diti vai isa?

— Milloin olitte intensiivijaksolla?

— Keté lapsen perheeseen kuuluu?

1. teema: Elama autistisen lapsen kanssa
Millaista on eldma autistisen lapsen kanssa?

— Millaisista asioista lapsenne/perheenne paivé koostuu? (Ajankéayttoympyra)
— Millaista arki autistisen lapsen kanssa on?
— Millaisia asioita teet/teette lapsen kanssa kotona?

— Millaisten asioiden tekemisesta lapsi tykkaa?

2. teema: Intensiivijakso
Millainen merkitys intensiivijaksolla on ollut perheen elamaan?

— Millaista arki oli lapsen kanssa ennen Intensiivijaksoa?
— Millasta arki oli intensiivijakson aikana?

— Millaista arki oli heti intensiivijakson jalkeen?

3. teema: PRT-menetelméan kaytto
Milla tavoin PRT-menetelmé&a kaytetaan perheessa?
— Siirtyikd PRT-menetelmén kayttd kotiin?

- Jos ei, niin miksi? Mitd olisi pitdnyt tehda toisin ettd olisi siirtynyt?

-> Jos siirtyi, niin missé vaiheessa? Miten sitd kéaytettiin? Millaisissa
tilanteissa sita kaytettiin? Kuinka pitkdan menetelmaa kaytettiin vai
kaytetadnko sité edelleen?

- Jos sitd kaytetaan edelleen, niin millaisissa tilanteissa? Onko kaytto
rutiininomaista vai satunnaista? Onko kaytto lisdantynyt vai
vahentynyt? Miksi se on liséantynyt tai vahentynyt? Osallistuuko lapsi
itse aktiivisesti menetelmén kayttéon?

— Onko PRT-menetelmélla ollut merkityst& arjen sujumiselle?



Liite 2 2(2)

Onko PRT-menetelmén kaytto lisannyt tai vahentényt joitakin lapsen
valmiuksia/taitoja?

—> Jos kylla niin mité taitoja/valmiuksia?
Ketkd PRT-menetelmaa kotona kayttavat?

- Miten he menetelmaa kayttavat ja millaisissa tilanteissa?

4. teema: PRT-menetelman hyvat puolet/toimivat asiat ja huonot puolet/ Ei-
toimivat asiat
Mill& tavalla menetelm& toimii? Miten haluaisit kehittdd menetelman kayttoa?

Millaisissa tilanteissa PRT-menetelmén kaytto toimii hyvin kodin arjessa?

Millaisissa tilanteissa PRT-menetelmén kaytto ei toimi/on haastavaa kodin
arjessa?

Onko PRT-menetelméa heikentényt kodin arjen sujuvuutta? Jos, niin milla
tavalla?

Haluaisitko kehittdd PRT-menetelmén kayttoad arjessa? Jos kylla, niin miten? Jos
ei, niin miksi?

Millaisiin asioihin koet tarvitsevasi lisdd ohjausta PRT-menetelmén kayttoon?

6. teema: Muuta
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Ajankayttoympyréa
AJANKAYTTOYMPYR A
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Analysointipolku

1. Litterointi

-

2. Aineiston lukeminen ja
koodaus

(=

3. Tarkeiden asioiden
korostaminen

(=

4. Pelkistettyjen ilmausten
kirjoittaminen

U

5. Pelkistettyjen iimausten
ryhmittely alustavien
teemojen mukaan
korostustusseilla

!

6. Pelkistettyjen ilmausten
uudelleen ryhmittely ala- ja
ylateemoihin

!

7. Valmis teemarunko
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Esimerkki teemoittelusta

PRT-menetelman kayttd

\

Konkreettiset

Menetelma ei toimi Menetelma toimii tilanteet
- Lapsiei ole - Lapsen - Eiennalta
motivoitunut motivaatio Jarnestettyja

. huipussaan filanteita
- Kiire

~ o - Lapsitietda - Tavalliset arjen
- Haly/paljon inmisia saavansa tilanteet (ruokailu,
_ Lapsella menossa "palkinnon” ulkoilu)

Jokin oma juttu - Spontaanit arjen

epstonasy haluaajoian)




Liite 6

Kirje haastateltaville

Hei,

olemme kaksi kolmannen vuoden sosionomi opiskelijaa Pohjois-Karjalan
ammattikorkeakoulusta. Olemme tekemassa opinnaytetyotd Honkalampi-
saation PRT — keskukselle vanhempien kokemuksista elamasta autistisen
lapsen kanssa sekd PRT- menetelman kaytosta ja merkityksesta arjen osana.
Opinnaytety0 toteutetaan haastattelemalla aikaisemmin Honkalampi-saation
PRT- intensiivijaksolla olleita perheitd. PRT- keskus saa opinnaytetybostamme
aineistoa toimintansa kehittdmiseen. Haastattelut toteutetaan luottamuksel-
lisesti ja nimettdmana niin, etta yksittaista haastattelua ei voida yhdistaa tiettyyn
henkil66n. Mainitsemme raportissamme, ettd haastattelimme opinnaytetyéhon
Honkalampi-s&ation PRT- intensiivijaksolla olleita perheitd. Haastatteluista
saatu aineisto on vain meidan kaytettdvissamme, ja se havitetadn heti
analysoinnin jalkeen niin, ettd se ei joudu sivullisten kasiin. Aineistoa kaytetaan
vain ja ainoastaan opinnaytety6tamme varten. Allekirjoituksella annat luvan

aineiston kayttamiseen opinnaytetyéssamme.

Ystavallisin terveisin

Virve Oravainen ja Henna Sahlman

Allekirjoitus Paikka ja paivamaara
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Tutkimuslupa

POMICISMARJALAN
AMMATTIKORKEAKOULY

TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Haen/hacmme lupaa suorittaa opinnélytetyShiin Hittyvi tutkimus

Opinniytetysn aibe: Ml dovolla  viohemmadt koleeyar  Honkalampi-

LGNS0 (GOESHEMED (nlensiv aléen  Gllessen  PRT- meacktimeln
?}G&\i)&@éh;&h&geﬁ Lalhein oo mertaiyden heeldo aressaan ‘<cf'oﬁi‘~7
utkimuksen tuspmkkal-ylulkkii:

ﬁC:ﬁmk\(;\\ﬁ O 5S¢ g,_l—\ o / \\QT - i.tbku‘_s
7

Tutkimuksen: y
a) kohde/kohdejoukko: PRT -inte0siy %c&sollé Caallistuneet yanhemmet

b) aineiston keruumenetelmi: QUChS UL DI temahacste Hely

¢) aineiston keruun ajankohta: o ko, — helomile o 01

Opinniiytetybn ohjaaja/t:
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Py Fuflter
Tybelamiiohjaaja:
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Al 20

—_— b N

je=—= 1’/3\/‘ Hennee Sanfenn
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opinraytetydn dt\)mja :
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Toimeksiantosopimus

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTO

SORAL ARA
AR - LA 8

SOPUAOSAPUOLET:

TOIMEKSIANTAIA _ B vika leampi-s ety ¢
Yhteystiedot: H«:nc- Mo ie sy
Sahkapostiosoite: Wna “\ﬂ—fh{umhuh\-b{—. .
OPISKELUA _/ 1€ Orawvainenr  ja Henna  Sovhiman

. >
Yhteystiedot: _2 .
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