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1 JOHDANTO

Perustuslaki on laadittu turvaamaan ja edistdmdin yhdenvertaisuutta ja tasa
arvoisuutta yhteiskunnassamme. Perustuslain yhtena tarkoituksena on taata kaikille
hyvinvointipalveluilla, jotka turvataan kolmesta eri osa-alueesta koostuvalla jérjestel-
malla. Jarjestelmadn kuuluvat julkiset palvelut, luonnolliset auttavat tahot ja niiden vé
liin j&&va vapaehtoinen apu.

Lapsiperheet kayttavat paljon yhteiskunnan tarjoamia palveluita. Terveydenhuoltopal-
velut, paivahoito, esiopetus ja perusopetus kuuluvat jokaisen lapsiperheen eldmaan.
Kun perheessi on erityisen tuen tarpeessa oleva lapsi, perheen palveluntarve on suu-
rempi. Peruspalveluiden ollessa riittdméattomia lapsen ja perheen tarvitsemaan tukeen
nahden, perheelle tarjotaan erityispalveluita, jotka perustuvat vammaispalvelulakiin.
Naita voivat olla esimerkiksi Kelan tarjoama taloudellinen tuki ja kuntoutuspalvelut.
Y hdistykset ja muut puoliviralliset tahot kuuluvat vapaaehtoisiin hyvinvointia turvaa-
viin jarjestelmiin.

Taman tutkimuksen toimeksiantaja, Y& Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry. (pe-
rustettu v. 2004), tukee autistisiaja heidan perheitédn monellatavalla. Y hdistys jarjes-
té& vanhemmille vertaistoimintaa, antaa mahdollisuuden tukiperheeseen seka jarjestda
lapsille harrastuksia ja koko perheen yhteisté toimintaa. Y hdistyksen toiminnan kehit-
tamistavoitteena olisi tukea perheita enemman autismidiagnosoinnin aikana. Jotta tuen
laatua voidaan parantaa, tarvitaan tutkittua tietoa siita, millaisesta tuesta perheet hyo-

tyisivét eniten.

Tutkimuksessamme selvitdmme autistisen lapsen vanhempien kokemuksia saadusta
tuesta ja tuen tarpeesta Yl&Savon alueella. Tutkimuksemme kohteena on erityisesti
lapsen autismin diagnosoinnin ja sopeutumisvalmennuskurssille pdasyn valinen ajan-
jakso. Toimeksiantajamme mukaan sopeutumisvalmennuskurssi tuo perheille monen-
laista tukea ja tietoa, mutta sinne pagseminen saattaa kestada kauan. Diagnosoinnin jal-
keen perheen tilanne voi olla kaoottinen ja tuen painopiste tulisikin olla téssa vaihees-
sa. Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittéd, milla keinoin yhdistys vois tukea



vanhempia paremmin silloin, kun tuen tarve on suurimmillaan ja mitd muita tuen

muotoja autistisen lapsen vanhemmat toivoisivat.

Tybssamme kdymme ensin 18pi autistisen lapsen vanhemman vanhemmuutta. Sitten
esittelemme erilaisia sosiaalisia tukijarjestelmid, joita autistisen lapsen perheen elé&
mé&an kuuluu. Pohdimme vanhempien saaman tuen merkitysta ja kokemuksia saadusta
tuesta k@yttéen Schaeferin, Coyenin ja Lazaruksen kehittdaméa sosiaalisen tuen teoriaa
ja Urie Bronfenbrennerin ekologista teoriaa. Sosiaalinen tuki on vuorovaikutuksellista
tukea, joka voidaan jakaa kolmeen eri tuen muotoon: emotionaalinen, informatiivinen
jainstrumentaalinen tuki. Tyossdmme tutkitaan kokemuksia tuesta, joten malli sosiaa-
lisesta tuesta eri osa-alueineen on tutkimuksemme viitekehys. Bronfenbrennerin teori-
an mukaan yksilo kehittyy perimén ja ympériston vaikutuksesta. Tutkimuksessamme
selvitdmme erityista tukea tarvitsevan perheen ekologisia ympéristdja ja esittelemme
ndiden ymparisttjen antamaa sosiaalista tukea. Ekologisessa teoriassa on mahdollista
ottaa huomioon kaikki perheen elinympéristoon kuuluvat asiat ja saada néin koko-
naisvaltainen kuva vanhempien tuen kokemuksista.



2 LAPSEN DIAGNOSOINTI JA ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

Tutkimusta tehdessdmme perehdyimme aiempiin, omaa aihettamme |ahell& oleviin
tutkimuksiin, joiden tuloksia ja teoriaa hydodynsimme oman tydmme teorian hahmot-
tamisessa ja tuloksia pohtiessa. Nén ollen muiden tutkimusten tutkimusalueiden tuli
liitty& jollakin tavoin omaamme, yhdistavia tekijoita olivat esimerkiksi erityista tukea
tarvitseva lapsi, sosiaalisen tuen teoria, ekologinen teoria ja vertaistuki. Tutkimuksel-
lemme tarkeimméat aiemmat tutkimukset ovat: Tuula Tonttilan pro gradu -tutkielma
Vammaisen lapsen didin vanhemmuuden kokemus seka lahiympériston ja kasvatus-
kumppanuuden merkitys (2006), jossa selvitettiin vammaisen lapsen é@idin kokemuk-
sia vanhemmuudesta seké lahiympériston ja kasvatuskumppanuuden merkitysta. Tut-
kimuksessa ilmeni, ettd sosiaalisen ympériston antamalla tuella oli huomattava merki-
tys aitien selviytymisen kannalta. Lisdksi tutkimuksessa kavi ilmi, ettd autististen las-

ten aideill& oli enemman stressia kuin kehitysvammaisen lasten aideilla

vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta (2006) késittelee perheiden sel-
viytymista ja erilaisten palvelujarjestelmien merkitysta selviytymisen kannalta. Tut-
kimuksen tuloksista ké&y ilmi, etta lapsen sairastuminen on perheelle pitk&aikainen
muutosvaihe. Muutokseen sopeutumisessa auttaa se, jos perhe saa riittavasti palveluita

jatukea seka se, ettdilo ja onnellisuus ovat lasna perheen arjessa.

Ella Laihon pro — gradu tutkielma Vertaistukea vammaisten lasten vanhemmille
(1997) korostaa vertaistuen merkitystd vammaisten lasten vanhempien selviytymisen
tukena. Tutkimustulosten mukaan vertaistuki on korvaamaton apu etenkin silloin, jos
yhteistyd ammattilaisten kanssa el onnistu tai se el ole tasavertaista Taldin saa apua

saman kokenedlta.

2.1 Lapsen autismi

Tyossdmme puhumme erityista tukea tarvitsevista lapsista ja heidan vanhempiensa tu-
en tarpeista. Laps, jolla on autismi, tarvitsee erityista tukea. Autismi on neurobiologi-
nen keskushermoston kehityshéirio, joka aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteita. Jo-



kainen autistinen henkil® on erilainen, mutta kayttaytymisen perusteella heidét voidaan
jakaa kolmeen ryhméan: eristaytyvét, passiiviset seka aktiiviset ja erikoiset. Eristayty-
va autistit elava mieluiten tdysin omissa oloissaan ja kaikenlainen kanssakdyminen
toisten ihmisten kanssa on heille vaikeaa. Passiiviset autistit kykenevét vuorovaikutuk-
seen ymparistonsi kanssa, mikali ymparisté ymmartaa heidan erityisyytensa. Akilliset
muutokset saattavat olla passiivisille autistellle silti erittdin vaikeita sietda. Aktiiviset
jaerikoiset autistit ovat lievasti autistisia henkilGita. Heidan kehityshairionsi oireet se-
koitetaan usein muihin hairigihin, kuten esimerkiksi psyykkisiin sairauksiin. Lievasti
autistisen henkilon tunnusomainen piirre on kyvyttomyys ymmartaa toisen gjattelua,
tunteita, tahtoa ja muita " mielenliikkeitd’. Heidan kaytoksensa saattaa tésta syysté olla
hyvin tunkeilevan tuntuista ja itsekasta. (Ikonen & Suomi 1998, 53-57.)

Lapsen erityisen tuen tarve voidaan havaita kotona, péivahoidossa, lasten psykiatrilla
tal neuvolassa (Puruskainen 2009). Autismin diagnosoimiseksi e ole tiettya biol&8ke-
tieteellistd menetelmag, tutkimusta tai laboratoriokoetta. Johtopaéttkset diagnoosissa
tehddan lapsen kehityshistorian ja k&yttaytymispiirteiden perusteella. Autistinen oi-
reyhtyma nakyy lapsen kayttdytymiskuvassa tiettyina kehityshairioon kuuluvina yh-
denmukaisina piirteind. (Réty 1998, 73—79.) Lapsen diagnosointi kaynnistyy, kun van-
hemmat saavat lapselleen lahetteen lasten neurologiselle osastolle (Puruskainen 2009).
Varsinaiseen diagnosointiin tarvitaan moniammatillinen tyoryhmé, johon kuuluu esi-
merkiksi neurologian |&8kari, toimintaterapeutti, puheterapeutti, sosiaalityontekija ja
lastenpsykiatri. Tiettyjen toimintojen vajavuuden todentaminen on tarkegé, el vain pel-
késtéan kehitykseen ja oppimiseen liittyvien erityisvaikeuksien diagnosointi. Diag-
noosi on pohja autistisen henkilon kuntoutukselle. (Halme 1998, 7; Réty 1998, 85,
90.) Diagnoosin saatuaan perhe saa tiedon Autismi- ja Aspergeryhdistyksesta seka ver-
taistukiperheestd. Perheelld on mahdollisuus ottaa yhteyttda joko yhdistykseen tai ver-

taistukiperheeseen heti, jo sairaalassa ollessaan. (Turkki 2008.)

Suomessa autismidiagnosoinnin apuvalineend kaytetddn ABC-asteikkoa. Asteikolla
on 57 kysymysté, jotka pitavét sisilldan keskeiset autismin piirteet mitaten sensorisia
valmiuksia, kontaktin, kehon ja objektien kaytt6gd kommunikaatiota sekd sosiaalisia
taitoja. Erilaisia sosiaalipalveluja tarjoava ja kehittdva Honkalampisaétit on kehittd

nyt myos 0-3 kuukauden ikéisten lasten autismiepdilyn avuksi kayttéytymiskuvauk-
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siin pohjautuvan asteikon. Asteikolla selvitetéan autistisen henkilon kayttaytymisen
profiilia kommunikaation, kontaktin, outojen kayttaytymismallien ja arsykkeisiin rea-
gointitapojen pohjalta. (Réty 1998, 81.)

Neurologisella osastolla lapsi on viiden péivan tutkimusjaksolla, jonka aikana lapsen
annetaan ensitietoa lapsen autismista. (Puruskainen 2009). Ensitieto tarkoittaa diag-
noosin kertomista potilaalle ja hanen laheisilleen. Se ei kuitenkaan ole pelkast&an tie-
don antamista vaan siihen sisdityy myos potilaan ja hénen perheensa tukeminen krii-
Sissg, asenteisiin vaikuttaminen, toivon herdtaminen ja toimintaan ohjaaminen. (Han-
ninen 2004, 21-23.)

Ensitiedon antamisella pyritédn saavuttamaan tasapaino realistisen toivon ja riittavan
rehellisyyden vélille. Realistinen toivo tarkoittaa uskon lisédmista tulevaisuuden suh-
teen. Vanhemmille voidaan esimerkiks kertoa, ettéd kuntoutuksella on saatu hyvia tu-
loksia autistisen lapsen kehityksen edistamisessa. Riittava rehellisyys sen sijaan tar-
koittaa asoiden puhumista suoraan, ei kaunistellen. Ensitiedon antamistavalla on suuri
merkitys vanhempien sopeutumiselle. Ensitiedon saaminen ei ole positiivinen koke-
mus, mutta vdhemman negatiivisen siité tekee ensitietoa antavan amméttilaisen oike-

anlainen tapa kertoa asiasta. (Hanninen 2004, 22-24.)

Autismiin saattaa liittya viela nykydankin harhaluuloja. Aikaisemmat mééritelmét ja
oletetut syyt ovat jéttaneet siihen leimansa. Viela 1960-luvulla lapsen autismia pidet-
tiin ditien syyna. Aiteja syytettiin tunnekylmyydesta lasta kohtaan, jonka vuoksi lap-
sestaoli tullut siséénpéin kaantynyt ja kommunikointikyvyton. Tutkimuksissa todettiin
autististen lasten atien olleen korkeasti koulutettuja, mink& oletettiin viittaavan siihen,
ettei aideillariittanyt aikaa ja energiaa lapsille. My6hemmin tamé on selitetty sill&, etta
korkeasti koulutetut vanhemmat hakivat lapselleen asiantuntija-apua herkemmin kuin
kouluttamattomat vanhemmeat, ja tulivat siten tutkijoiden tietoisuuteen. Sittemmin, uu-
sien tutkimusten my6ta autismin syyn on todettu olevan biologinen ja vanhat usko-
mukset ovat vahitellen kumoutuneet. (Timonen & Tuomisto 1998, 11-40.)
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2.2 Lapsen autismi ja vanhemmuus

Autistisen lapsen vanhemmuus koostuu erilaisista rooleista. Vanhemmuus rakentuu
Vanhemmuuden roolikartan mukaan viidesta keskeisestd paakohdasta. Vanhempi on
lapselle huoltaja, eléman opettaja, ihmissuhdeosagja, rakkauden antaja ja rajojen aset-
tga. Lapsen kasvaessa ja kehittyessd vanhemmuus mukautuu ja muuttuu lapsen tarpei-
siin nahden jatkuvasti. Vanhemmuus on haasteellinen, [&pi eldman kestéva tehtava
(Helminen & Iso-Heiniemi 1999, 9, 32.) Kun lapsella on erityisen tuen tarve, van-
hemmuus on tavallista haastavampaa ja raskaampaa. Erityislgpsen vanhempi on sidot-
tu lapseensa eri tavalla, tiukemmin kuin kehitystasoonsa néhden normaalisti kehitty-
neen lapsen vanhempi. Vanhempi saattaa joutua hyvaksymaan sen, etta hanen taysi
vastuunsa | apsesta jatkuu lapsen aikuisuuteenkin. (M aattéa 1999, 58-61.)

Autistisen lapsen eldméan ja hanen vanhempiensa vanhemmuuteen selkeimman eri-
tyispiirteen tuo lapsen sosialisaatiokyvyn, eli lapsen kyvyn olla yhteydessa muihin ih-
misiin, puuttuminen tai vajaavaisuus. Lapsen kommunikaatio, sosiaalisuus, kayttayty-
minen ja reagoiminen eri tilanteisiin ja aistidrsykkeisiin saattavat olla totutusta hyvin
poikkeavia. Autistinen lapsi on suuri haaste koko perheelle ja hdnen erikoisen kayttay-
tymisensa ymmartaminen vie aikaa. (Ikonen & Suomi 1998, 53-54.)

Autismiin liittyvéat harhaluulot saattavat aiheuttaa vanhemmille psyykkisia vaikeuksia
sopeutumisessa. Vaikka vanhemmat tietdisivét vanhojen oletusten olevan vééria, he
Saattavat pohtia omaa vanhemmuuttaan hyvin kriittisesti. Vanhempien vélille voi
muodogtua ristiriitoja, koska molemmat kayvét 1api omaa kriisidén eivéatka vattamatta
voi keskugtella asiasta keskenadn. Vanhempien taytyy tasapainoilla normaalin perhe-
elaman ja diagnoosin aiheuttaman tunnemyllgkan valilla (Lillrank 1998, 51-53.)

Vammaisen lapsen perhe tarvitsee kaiken mahdollisen tuen, jonka yhteiskunta voi tar-
jota. Tuen tarpeen kesto ja méaré vaihtelevat perheiden valilla, mutta diagnoosin saan-
nin jalkeen perheiden tuen tarve on yleensa suurimmillaan. (Waldén 2006, 148.) Var-
hain saatu sosiaalinen tuki on siis merkittava tekija perheiden sopeutumisessa uuteen
tilanteeseen. Perheen saamaan varhaiseen tukeen kuuluu parhaimmillaan ensitiedon
saannin ja sairaalan henkildkunnan tuen lisdksi sukulaisten, ystévien, |dheisten ja mui-
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den perheen kanssa tekemisissa olevien ihmisten tuki ja huolenpito. (Kujanpda & Nor-
vapalo 1998, 241-243.)

Autismidiagnoosin saaminen voi olla perheelle seka helpotus etta kriisi. Vanhemmat
ovat todenndkdisesti havainneet lapsen erilaisuuden ikétovereihin ndhden jo ennen
diagnoosia ja silloin diagnoosi antaa télle erilaisuudelle nimen. Silti autismi saattaa ol-
la ké&sitteend vieras ja vaatii vanhemmalta paljon uuden opettelua ja totuttelua. (Kujan-
paa & Norvapalo 1998, 29-32.)

Kun elamé& mullistuu ja ihminen joutuu miettimaan eldmaénsa uudessa valossa, Voi-
daan puhua kriisistd. Autismin kohdalla el voida kuitenkaan puhua akillisesta kriisista,
silla lapsen ongelmat ovat selkeita ja huoli lapsen kehityksestd on ollut jo olemassa
Kysymys on pikemminkin pitkittyneesta kriisista. Vanhempien tunteet toivon menet-
tamisestd ovat diagnoosin my6ta pinnalla. Kriisin aiheuttaa siis vanhempien suru siitg,
etta lapselle on annettu diagnoosi pysyvasta kehityshéiriésta. Toivo siitd, etta lapsen
ongelmat olisivat lievempidtai ohimenevid, on menetetty. (Gillberg 1999, 72-76.)

Kriisid el pida kuitenkaan kéasittéa vain negatiivisena kéasitteend, vaan siihen sisdltyy
aina myos kehittymisen mahdollisuus (Palosaari 2007, 22-24). Kriisit kuuluvat erot-
tamattomasti elamé&an ja elama voidaan kasittda jatkuvaksi psyykkisten kriisien sar-
jaks (Malinen & Nieminen 2001, 8). Kriisin vaiheet ovat sokki, sekasorto, toipumi-
nen ja uudelleenjasentaminen. Tuen tarve on tarkeda kriisin jokaisessa vaiheessa, jot-
ta madranpadhan, uuteen tilanteeseen sopeutumiseen, pdastéan kivuttomammin. (Cull-
berg 1991, 140-141.) Perheiden sopeutumiskyvyt ovat erilaisia, toiset vanhemmat so-
peutuvat lapsen erityisen tuen tarpeen diagnosointiin erittain hyvin, kun taas toiset lu-
histuvat téysin. Sopeutuminen on pitka prosessi, jonka diagnosointi kdynnistaa.

Vanhemmat rakentavat mielikuvaa lapsen kehityshairiosta sen tiedon seka niiden us-
komusten pohjata, jotka heilld jo on. Oikean ja realistisen tiedon saaminen on tassa
valheessa sopeutumisprosessin etenemisen kannalta erityisen térkeda (Davis 2003,
19-24.) Perheen kriisia voidaan tarkastella myos vuorovaikutuksellisen teorian néko-
kulmasta. Vuorovaikutuksellisen kriisiteorian mukaan sosiaaliset prosessit vaikuttavat
perheen selviytymiseen. Esimerkkiné sosiaalisista prosesseista voidaan mainita laheis-
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ten antama tuki ja yhteiskunnan tarjoamat erilaiset tukijarjestelmét. (Rantala 2002, 28)
Kriisistd sopeutumiseen vaikuttaa myos, se millaista eldmanvaihetta perhe elda. Sos-
aalisten verkostojen méaré ja niiden laatu vaikuttavat vanhempien tapaan kokea kriisi

jaselviytyasiita. (Malinen & Nieminen 2001, 8.)
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3 SOSIAALISET TUKIJARJESTELMAT

Anne Waldén (2006, 59) jakaa véitoskirjassaan sairaan ja vammaisen lapsen perheen
sosiaaliset tukijarjestelmé kolmeen ryhméan: virallinen tuki, puolivirallinen tuki sekéa
epavirallinen tuki. Y hteiskunnan tarjoama tuki, kuten essmerkiks sosiaali- ja tervey-
denhoitopalvelut ovat virallista tukea.

Autistisen lapsen kohdalla virallisen tuen muotoja ovat muun muassa Kelan maksama
ale 16-vuotiaan vammaistuki seké erilaiset kuntoutusmuodot. Tassa tutkimuksessa
mainituista tukimuodoista virallisen tuen tarjogjiin kuuluvat Kela, kehitysvammahuol-

kuntoutusta antavat tahot, kuten puheterapeutit.

Puolivirallista tukea on yhdistysten ja jarjestdjen antama tuki seka vertaistuki (Waldén
2006, 59). Tassa tutkimuksessa térkein tarkastelun alla oleva puolivirallisen tuen anta-
jaon Yl&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry. ja sen jasenten toisilleen tarjoama
vertaistuki. Puolivirallista tukea tarjoavat my6s sopeutumisvalmennuskurssit, jotka
ovat useimmiten erilaisten jarjestojen jarjestamia (Alivuori-Salonen 2004, 8).

Epavirallinen tuki on l&hiympériston antamaa tukea. Se voi olla niin keskustelu- ja
kuunteluapua kuin myos kéytéanndnneuvoja seka lastenhoitoapua. Kriisitilanteen sie-
tamisen kannalta |&hiympériston tuki on erittain tarkedd. (Waldén 2006, 62—63.) Téssa
tutkimuksessa olemme mééritelleet perheen lahiympéristoks oman perheen jasenet,
sukulaiset, ystavét ja muut perheelle 1aheiset ihmiset.

Perhe voi saada kaikista sosiaalisista tukijéarjestelmista informatiivista, instrumentaa-
lista sekd emotionaalista tukea. Virallisessa tuessa ja epévirallisessa tuessa tuen pai-
nopiste on erilainen, mutta ne eivét ole toistensa vastakohtia. Perhe voi saada esimer-
kiksi Kelalla asioidessaan myds emotionaalista tukea, vaikkei sitd ehka odoteta sielta
saaduksi. Samoin myos joku l&heinen voi antaa informatiivista tukea.
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4 EKOLOGINEN MALLI SOSIAALISESTA TUESTA

lhmisten valista vuorovaikutuksellista tukea kutsutaan sosiaaliseks tueksi. Schaefer,
Coye jaLazarus (1981) ovat jakaneet sosiaalisen tuen emotionaaliseen, instrumentaa
liseen ja informatiiviseen tukeen. (Schaefer, Coye & Lazarus 1981, Waldénin mukaan
2006, 55.) Tassa tutkimuksessa kdytamme téta sosaalisen tuen mallia. Vakka sosiaa-
lisessa tuessa korostuu sen vuorovaikutuksel lisuus, se voi olla myds epésuoraa eli jon-
kin jarjestelman kautta annettavaa tukea. Erilaisten jarjestelmien kautta annettava tuki
on kontrolloitua viranomaistyota, jota yhteiskunta tukee. (Kumpusalo 1991, 14.)

Emotionaalinen tuki on perheelle annettavaa keskusteluapua ja lésndoloa. Perheelld on
mahdollisuus jakaa kokemuksia ja tunteita. Emotionaalista tukea odotetaan eniten ih-
miselle térkeilta ja laheisilta henkil6ilta. Instrumentaalinen tuki on perheen konkreet-
tista auttamista heidan sopeutuessaan uuteen elamantilanteeseen. Sita voivat antaa su-
kulaiset, l&heiset ja muu lahiyhteisd seka palveluorganisaation tarjoama valiton apu.
Informatiivisella tuella tarkoitetaan lapsen vammaisuuteen liittyvien tietojen ja neuvo-
jen antamista perheelle. (Waldén 2006, 55-57.)

Sosiaalisen tuen tarkein merkitys on sen stressia helpottava vaikutus. Tuettavan on-
gelmasta riippuen tuen painopiste on joko fyysisen, psyykkisen tai henkisen hyvin-
voinnin tukemisessa. Tuen tulisi olla kaytettavissa tuen tarpeen ollessa suurimmillaan,
silloin kun ihmisen omat voimavarat ovat vahissa. Sosiaalinen tuki voi olla joko kenen
tahansa antamaa tukea tai erityiskoulutuksen saaneen henkilon antamaa tukea. Tallais-
tatukeaovat esmerkiks kuntoutus ja erilaiset terapiat. (Kumpusalo 1991, 16 — 17.)

Sosiaalinen tuki vaikuttaa valittomasti vanhemmuuteen, sek@ neuvojen jakamisen etta
henkisen hyvinvoinnin lisdantymisen vuoksi. Emotionaalinen tuki on térked osa van-
hemmuuden kokemista. Kun vanhempi saa tukea kasvatustehtéavaansa, hanen on hel-
pompi myoOs antaa hoivaa ja tukea lapselle. Instrumentaalinen tuki on esimerkiks las-
tenhoitoapua tai taloudellista tukea, miké& tukee vanhemman voimavaroja valillisesti.
Informatiivinen tuki auttaa vanhempia kehittdmaan selviytymiskeinoja vaikeissa tilan-
teissa ja tuo varmuutta lapseen liittyvien, esimerkiks virallisten asioiden hoitamiseen.
(Viljamaa 2003, 25-26.)
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Vanhemmuuden tukeminen diagnoosin saannin jéalkeen tulee perustua tuettavan per-
heen omiin tarpeisiin jatoiveisiin. On selvitettava vanhempien tiedon tarpeet, mita he
jo tietavét lapsen kehityshairiosta ovatko heidan uskomuksensa kehityshéiriosta oikei-
ta ja niin edelleen. Sek& vertaistuen antajan etta sairaalan henkilékunnan on tuettava
vanhemmuutta oikein. Vanhemmat ovat oman lapsensa asioiden asiantuntijoita ja
vanhemmuuden tukemista on myos se, ettd vanhemmat otetaan mukaan kaikkiin lasta
koskeviin asioihin. (Tonttila 2006, 24—26.)

Makrosysteemi

Eksosysteemi

T T T lmntoutus

lait

loulttunr Mesosysteerni
Mikrosysteemi \
sova-lowsa
pethe
arnrmatti-4 htniset sulailaizet
wstavat
tyotoverit vhdistys
paivahoito vertaistuld
Y \/
entyizkasvatus

vertaistuldp erhe

lazwatuslumppatiuns

aszentest

KUVIO 1 Ekologinen malli perheen sosiaalisesta tuesta (ks. Bronfenbrenner 1992,
147-150; Tonttila 2006, 11)
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Tutkimuksessamme olemme jasentdneet perheen saamaa sosiaalista tukea Urie Bron-
fenbrennerin ekologisen teorian eri tasojen avulla (kuvio 1). Tasojen sisdiset, valiset ja
yhteiset vaikutteet méaréavét perheen saamaa tukea. Teorian avulla voimme hahmot-
taa perheen sosiaalisen tuen mddraa ja laatua sijoittamalla tukijérjestelmét ekologisen
teorian systeemeihin. Ekologisessa teoriassa ihmisen vuorovaikutusta voidaan tarkas-
tella neljasta eri systeemista muodostuvana jérjestelmana. Jarjestelméa muodostuu mik-
ro-, meso-, ekso- ja makrotasoista. (Tonttila 2006, 9.) Nama edella mainitut systeemit
ovat keskenddn sisdkkéin siten, ettéd jokainen edeltéva systeemi kuuluu seuraavaan.
Sosiaalinen tuki ilmenee systeemien sisdisistd, valisista ja yhteisisté vaikutteista.
(Waldén 2006, 72.)

Ekologisessa ymparistossa kaikki tahot vaikuttavat toisiinsa ja vanhempien saamaan
tukeen. Lopulta vanhemmat kuitenkin paattavét itse, keita perheen ekologisessa ympé-
ristossa vaikuttaa. Ekologisessa teoriassa otetaan huomioon lagjemmin ympéristdjen
valiset suhteet, jotka vaikuttavat yksilon kayttaytymiseen ja kehitykseen. N&ihin ym-
paristoihin kuuluvat vuorovaikutus erilaisten sosialisaatioiden valilla ja niiden henki-
|6iden yhteisvaikutus, joilla on ymparistoissa toisiinsa vaikuttavia rooleja. Myos yksi-
6n omat roolit ja gjanvietto erilaisissa ympéaristdissi vaikuttavat hdnen kayttaytymi-
seensd ja kehittymiseensd. Y mpéristéihin kuuluvat myos yhteiskunnalliset asiat kuten
esimerkiksi asenteet ja lait. Nama edelld mainitut ymparistét muodostavat erilaisia

systeemejd, jotkatoimivat eri tasoilla. (Bronfenbrenner 1981, 194-198.)

4.1 Perheen ja ldheisten antama sosiaalinen tuki

Oma perhe ja laheiset ovat [&himpana vanhempia ja lapsen autismin diagnosoinnista
aiheutuvaa kriisia. Perheen ja ldheisten antama tuki on osoittautunut useassa tutki-
muksessa tarkeimmaksi selviytymisté edistévaksi tekijaksi (ks. Waldén 2006, Tonttila
2006.) Perheen sisédlla annettava ja laheisten antama sosiaalinen tuki sijoittuu ekologi-
sen mallin mikrosysteemiin. Kaikki sosiaalisen tuen muodot ovat mahdollisia mikro-
tasolla. Tassd luvussa tarkastelemme vanhempien omia voimavaroja seka puolison tu-

en, vanhempien keskindisen suhteen ja Idheisten tarjoamaa tukea ja voimavaroja.
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Mikrosysteemi on kokonaisuus, joka muodostuu erilaisista toiminnoista, rooleista ja
henkilojen vdlisista suhteista. Mikrosysteemissa tuen antgjat ovat fyysisesti lasna
(Bronfenbrenner 1992, 146-147.) Mikrosysteemiin luetaan perheen ja l8heisten lisaksi
myo6s ne ympéaristot, joihin yksilo on valittdmassa yhteydessd, kuten esimerkiksi péi-
vakoti, koulu tai tyopaikka. Mikrosysteemin laatu riippuu siitd, miten erilaiset mik-
rosysteemit tuottavat kehitysta yksilon elamasss, tarjoavat oikeanlaisia haasteita ja
ovat emotionaalisesti oikeita. (Tonttila 2006, 9.) Esimerkiksi se, etté |&heiset hyvaksy-
vét lapsen kehityshéirion ja antavat vanhemmille emotionaalista tukea parantaa mik-

rosysteemin laatua.

Jokaisella perheenjasenella on vaikutus toisiinsa ja kaikki, mikéa vaikuttaa yhteen per-
heenjaseneen, vaikuttaa myds muihin. Perheen sisélla on erilaisia osasysteemejd, joita
ovat esimerkiksi parisuhde, vanhemmuus, sisaruus ja muut perheen ldheiset suhteet.
(Rantala 2001, 27; Bronfenbrenner 1992, 148-150.) Perheen sisdlla oleva tarkein tuki
on vanhempien omat voimavarat. Tadlaisia ovat fyysinen ja psyykkinen terveys, itse-
tunto, tiedot ja taidot sekd kyky yleensakin selviytya haasteellisista tilanteista. (Henti-
nen & Kyngas 1995, 13.) Perheen sisdiset systeemit kuten esimerkiksi sisaruus tai
vanhempien parisuhde, voivat joko tuoda tai rajoittaa perheen voimavaroja. Perheen
sisdinen toimivuus ja ilmapiiri voivat héiriintyd monesta syystd. Taman vuoksi etenkin
perheet, joissa on erityista tukeatarvitsevalaps kaipaavat tukea.

Erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen vanhemmat tarvitsevat positiivista tukemista,
kannustusta ja myotaelamista (Waldén 2006, 63). He tarvitsevat ihmista, jolle he voi-
val puhua asioistaan ja omista tunteistaan liittyen lapsen kehityshéirioon. Tama
edesauttaa asian kasittelya Keskusteluapu ja myétéelaminen ovat |dheisten antamaa
elaman tukemista (Virpiranta-Salo 1992, 34). Pagjasen (2007, 62) V&estoliitolle teke-
man tutkimuksen mukaan isovanhemmat ovat eniten lasta satunnaisesti hoitava taho.
Seuraavaksi yleisin lastenhoitoapu ovat ystavét, tuttavat seka hyvét tyotoverit. (Jurve-
lin, Kyngéds & Backman 2006, 21.) Muuta laheisten antamaa instrumentaalista tukea
on esimerkiks taloudellinen tuki, kotitdissa auttaminen, kuljettaminen tai tavaroiden

hankkiminen (Kumpusalo 1991, 14). Laheiset voivat antaa myds informatiivista tukea,
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mikali heilla on tietamysté ja kokemusta lapsen kehityshéirioon liittyen (Waldén 2006,
63).

Mikrosysteemia tarkasteltaessa on otettava huomioon myos se, ettéd jokaisella siihen
siséltyvalla henkil6lla on tunnusomaiset temperamentin, persoonallisuuden ja kasitys-
jarjestelmien piirteet. (Bronfenbrenner 1992, 147.) Y mpéristtt eivét ainoastaan vaiku-
ta vanhempiin ja heidéan saamaansa mahdolliseen tukeen, vaan myos vanhemmat itse
seka heidan persoonalliset piirteensd vaikuttavat ymparistoihinsd. Vanhempien omi-
naisuuksien kehittyminen ja heidan sopeutumisensa lapsen autismidiagnoosiin on yk-
silollista Yksilolliset erot johtuvat ympéariston ja henkildn vuorovaikutuksesta henki-
[6n siihenastisen eldmén aikana. Henkilon nykyinen kehittyminen méaérittelee tulevaa
sopeutumista. Vanhempien persoonalliset erot on pyrittéva ottamaan huomioon per-
hetté tuettaessa. (Bronfenbrenner 1992, 106-110.)

Puolison antama tuki on osa parisuhdetta ja vanhemmuutta. Puolison osallisuuden tér-
keys korostuu perheessd, jossa on erityista tukea tarvitseva laps. (Rantala 2001, 27—
28.) Waldén (2006, 48) kirjoittaa véitdskirjassaan puolison antaman emotionaalisen
tuen olevan erittéin tarkeda ja siksi parisuhdetta tulisi tukea ja jarjestdd vanhemmille
mahdollisuus parisuhteen hoitamiseen. Vanhempien sopeutumiskyky riippuu myos sii-

ta, millainen parisuhde heilla on.

Puolison antama tuki voi olla emotionaalista, instrumentaalista sek& myos osittain in-
formatiivista. Parhaimmillaan vanhemmat sopeutuvat lapsen diagnoosin kumppanei-
na, vaikka suhde saattaakin lapsen kehityshdirion myota muuttua. Tilanne on vaikein
silloin, jos toinen vanhempi jollakin tapaa syyllistéd toista vanhempaa perheen tilan-
teesta tai lapsen kehityshéiriosta. (Davis 2003, 34.) Tall6in emotionaalinen tuki puut-
tuu tal j&a vajaaks. Toisen puolison lasndolo ja keskustelu hénen kanssaan ja myo6té
elaminen on puolison antamaa emotionaalista tukea. Kaikki perheen eteen tehdyt tyot
ovat osa instrumentaalista tukea. Vanhemmat voivat tukea toisiaan myds antamalla
toiselle vanhemmalle omaa aikaa esimerkiksi hoitamalla lapsia. My6s informatiivisen
tuen antaminen on mahdollista, jos toisella vanhemmalla on enemman tietoa lapsen
kehityshairiosta. (Waldén 2006, 63.)
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Perheen suhteet l18heisiin saattavat hairiintya silloin kun lapsella todetaan erityisen tuen
tarve. Léheiset saattavat vetaytya vaikeasta tilanteesta tilapaisesti tai jopa pysyvasti,
mika voi loukata vanhempia sillé he tarvitsisivat tukea juuri silloin. Syynd on usein se,
etta laheiset tuntevat, ettelvat osaa tukea perhetta riittavasti. Muita mahdollisia syita
ovat negatiiviset ja ennakkoluuloiset asenteet lasta kohtaan. Perheen sosiaaliset kon-
taktit saattavat rgjoittua myos kéytannon syistd, esimerkiksi lapsen hoito-ongelmien
vuoksi, silld vanhempien on vaikeaa jarjestdd ailkaa ldheisille. Jos vanhemmilla e ole
laheisia suhteita muihin ihmisiin, perhe on syrjdytymisvaarassa. Mikali laheisten an-
tamatuki jostain syysté puuttuu, olisi térkeda, etta perhe saisi enemman tukea muualta,
joko virallisiltaja puoliviralisilta tahoilta. (Waldén 2006, 51, 63.)

4.2 Sosaalisten jarjestelmien tarjoama tuki

Mikrotasosta seuraavat tasot ovat meso- ja eksotaso (kuvio 1). Tassa luvussa tarkaste-
lemme meso- ja eksotasoissa olevia tukijarjestelmia ja prosessegja. Tukijérjestelmista
esittelemme varhaiskasvatuksen, kuntoutuksen, jarjestojen ja muiden puolivirallisten
tahojen, sopeutumisvalmennuskurssin ja neuvolan antamaa tukea ja sen merkitysta.
Samassa yhteydessa kasittelemme naiden kyseisten tahojen ja vanhempien vélisesta
vuorovaikutuksesta muodostuvia prosessgja ja niiden merkitysta. Edellisen kaltaisia
prosessgja tydssdmme ovat erityiskasvatus, kasvatuskumppanuus, kuntoutus ja ver-
taistuki. On tarkoituksenmukaista kasitella meso- ja eksotasoa samassa yhteydessa,
silla jokainen mesotasolla esiintyva tukijéarjestelmé saa aikaan omankaltaisiaan proses-
sgja. On esimerkiks luontevaa puhua kasvatuskumppanuudesta varhaiskasvatuksen

yhteydessa.

Kaikkien tukijarjestelmien ja prosessien tarkoituksena on tukea vanhemmuutta. Van-
hemmuuden tukeminen on vanhempien todellista kuulemista ja vastuun jakamista.
Kokemus siitg, ettd ammeattilainen tai 1&heinen ihminen on aidosti kiinnostunut ja suh-
tautuu lapseen positiivisesti, vahvistaa myds vanhemman positiivista kuvaa lapsesta
tukien ndin vanhemmuutta. Asiantuntijoiden tehtdvana on tukea vanhempia edistéen
lapsen ja vanhemman vuorovaikutusta ja rohkaisten vanhempia itseédén asiantuntijoik-
Sl oman lapsensa asioista. Vanhemmat tuntevat lapsen ekologisen ympériston ja asian-
tuntijoilla on puolestaan tietoa ja taitoa lapsen autismista ja kuntoutuksesta. Asiantun-
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tijoiden tehtavana on vahvistaa vanhempien tarvitsemia erityistaitoja ja vanhemmuu-
den identiteettid. (Tonttila 2006, 24-28.)

Perhetta koskevat sosiaaliset tukijérjestelmét sijoittuvat ekologisen teorian mesotasol-
le. Mesosysteemi muodostuu yksilon eldmaén sisdltyvien mikrosysteemien systee-
meisté ja mikrosysteemien valisista suhteista, esimerkiksi kodin ja péivakodin valisis-
ta suhteista. (Bronfenbrenner 1992, 148.) Mesotasolla toimivat ne tahot, jotka tukevat
vanhempien kasvatustyotd. Mesosysteemi muodostaa sosiaalisia verkostoja, jotka
toimivat vanhempien tukena kasvatustydssd. Mesosysteemin laatua voidaan mitata

ndiden yhteyksien méarélla jalaadulla. (Tonttila 2006, 10.)

Eksosysteemiin kuuluvat [&hiympéristoa lagjemmat systeemit. Ne vaikuttavat yksil6on
valillisesti, kuten esimerkiksi erilaiset yhteiskunnan tukijarjestelmét. (Tonttila 2006,
10.) Eksosysteemi muodostuu mikro- ja mesotason vélisista prosesseista (Bronfen-
brenner 1979, 237). Prosessit ja yhteydet kahden tai useamman ympériston valilla si-
saltyvét eksosysteemiin, tallaisia prosesseja ovat essmerkiks kasvatuskumppanuus ja
sosiaalinen turvaverkosto (Bronfenbrenner 1992, 148; Tonttila 2006, 11). Eksosys-
teemissd vaikuttavat prosessit tukevat vanhempia vélillisesti ja prosessegja ohjaa am-
mattilaisten ammattitaitoisuus, yhteistyd muiden mesotasolla toimivien tahojen kans-
sa, ammattilaisten ja vanhempien vuorovaikutus ja yhteistyohalukkuus. Eksotason an-
tama sosiaalinen tuki on valillistd. Ammattihenkilostdlle on kehittyneiden prosessien
my6ta muodostunut keinoja antaa vanhemmille informatiivista ja instrumentaalista tu-

kea.

4.2.1 Varhaiskasvatus ja kuntoutus

Varhaiskasvatus on alle kouluikaisten lasten eri elamanpiireissa tapahtuvaa kasvatuk-
sellista vuorovaikutusta. Tavoitteena on tukea lasten tasapainoista kasvua, kehitysta ja
oppimista. Varhaiskasvatukseen kuuluu myos kasvatuskumppanuus ja erityinen tuki.
Y hteiskunta jérjestédd, valvoo ja tukee varhaiskasvatusta ja vastuu palveluiden jarjes-
tamisesta on kunnalla ja yksityisilla tahoilla. (Mitd on varhaiskasvatus 2007.)
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Varhaiskasvatuksen tavoitteena on tukea vanhempia kasvatuksessaan informatiivi-
sesti ja instrumentaalisesti. Varhaiskasvatusta antavat ammattilaiset voivat tydssaan
tukea vanhempia myos emotionaalisesti. Y hteistydlla vanhempien kanssa tulisi pyrkia
kumppanuuteen ja tasa-arvoisuuteen. Vanhempien ja asiantuntijoiden, esimerkiksi
paivakodin henkilokunnan ja terapeuttien vélille kehittyva suhde méérittelee tuen te-
hokkuutta. (Davis 2003, 42-43.) Varhaiskasvatusta ohjaavat arvot ja jatkuva arvioin-
ti- ja kehittamistoiminta. Valtakunnallista varhaiskasvatusty6té ohjaavat arvot pohjau-
tuvat keskeisiin kansainvdisiin lapsen oikeuksia méaritteleviin sopimuksiin ja kansal-
lisiin sdadoksiin. (Varhaiskasvatuksen arvopohja 2006.) Valtakunnalliselta tasolta
toimintaa ohjataan valtakunnallisella var haiskasvatussuunnitelmalla. Taméan suunni-
telman pohjalta kunnat ja yksityiset tahot méarittelevat omat suunnitelmat, joista ede-
téaén edelleen yksikon ja sitten lapsen omaan varhaiskasvatussuunnitelmaan. (Toden-
tuva Vasu 2006.) Lapsen varhaiskasvatussuunnitelman vanhemmat ja paivahoidon
henkilostd laativat yhdessd. Suunnitelma on kasvattgjien tyovédline. Siind otetaan
huomioon lapsen kaikki elamaan ja kasvatustyohon vaikuttavat asiat, kuten esimerkik-
si kokemukset ja lapsen mielenkiinnon kohteet. Lapsen erityisen tuen tarve on kirjat-
tava varhai skasvatussuunnitelmaan ja myos ne keinot, joilla lasta tuetaan. (Lapsen Va-
su 2007.)

Koska perheen ympéristét vaikuttavat perheen voimavaroihin ja ragoituksiin, myds
paivahoito vaikuttaa vanhempien saamaan tukeen (ks. M&&tta 1999). Perheen el&dman-

hoidon henkil6ston tulee havaita perheen avuntarve. (Pihlaja 2001, 18-19.) Keskuste-
lu, tiedon antaminen, ja vanhemmuuden tukeminen ovat esimerkkeja péivahoidon an-
tamasta tuesta (Waldén 2006). Tukitoimia ja pedagogiikkaa voidaan suunnitella, lap-
sen tarpeet huomioon ottaen jo ennen tutkimuksia tai diagnoosia (Pihlaja 2001, 21—

22).

Sosiaalisen kanssak&ymisen taidot ovat keskeisid ammatillisen osaamisen edellytyk-

sid kuntoutusta ja varhaiskasvatusta antavien ammeattilaisten tyossi. Kuntoutusta anta-
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107-108.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa tydskentelevien yhteisty6 edesaut-
taa lapsen kuntoutusta ja tukee vanhempia. Y hteistyon kehittdminen toimivaksi, esi-

koetaan hyodyllisiksi. (Tonttila 2006, 142-160.)

Paivahoidossa erityista tukea tarvitseva laps tarvitsee erityiskasvatusta. Erityiskas-
vatuksella tarkoitetaan erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen péivahoidon
osuutta. (Tonttila 2006, 53.) Erityiskasvatus on lapsen kehityksen haasteiden huomi-
oon ottamista ja lapsen tukemista kasvatustyon tyomenetelmia kayttaen. Erityiskasva-
tus on osa lapsen kuntoutuskokonaisuutta. (Pihlaja & Svéard, 1996, 90.) Erityiskasva-
tusta voidaan tarjota erilaisissa pavahoidon ryhmissi. Lapsi voi olla yksindan integ-
roitu kehitystasonsa mukaisesti normaalisti kehittyneiden ryhméan tai integroituun eri-
tyisryhmaan, jossa osa lapsista tarvitsee erityista tukea, mutta suurimalla osalla lapsis-
tae ole erityisen tuen tarvetta. Liséksi lapsi voi saada erityiskasvatusta erikseen muo-
dostetussa erityisryhmasss, jossa kaikki lapsen tarvitsevat erityista tukea. (Tonttila

2006, 53.)

Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutukseen osallistuvat sekd vanhemmat etta
kuntoutusta. Paivakodin henkilokunnan liséksi esimerkiksi lapsen puhe- ja toimintate-
rapeuteilla on merkittava osuus kuntoutuksen toteuttamisessa. Asiantuntijat vaihtavat
keskendan lasta koskevat kuulumiset |&hes paivittdin ja vanhempien kanssa pidettévét
palaverit ovat séanndllisia (Pihlaja & Viitala 2005, 97-107.)

Kuntoutusta antavat tahot ovat vuorovaikutuksessa perheen kanssa ja sijoittuvat nain
ekologisen ympériston mesotasolle (kuvio 1). Lapsen kuntoutus muodostuu vanhem-
pien ja kuntoutusta antavien tahojen valisista prosesseista joten se sijoittuu ekologises-
sa systeemissa eksotasolle. (Bronfenbrenner 1992, 148.) Kuntoutuksen ja terapioiden
tavoite on mahdollistaa lapsen itsenainen toiminta ja yll&pitada toimintakykya. Mita it-
sendisemmin lapsi pystyy toimimaan sitéd vdhemman lapsi tarvitsee vanhempiensa
apua. Taldin myds vanhemmat saavat omaa aikaa ja voimavaroja. (Maatta 1999.)

perhetta parhaalla mahdollisella tavalla (Waldén 2006, 49).
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Asiantuntijoiden térked tehtéava on opastaa vanhempia auttamaan itse omaa lastaan.
Erityislapsen vanhempi tarvitsee erityisosaamista lapsen hoitoon liittyen, mutta myds
vanhemmuuden identiteetin sdilyminen on tarkedd. Vanhempi e ole lapselle terapeut-
ti, vaan rakastava ja vastuullinen vanhempi. Asiantuntijoiden ja vanhempien kump-
panuus on siis myos roolien sailymisen kannalta téarkeda. (Maatta 1999, 100-101.)

Lasten kehityshéiridihin on kehitetty paljon erilaisia kuntoutus- ja opetusmenetelmig,
joiden kayttdmiseen vanhemmat tarvitsevat aluks tukea ja ohjausta. Kuntoutusohjaa-
janatal kotikuntouttajana voi toimia esimerkiksi perhetyontekija Kuntoutus olisi hyva
saada kayntiin heti, kun autismin ensioireet on havaittu. TAma e kuitenkaan aina to-
teudu, vaan kuntoutuksen alkaminen saattaa viivastya virallista diagnosointia odotet-
taessa. Vanhempien osuus erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksessa on térke-
a4, silla yhteisen arjen sujuminen on edellytys koko perheen hyvinvoinnille. Kuntou-
tuksen edetessa vanhemmat tutustuvat lapseensa, joka on saattanut j&&da hyvinkin vie-
raaksi esimerkiksi kommunikaation puutteiden vuoks. (Kujanpda & Kerola 1998,
241-250.)

Vanhemmat ja asiantuntijat ovat erilaisia lapsen tuntijoita, mutta molempien tiedot
ovat lapsen kuntoutuksen kannalta térkeitd. He ovat tietoinensa tasavertaisia, he otta-
vat toistensa mielipiteet huomioon ja heilla on yhteisia pgamaéria lapsen suhteen. Tal-
laista suhdetta voidaan kutsua kasvatuskumppanuudeksi. (Davis 2003, 42-43.) Kas-
vatuskumppanuus on vanhempien ja asiantuntijoiden valisten suhteiden muodostama
prosessi, minka vuoks kasvatuskumppanuus sijoittuu ekologisessa systeemissa ekso-
tasolle (Bronfenbrenner 1992, 148).

Kasvatuskumppanuuden tavoitteena on tukea lapsen ja vanhemman suhdetta ja ottaa

vanhemmat osallisiksi my6s paivahoidon ja kuntoutuksen antamaa kasvatusta. Tavoit-
teena on jakaa kasvatustehtavéa ja -vastuuta kodin ja paivahoidon seké kuntoutuksen
valilla (Kaskela & Kekkonen 2006, 17-46.) Kasvatuskumppanuutta ohjaavat kuule-
misen, kunnioituksen, luottamuksen ja avoimen dialogin periaatteet. Kasvatuskump-

panuus rakentuu véhitellen. Se alkaa perheen enssmmaéisesta vierailusta paivahoitoon
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tal kuntoutusta antavaan paikkaan ja jatkuu tutustumisena, paivittaising kohtaamisina,
kasvatuskeskusteluin ja erityisen tuen tilanteissa. (Kaskela & Kekkonen 2006, 17-46.)

Aina yhteisty0 ja kasvatuskumppanuus perheiden kanssa el suju mutkattomasti. Per-
heiden yksilollisyys ja erilaiset tarpeet asettavat haasteita varhaiskasvatusta ja kuntou-
tusta antaville tahoille. Vanhempien haluttomuus osallisuuteen kasvatuskumppanuu-
dessa ja eridva mielipiteet asettavat myds omat haasteensa ammattilaisille. Kasva-
tusalan ammattilaisten tulisikin osata myds perhetyon taitoja. (Pihlaja & Viitala 2005,
108-109.) Myds vanhemmat voivat kokea, ettel yhteisty0 varhaiskasvatusta antavien
tahojen kanssa onnistu. Resurssipula, organisaatioon liittyvét esteet ja tyontekijoiden
omat asenteet voivat olla esteend yhteistyolle. (Pihlgja & Viitala 2005, 108.) Lapsen
kanssa tyoskentelevien tyontekijoiden ammattitaito ja vuorovaikutustaidot vaikuttavat
perheen kokemukseen saadusta tuesta. Vanhemmilla ja ammattilaisia saattaa olla mie-
lipide-eroja lasta koskevissa asioissa, miké vaikeuttaa yhteisty6ta Ammattilaisen on
tarkeda kyeta perustelemaan mielipiteensa ja tekonsa ammatillisiin tarkoituksiin pe-

rustuen.

4.2.2 Jarjestojen yllgpitama toiminta

Jarjestdjen toimenkuvaan kuuluu jasenten edunvalvonta, vertaistoiminnan seka vapaa-
ehtoistoiminnan mahdollistaminen, tutkimus- ja kehittamistoiminta, hyvinvointipalve-
lujen tuottaminen ja yhteistyd muiden tahojen kanssa. Jarjest6t ja yhdistykset antavat
jasenilleen mahdollisuuden osallistumiseen ja tukeen. Jarjest6t tukevat myds kansalai-
sen aktivoitumista omien etujen ja oman vertaisryhméan etujen gjamisessa. Paikal-
lisyhdistykset tarjoavat vertaistuen mahdollisuuden ja voivat ottaa huomioon oman
alueen erityispiirteet. (Dufva 2003, 11-18.)

Y hdistysten jérjestama toiminta tuo vanhemmille ja lapsille mahdollisuuden osallistua
jausein myos lapselle mahdollisuuden harrastaa. Edell& mainitut toiminnot ovat inst-
rumentaalista tukea. Y hdistys antaa myos tietoa vanhemmille, mik& puolestaan on in-
formatiivista tukea. Paikalliset yhdistykset toimivat ihmisen lahella ja ihmisella on
mahdollisuus saada my6s emotionaalista tukea yhdistykseltad Y hdistyksen toimintaan
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kuuluu myds vertaistoiminta ja koska vertaistuki muodostuu vanhempien ja vertais-
perheiden valisista suhteista, kuuluu vertaistuki eksosysteemiin.

Sairauden ympérille muodostunut yhdistys toimii vanhempien kanssa mesotasolla
(Bronfenbrenner 1992, 148). Erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmille yhdistys
tarjoaa mahdollisuuden tuen saamiseen. Y hdistys tukee vanhempia perheen omat tar-
peet huomioon ottaen. Y hdistys voi antaa perheelle vertaistukes, tietoa ja tukea, es-
merkiksi vapaaehtoistoiminnan keinoin. Koska yhdistys valvoo jasentens etua, voivat
vanhemmat pyytéd yhdistyksestd apua ja neuvoa asioiden hoitamisessa. (Turkki
2009.)

Myds muiden puolivirallisten tarjoama tuki perustuu vapaaehtoiseen toimintaan. Mui-
ta puoliviralisia tukia voivat olla esimerkiksi tukihenkilotoiminta, vapaaehtoinen
neuvonta, tukiperhetoiminta ja muut vapaaehtoiset palvelutoiminnat. Toiminta perus-
tuu siihen, ettd se on vapaaehtoista, palkatonta ja sita tehdaan tavallisen ihmisen eh-
doin. Vapaaehtoistoiminta kuuluu myds olennaisena osana kirkon ja seurakuntien
toimintaan. (Lehtinen 1997, 17-25.)

Waldénin (2006, 159) tutkimuksessa perheet ovat kokeneet vertaistuen ldhes yhta tar-
kedks kuin ldheisiltd saadun tuen. Vertaistuki on puolivirallisten tahojen tarjoamaa
tukea, mutta sitd voi saada esimerkiks myds muilta vanhemmilta osastojaksojen aika-
na. Vertaistukea saadaan vertaisilta, eli saman kokeneilta vanhemmilta. (Waldén
2006, 159.) Vertaistuki on sosiaalista tukea ja tukee vanhempia informatiivisesti, inst-
rumentaalisesti ja emotionaalisesti. Omien kokemusten ja ongelmien vertailu muiden
saman kokeneiden kanssa tuo tunteen siita, ettel ole yksin ja muutkin ovat kokeneet
saman. Lisdks vertaistuki voi mahdollistaa itsearvostuksen. (Viljamaa 2003, 47.)

Ella Laihon (1997) tekeman tutkimuksen mukaan vertaistuki koettiin korvaamatto-
maksi voimavaraks silloin, kun vanhemmat ovat vasyneita etsimaan tuki- ja aputoi-
menpiteita Lisdks tilanteissa, joissa yhteistyd ammattilaisten kanssa el sujunut, ver-
taistuen antgjat koettiin hyvinatuen, avun ja neuvojen antgjina. Toisten samassa tilan-

teessa olevien tapaaminen antoi myds voimaa jaksaa vanhempana ja puolisona.
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Puolivirallisten jérjestojen yll&pitaméa toimintaa ovat myds sopeutumisval mennus-
kurssit. Sopeutumisvalmennus on osana kuntoutusta jérjestettava kurssi, jolle diag-
noosin saaneen lapsen perhe tai vain vanhemmat osallistuvat. Sopeutumisvalmennuk-
sen jajestgand toimii  useimmiten potilass ja adakasdrjestdét. Raha
automaattiyhdistyksella on merkittava rooli kurssitoiminnan rahoituksessa. (Alivuori-
Salonen 2004, 8.) Sopeutumisvalmennuskurssilla vanhemmat ovat |asné itse. Sopeu-
tumisvalmennuskurssi voikin sijoittua mikrotasolle, mutta myds mesotasolle, koska se

tukee vanhempien kasvatustyota.

Sopeutumisvalmennuksen pddmuoto on yleensd korkeintaan kaksi viikkoa kestava
kurssi, jossa osanottgjat ovat samoja alusta loppuun saakka. Kurssin tavoitteena on pa
rantaa perheen valmiuksia toimia lapsen kehityshéirion kanssa. Perhetté tuetaan 10y-
tamain omat voimavarat ja hyodyntadmaan niita arkipaivan tilanteissa. Lisdksi kurs-
seilla annetaan perheille konkreettista tietoa seka kéytanndn neuvoja koskien lapsen
erityisen tuen tarvetta. Myos vanhempien toisilleen antamat vinkit, neuvot ja kuunte-
luapu ovat térked osa sopeutumisvalmennusta. (Alivuori-Salonen 2004, 8.) Sopeutu-
misvalmennuskurssilta saadaan informatiivista ja emotionaalista tukea. Vanhemmat

saavat myos vertaistukea muilta kurssille osallistuvilta vanhemmilta.

4.2.3 Neuvola ja muut terveydenhuollon peruspal velut

L astenneuvol apal veluiden kayttd on olennainen osa suomalaista vanhemmuutta ja lap-
suutta. Neuvolaty6 on kuntien jérjestdamaa palvelua, jota ohjaa sosiaali- ja terveysmi-
nisterio. Neuvolatyon yleinen periaate on asiakasperheen lagja-alaisen hyvinvoinnin
tukeminen. Perheen elaméntilanteen selvittdminen ja lapsen kehityksen seuraaminen
ovat osa neuvolatytta. Lapsen kehityksen seuraaminen mahdollistaa kehitysviivasty-
mien havaitsemisen. Neuvolassa pyritédn havaitsemaan lapsiperheiden erityisen tuen
tarpeet varhain ja jarjestdméaan tarkoituksenmukaista tukea. Lastenneuvolat tekevét
yhteisty6ta muiden lapsiperheiden parissa tyoskentelevien kanssa. (Rantala 2002, 55—
56, Neuvolat 2009.)

Neuvolapalvelut sijoittuvat ekologisen teorian mukaan mesosysteemiin, koska neuvo-
lassa tehtava tyo tukee vanhempien kasvatustyota (kuvio 1). Tuen saaminen virallisel-
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tataholta olisi tarkedd, jotta perhe saisi voimavaroja (M&étta 1999, 71-82). Erityista
tukea tarvitsevan lapsen vanhemmat kuitenkin kokevat neuvolasta saadun tuen usein
puutteelliseksi. (Waldén 2006, 60.) Neuvolatydssa korostetaan terveiden lasten kehi-
tyksen seuraamista. Erityisté tukeatarvitsevat lapset ohjataan hyvin varhain omien eri-
tyispalveluiden piiriin. (Rantala 2002, 56.)

Muita terveydenhuollon peruspalveluita ovat esimerkikss hammashuolto, sairaanhoito
ja kuntoutus, erikoissairaanhoito, tyoterveyshuolto ja mielenterveyspalvelut. Van-
hemmilla ja heidan lapsillaan on néiden palveluiden subjektiivinen kayttdoikeus ja
my6s ndissa palveluissa vanhemmat voivat saada tukea. Vanhempia voidaan ohjata
terveydenhuollon peruspalveluiden piiriin tai he voivat itse halutessaan niihin hakeu-
tua. (Ks. Sosiadli- jaterveydenhuollon lakisééteiset palvelut 2001.) Terveydenhuollon
palveluista perhe voi saada myds sosiaalisen tuen kaikkia muotoja, esimerkiksi ensi-
tietovaiheessa sairaalassa annettavan ensitiedon tulisi siséltéa kaikkia sosiaalisen tuen
muotoja. Palveluitatarjoavat tahot sijoittuvat ekologisen teorian mukaan mesotasolle,
koska palveluita antavien tahojen kanssa on mahdollisuus vuorovaikutussuhteeseen.
Palvelut sijoittuvat eksotasolle, koska ovat prosesseja, jotka muodostuvat palveluita
kayttavien ja tarjoavien vélisista vuorovaikutussuhteista. (Ks. Waldén 2006, Bronfen-
brenner 1979.)

4.3 Yksil66n vaikuttava asenteet, lait, normit jajarjestelmét

Makrosysteemi on systeemeista lagjin ja sijaitsee yksilostd kauimpana. Se sisaltéa
kaikki yhteiskunnalliset asenteet, lait, normit ja jérjestelmét, jotka vaikuttavat yksilon
kehittymiseen (kuvio 1). (Tonttila 2006, 10.) Yksilon makrosysteemissa vaikuttavia
asioita voidaan mééritella esimerkiksi hanen asuinpaikkansa, sosiaaliluokan, ammatin,
historian eri tapahtumien ja aikakausien tai eldméantapoja koskevilla kohorteilla
(Bronfenbrenner 1992, 149 — 150.)

Lait pohjautuvat yhteiskunnallisiin asenteisiin ja kulttuuriin. Suomen perustuslain sé&

epésuora syrjinta. Erilaisten sosiaali-, perhe- ja vammaispoliittisten linjausten ja lakien
tarkoituksena on yhdenvertaistaa erityista tukea tarvitsevia lapsia ja heidan perheitééan
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suhteessa muihin lapsiin ja heidan perheisiinsd. (Rautavaara, Kauppinen, Salminen &
Wiman 2007, 102.)

Makrosysteemiin kuuluvat asiat médréévat meso-, ekso- ja mikrotasolla olevia asioita.
Palveluita antavat tahot sijoittuvat makrotasolle, koska ne méarittyvét sosiaali-, perhe-
ja vammaispoliittisten lakien ja asetusten mukaan. Makrosysteemissa olevat asiat vai-
kuttavat siihen, millaisia mahdollisuuksia vanhemmilla on saada tarvitsemaansa tukea.
(Virpiranta-Salo 1992, 29.) Palvelujérjestelméi ja eri tahojen toimintaa seké palveluita
séételevét lait ja suositukset. Ne méarittelevét perheen ja yhteiskunnan vélisia suhteita,
taoudellisia tukitoimia, erilaisia palveluita, opetustoimia ja lastenhoitojérjestelmia
(Waldén 2006, 49.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssa tydskentelevien tyonteki-
j6iden on omattava tietty koulutus ja riittdva ammattitaito toimiessaan ammatissaan.
Né&in ollen erityista tukea tarvitseva lapsi saa ammattitaitoista ja hyvaa hoitoa esmer-
kiksi péivahoidossa. (Mé&étta 1999, 50.)

ja suora syrjintd, on sosiaali-, perhe- ja vammaispoliittisissa etuuksissa epéoikeuden-
mukaisuuksia. Harvat sosiaalietuudet perustuvat ainoastaan ryhmakohtaisiin kriteerel-
hin. Useista etuuksista ja palveluista pééttavéat eri viranomaiset ja asiantuntijat harkin-
nan mukaan. Siksi esimerkiksi moniin Kelan myontamiin etuuksiin liittyy paljon vaé
ryydenkokemuksia, ja toisaalta my6s onnistumisen kokemuksia. Myds asuinkunta voi
tacta toisille paremmat etuudet verrattuna esimerkiks viereisen kunnan asukkaisiin.

Taman kaltaiset esimerkit asettavat yksiloita epéatasa-arvoon. (Julkunen 2006, 235.)

Lait ovat muodostuneet eri asenteiden, kulttuurien, etnisten ja uskontojen pohjalta
Asenteet, uskonto, kulttuuri ja etnisyys vaikuttavat myds vanhempien saamaan tukeen.
Asenteet erityista tukeatarvitsevaa kohtaan vaikuttavat vanhempien kokemuksiin tues-
ta. Esimerkiks erilaisuuden hyvaksyminen yhteisdssa ja yhteiskunnassa tukee van-
hempia. On yleisesti hyvaksyttavas, etta erityista tukea tarvitsevia integroidaan yhteis-
kunnan taysivaltaisiks jaseniksi. Kuitenkin edelleen keskustellaan siitd, miten ihmiset
Sietavét erilaisuutta keskuudessaan. (Tonttila 2006, 53.)
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Uskonnon méarittelemét omat saadokset méarittelevdt myods vanhempien saamaa tukea
jaldhimmaisten ja vanhempien tapaa suhtautua asiaan. Kulttuurilliset tavat tarjota apua
vanhemmille vaikuttavat myds vanhempien saamaan sosiaaliseen tukeen. Edellisen
kaltaisiin kulttuurisidonnaisiin asioihin vaikuttavat erilaiset sosiaalipolittiiset jakoperi-
aatteet ja hyvinvointimallit. (Heinonen 1999, 50-59.)

Ekologisen teorian mukaan palvelut, kuten sosiaality6 ja Kela kuuluvat makrotasolle.
Palvelut vaikuttavat vélillisesti perheen saamaan tukeen. Ne tukevat perhetta instru-
mentaalisesti ja informatiivisesti. Palveluja antavilla tahoilla toimivat ihmiset kuiten-
kin kuuluvat mesotasolle, koska he ovat vuorovaikutuksessa perheen kanssa. Kela hoi-
taa Suomessa asuvien perusturvan. Kelan tehtdvana on turvata vaeston toimeentulo,
edistéa terveytta ja tukea itsendista selviytymista. Kela hoitaa perhepoliittisia etuuksia,
jotkatukevat lapsiperheiden taloutta. (Tuet ja palvelut 2008.)

turvallisuutta. Sosiaalityolla pyritéan ehkdisemédn ongelmia ja vahvistamaan tukea
tarvitsevien voimavaroja. Sosiaalityotd tehddan osana sosiaali- ja terveyspalveluja
Tyota tehddan monissa eri toimipaikoissa, esimerkiks sosiaalitoimistoissa, sairaaloissa
jakouluissa. Yksilokohtaisesti sosiaalityontekijéat ohjaavat asiakasta |6ytamaén ne pal-
velut, jotka asiakas tarvitsee. Y hteisdssa tehtévan sosiaalityon tavoite on ehkéistéa on-
gelmia yhteisdissd. Kunnat vastaavat sosiaalipalvelujen jarjestamisestd, toimeentulotu-
en antamisesta, sosiaalisen luoton myontamisestd, sosiaaliturvaetuuksia ja niiden kéayt-
t6& koskevasta ohjauksesta, neuvonnasta sosiaalisten olojen kehittamisesta ja sosiaalis-
ten epdkohtien poistamisesta. (Sosiaalipalvelut 2009.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tassa tutkimuksessa selvitetdan, miten vanhemmat olivat kokeneet sosiaalisen tuen,
mistd vanhemmat olivat saaneet sita ja mika oli ollut sen merkitys. Tuen tarpeen ja
merkityksen tutkiminen keskittyi lapsen diagnosointivaiheeseen. Samalla tutkimme si-
ta, miten Yl&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry. voi tukea autismidiagnoosin
saaneiden lasten vanhempia paremmin diagnoosivaiheessa. Lapsen diagnosointivai-
heella tarkoitamme aikaa siitd, kun vanhemmat saavat ensitiedon siihen, kun perhe
paésee sopeutumisvalmennus kurssille. Tutkimuksessamme etsimme vastauksia seu-

raaviin kysymyksiin:

1. Millaiset ovat vanhempien kokemukset ja toiveet saadusta tuesta ja tuen
tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvai heessa?
2. Millaiga tukea Yl&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry. vois antaa

perheille autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvaiheessa?

Selvitettdessa vanhempien kokemuksia ja toiveita, tuen tarpeet tulevat eslle. Yl&
Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry. haluaa kehittaa toimintaansa siten, etta se vas-
tais paremmin perheiden tuen tarpeisiin. Lisdks tutkimuksemme on yhdistykselle
tyovaline, jollase voi pyrkia vaikuttamaan esimerkiksi palveluiden laatuun.

5.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullinen tutkimus on yhteinen
maaritelma erilaisille tutkimusperinteille. Laadullinen tutkimus edustaa todellisuuden
monitasoisuutta ja subjektiivisuutta. Se on yksiloiden mentaalisten prosessien luoma.
Laadullisia tutkimusmenetelmia kayttéen mahdollistuvat erilaisten kokemusten ja ta-
pahtuminen hahmottaminen. Laadullisessa tutkimuksessa kuvataan jotakin tapahtu-
maa, ymmartamaan tiettyd toimintaa tai antamaan teoreettisesti mielekas tulkinta jos-
takin ilmiostd. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on rakentaa teoria aineiston poh-
jaltajakuvatatodellista elamaa. (Tuomi & Sargjédrvi 2009, 29, 57, 6869, 165.)
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Haastattelu on laadullisessa tutkimuksessa yleisesti kaytetty tiedonkeruumenetelma.
Haastattelussa ihmisille annetaan mahdollisuus osallistua tutkimukseen aktiivisena
osapuolena tuoden néin esille itsedan koskevia asioita mahdollisimman vapaasti. Va-
litsimme tutkimusmenetelméksi teemahaastattelun, koska se on sopiva menetelma ih-
misen kokemuksia tutkittaessa. Teemahaastattelussa haastateltavan on helpompi ker-
toa avoimesti tunteistaan ja gatuksiaan ja teemojen avulla haagtattelija johdattelee
keskustelun pysymista toivotussa asiassa. Tutkimuksemme aihe edellyttéd mieles-
tamme avointa keskustelua. Haastateltavien saadessa kertoa kokemuksistaan omin sa-
noin heidan &anensa tulee kuuluviin paremmin kuin suoriin kysymyksiin vastaamalla
(Hirgjarvi & Hurme 2004, 47-48).

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu on avoin haastattelu, jossa tutkija
pyrkii ennalta laadituilla kysymyksilla [6ytamaan vastauksia tutkimuksensa tarkoituk-
sin tutkimustehtévan mukaisesti (Tuomi & Sarajérvi 2003, 77-78). Teemahaastatte-
lussa tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat (Hirgarvi, Remes & Sajavaara 2007, 203).
Haastatellessamme vanhempia lapsen diagnoosivaiheesta, paasimme léhelle heidan
kokemuksiaan. Ennalta suunnitellun haastattelurungon (liite 1) avulla keskustelu pysyi
tutkimuskysymystemme kannalta oleellisessa aiheessa. Koska kysymykset olivat
avoimia ja vain suuntaa antavia, haastattelu eteni keskustellen. Avoimuuden ja kes-
kustelun takia my6s vanhempien oli helpompi tuoda ajatukset esille. Tutkijan tehtava-
nd on haastateltavan gjatusten, kasitysten, kokemusten ja tunteiden esiintuominen
(Hirgdrvi & Hurme 2004, 40). Haastatteluhetkella motivoimme vanhempia vastaa-
maan kysymyksiin mahdollisimman kattavasti tekemall& tarvittaessa lisékysymyksia,
jotta saimme tutkimuksellemme hyddylliset vastaukset.

Haastattelimme tutkimustamme varten kahdeksaa perhettd, joissa on nuori lapsuusian
autismia sairastava lapsi. Kaikki perheet olivat kahden vanhemman perheita Lapset
olivat tutkimushetkella idtdadn 5-15-vuotiaita, jonka vuoksi lapsen diagnoosista kulu-
nut aika vaihteli. Kaikki perheet asuivat Yl&Savon alueella ja olivat Y& Savon Au-
tismi- ja Aspergeryhdistyksen jasenia. Tutkimukseen osallistuneissa perheissa oli kai-
kissa autistinen lapsi, siksi aspergerin oireyhtyma ei ole esilla tutkimuksessamme.

Toivoimme, etta olissmme saaneet molemmat vanhemmat haastatteluun mukaan vas-
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tausten monipuolisuuden vuoksi. Haastatteluista puolessa oli kuitenkin paikalla vain
aiti.

Tutkittavat perheet valikoituivat Yl&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistyksen kautta
Saimme yhdistykselta niiden perheiden yhteystiedot, joiden lapsen diagnosoimisesta
aikaa vain muutamia vuosia, mutta kuitenkin jo niin pitkaén, etta asiaa oli mahdollista
muistella. Otimme yhteytta kaikkiin kahdeksaan yhdistyksen puheenjohtajan valitse-
maan perheeseen ja kaikki suostuivat haastatteluun. Mielestamme kahdeksan perhetta
oli sopiva mééra ja saturaatiopiste tayttyi. Tuomen & Sargjdrven (2002, 90) mukaan
pienikin aineisto voi olla "kylldinen”, jos siita voidaan tehda yleistyksia Haastattele-
mamme perheet olivat diagnoosivaiheessa olleet samankaltaisessa elaméntilanteessa ja
kamppailleet samanlaisten asioiden kanssa. Havaitsimme hyvin pian haastattelujen al-
kaessa, ettd perheiden mielipiteet tuen saannista kutakin tukea tarjoavaa tahoa kohtaan
olivat hyvin samanlaisia

Pyysimme perheita tutkimukseen puhelimitse ja kerroimme tutkimuksemme tarkoituk-
sesta lyhyesti. L&hempéna haastatteluajankohtaa |ahetimme saatekirjeet (liite 2), joissa
muistutimme |dhestyvastd haastattelusta seka esittelimme haastattelun teemat, jotta
vanhemmat voivat orientoitua aiheeseen. Diagnoosivaiheeseen palaaminen saattaa olla
vanhemmille tunteita heréttéva asia ja siksi oli mielestdmme aiheellista, ettéa he saivat
muistella sitd jo ennen itse haastattelua. Perheet haastateltiin yksitellen ja ennen varsi-
naisia haastatteluja teimme harjoitushaastattelun yhdelle perheistd. Harjoitushaastatte-
lun jAlkeen emme tehneet enda korjauksia haastattelurunkoon, silla totesimme sen toi-
mivaksi. Haastattelun alussa pyysimme haastateltavilta kirjallisen suostumuksen, jotta
voimme kayttéd haastattelusta saamaamme aineistoa tutkimuksessamme (liite 3).
Olimme molemmat mukana jokaisessa haastattelutilanteessa, jotta haastattelut olivat
mahdollisimman samanlaiset kaikille perheille. Haastattelut nauhoitimme nauhurilla,
jonka toimivuutta olimme testanneet harjoitushaastattelulla. Haastattelut kestivét puo-
lesta tunnista puoleentoista tuntiin ja kaikki haastattelut toteutimme viiden viikon ai-
kana kevaalla 2009.



5.2 Aineiston analysointi

Ennen analysointia litteroimme nauhoitetun aineiston tekstiksi. Litteroitua aineistoa
tuli yhteensa 132 sivua. Aineiston litteroinnin teimme mahdollisimman pian haastatte-
lujen jalkeen, jotta tekstin laatu sailyisi hyvana Jaocimme nauhoitetun aineiston kah-
teen osaan ja litteroimme ne kumpikin itsenéisesti. Tassa vaiheessa myds koodasmme
aineiston, jotta voisimme tarvittaessa palata alkuperdiseen aineistoon. Analyysimme
perustui teoriaohjaavaan analyysimalliin. Se el pohjaudu suoraan mihinkdan yhteen
teoriaan, vaan siind on kytkentoja useisiin eri teorioihin. Kasitteistoa ei luoda aineis-
tosta vaan se tulee valmiing, jo tiedettynd. Teoriaohjaavassa analyysissa aikaisemman
tiedon vaikutus on nahtavissd, mutta se ei ohjaa tutkimusta. (Tuomi & Sargjarvi 2009,
117-118.)

Aineiston analyysissi oli kolme vaihetta: pelkistdminen, ryhmittely ja teoreettisten k&
sitteiden muodostaminen eli abstrahointi (Tuomi & Sargjéarvi 2009, 117). Aineiston
ryhmittelyssa kéavimme aineistosta koodatut alkuperéisilmaukset tarkasti 1&pi etsien
samankaltaisuuksia kuvaavia késitteita. Teemahaastattelut etenivat teemojen mukaan
ja kéytimme teemoja hyvdksemme myos jakaessamme alkuperdisilmauksia. Teemat
valikoituivat ekologisen teorian tasojen mukaan. Taman jalkeen pelkistimme ilmauk-
set ja muodostimme kasitteista ala- jaylaluokat (taulukko 1).

TAULUKKO 1 Pelkistettyjen ilmaisujen luokittelu

Pelkistetyt ilmaisut/ensitieto  Alaluokka Yl&luokka
Autismista kertominen Informatiivinen tuki

Myd6tatunnon saaminen Empaattinen tuki Sosiaalinen tuki
Tukien hakemisen opastus Instrumentaalinen tuki

Sosiaalisen tuen merkitystd voidaan tarkastella tyypittelemélla eri perheiden ekologi-
sia systeemejd. Pystyimme piirtdméaén jokaiselle haastattelemallemme perheelle oman
ekologisen systeemin kuvion, josta nékee perhetta diagnosointivaiheessa tukeneet ih-
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miset ja prosessit. Bronfenbrenner (1992, 106—110) on myShemmin t&ydentényt teori-
aansa niin, ettd myos vanhemmat itse omilla henkilokohtaisilla ominaisuuksillaan vai-
kuttavat omaan ekologiseen systeemiinsa ja tdman vuoksi tyypittelimme aineistosta
myos niité tekijoita ja tukimuotoja, joiden me katsoimme edesauttaneen vanhempien
sopeutumista uuteen tilanteeseen.

Tyypittely on analysointimenetelma, mika antaa mahdollisuuden analysoida teemojen
ulkopuolelta esiin nousevia asioita. Ndiden asioiden yhteyksia voidaan néin ollen lin-
kittéa teemoihin ja ne voivat rakentaa ja syventaa tutkimusta tuottamalla merkityksel-
lisempé& ja syvempéa tietoa. (Eskola & Suoranta 1998, 181-184). Tyypittelimme ai-
neistosta ne tekijét, jotka vaikuttavat kokemuksiin tuesta. Analysointivaiheen jalkeen
tuloksia on viela tulkittava ja aukipurettava lukijalle. Liséksi kysymyksiin ja tutkimus-
tehtdviin on annettava selkedt ja johdonmukaiset vastaukset. (Hirgéarvi ym. 2007,
213-215))

5.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset kysymykset

Hyva tutkimus on sisdll6ltéan johdonmukainen ja eettisesti kestava Tutkimuksen eet-
tisia pulmia voidaan tarkastella teknisluontoisina normeina jolloin ongelmat liittyvéat
tutkimustoimintaan, esimerkiksi informointiin, tutkimusmenetelmien luotettavuuteen
jatutkijan kayttamiin keinoihin. Eettisid pulmia voidaan tarkastella my6s moraalisina
valintoing, jolloin valitaan niita tutkimusaiheita, joita pidetdan arvosidonnaisina jatar-
keind Aiheen eettisyyteen kuuluu myos selkiyttéa se, kenen ehdoilla tutkimusaihe va-
litaan jamiksi tutkimukseen ryhdytdan. (Tuomi & Saragjarvi 2003, 112-126.)

Tutkimuksen uskottavuus perustuu siihen, etté noudatetaan hyvaa tietedllista kaytan-
t6a (Tuomi & Sargjérvi 2003, 129). Hyvéaa tieteellista kaytantda ovat eettisesti kestd-
vét tiedonhankintamenetelmét, muiden tutkijoiden tyon kunnioittaminen, tyon teke-
minen tieteelliselle tiedolle annettujen ohjeiden mukaan, rehellisyys seké yleinen huo-
lellisuus ja tarkkuus. Tutkimuksessa on méériteltava tekijoiden tehtavéalueet ja vas-
tuut, rahoituslahteet ja toimeksiantaja. (Hyva tieteellinen kaytanto.)
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Totuus ja objektiivisuus laadullisessa tutkimuksessa tarkoittavat sitd, etté tutkimuksen
véitteet vastaavat todellisuutta ja tutkimuksen tulokset ovat k&ytanntssa hyodyllisia
Lisdksl tutkimuksen olisi tuotava esille yhteisymméarrysta tutkittavasta asiasta. Objek-
tiilvisuuden ongelma laadullisessa tutkimuksessa sisaltéa totuuskysymysten lisaksi ky-
symyksid myos havaintojen luotettavuudesta ja puolueettomuudesta. Tutkimuksessa
pitéis tulla esille tutkijan puolueettomuusnakokulma. (Tuomi & Saragjarvi 2003, 131—
133))

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan usein kokonaisuutena, jolloin sen
taytyy olla johdonmukainen. Tutkimuksesta tulee selvita mit& on tutkittu ja miks,
miksi tutkimus on tutkijalle tarked, miten aineistonkeruu on tehty, miten tiedonantajat
valittiin, millainen on tutkija-tiedonantajasuhde ja kuinka kauan tutkimus kesti. Lisak-
S tutkijan tulee arvioida aineiston analysointitapaa ja johtopaétoksia, seka tutkimuk-
sen luotettavuutta, koontia ja raportointia. Kaikkien edella mainittujen tekijoiden tulee
olla suhteessa toisiinsa, jotta tutkimus olisi johdonmukainen. Tutkimustulokset ja tut-
kimuksen kulku tulisi ilmeta selkeasti ja yksityiskohtaisesti, jotta tulosten luotettavuus
paranisi. Luotettavuuden kannalta on myds tarkedd, etta tutkijalla on tarpeeks aikaa
toteuttaa tutkimus. Olisi my6s hyva kayttéd asiantuntijaa tulosten tulkinnassa. Tutki-
muksen kokonaisuuteen liittyen térkeitd ovat myos lukijoiden ja tutkimusta kayttavien
kommentit. (Tuomi & Sargjérvi 2003, 135-139.)

Tutkimuksessamme tutkittiin kokemuksia, jotka ovat henkilokohtaisia. Ne saattavat
erota yleisista kasityksista ja mielipiteistd hyvinkin merkittavasti eivéatka ole valtta
maétta kovin toistettavia. Luottamuksellisuus tydssa syntyy kaikkien tutkimusvaihei-
den, teorioiden ja tekijoiden pohdinnan tarkalla selvittdmisell& Aineiston ja tulosten
vdlilla on oltava selkedsti ndhtdva yhteys. Tutkimuksen luotettavuutta liséd se, etta
tyon kuluessa pidimme tiiviisti yhteytta toimeksiantajaan, ohjaavaan opettajaan ja op-
ponenttethin. Annoimme tydmme saannollisesti heille kommentoitavaksi ja arvioita-
vaksi. Lisdksi olemme olleet kriittisia valitessamme lahteita Lahteet eivét saa ollalii-

an vanhoja janiiden tulee olla luotettavia.

Tutkimuksemme aihe oli arkaluontoinen ja haastateltaessa huomioimme haastateltavi-
en tunteet. Haastattelimme vanhempia heidan kotonaan, mikéa oli mielestamme tutki-
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muksemme aiheen kannalta hyva ympéristo toteuttaa haastattelut. Kotioloissa ihminen
voi helpommin olla oma itsensa ja kertoa avoimesti tunteistaan. Paastéessaan vento-
vieraat kotiinsa, ihminen avaa itsedan jo hieman, jonka jalkeen vaikeastakin asiasta
avautuminen on helpompaa. Lisdks haastateltaessa vanhempia heidan kotonaan, voi-
tiin valttya liialta virallisuudelta. Haastattelutilanteen virallisuus olisi saattanut olla
ongelma, jos olisimme toteuttaneet haastattelut esimerkiksi koululla

Ké&ytimme nauhuria haastattelun tallentamiseen, koska puheenvuorojen kirjoittaminen
hairitsisi tilannetta. Kasittelimme saatuja tietoja ja haastattelutuloksia luottamukselli-
sesti ja havitimme haastatteluissa syntyneet dokumentit huolellisesti saatuamme niista
tarvittavan tiedon. Tutkittaville on annettava tarpeeksi tietoa tutkimuksesta ja sen ete-
nemisestd. Kerroimme vanhemmille tutkimusprosessisamme ja siitd, miten péé-
dyimme tutkimaan kyseista asiaa. Olimme sopineet etukéteen Y& Savon Autismi- ja
Aspergeryhdistyksen puheenjohtajan kanssa, etta yhdistys hankkii valmiista opinnay-
tetyosté oman kappal eensa, jota perheet voivat lainata.

Haastateltujen vanhempien anonymiteetti séilyi tutkimuksen alusta loppuun saakka ja
esitimme haastateltavien gjatukset heidan ominaan, emme meidan gatuksinamme.
Hyvan tieteellisen kdytdnndn mukaan kayttamamme lahteet ovat selkesti nakyvilla ja
selkiytimme tarkasti kaikki vaiheet, mita tutkimuksessamme oli.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Esittelemme tutkimuksemme tulokset vastaten tutkimuskysymyksiimme teemahaas-
tatteluista saatujen tulosten perusteella. Vastausten perusteella voimme tyypitell& per-
heet kahteen eri ryhméan, selviytyjiin jataistelijoihin. Esittelemme kaksi ryhmaa kéayt-
téen Bronfenbrennerin ekologista mallia. Kéasittelemme tukea antavat tahot sosiaalis-
ten tukijarjestelmien mukaisesti. Esittelemme tulokset jarjestyksessd; epaviralisilta
tahoilta saatu tuki, puolivirallisilta tahoilta saatu tuki ja virallisilta tahoilta saatu tuki.

Tuloksia kertoessamme olemme ottaneet huomioon informatiivisen, instrumentaalisen
ja emotionaalisen tuen. Esittelemme vanhempien kokemuksia ja toiveita tuesta. Sa
malla pohdimme tuloksia ja vertaamme niitd aiempien tutkimusten tuloksiin. Kasitte-
lemme tukea antavien tahojen voimavaroja lisédvia ja niita vahentavia tekijoita. Kay-
tamme suoria lainauksia haastattel uista esimerkkeiné.

6.1 Tyypittelyn tulokset

Tarvittavan tuen maard ja laatu ovat persoonallisista ominaisuuksista riippuvaisia
(Kumpusalo 1991, 16). Tuen tarve riippuu my6s vanhempien omista kokemuksista,
tiedon méarasté ja ongelman laadusta. Bronfenbrenner (1992, 106-110) on mydhem-
min muokannut teoriaansa siten, etté henkilon siihenastisen elaman kokemukset ja ta-
pahtumat muokkaavat hdnen nykyisté kuvaa itsestdén ja myos vaikuttavat hanen tule-
vaisuutensa tapahtumiin. Téten jokaisen henkilon kokemus ja sopeutuminen on henki-
|6kohtaista, vaikka kaikki saisivatkin saman tuen.

JOita. Jokaisesta perheesta piirrettiin oma ekologinen kuvio, johon kirjattiin vanhempi-
en kokemuksia tuesta autismidiagnosointivaiheessa. Etsimme samankaltaisuuksia per-
heiden ekologisen ympariston kuvista Taman perusteella jaoimme perheet kahteen
ryhmaéan, selviytyjét ja taistelijat. Olemme kayttaneet tyypittelyn apuna Waldénin te-
kemd&a tutkimusta. Waldén méérittelee tutkimuksessaan "Muurinsérkijét” vanhemmat
kolmeen ryhméan; selviytyjiin, taistdijoihin ja sosaalista vahvistamista tarvitseviin
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vanhempiin. (Waldén 2006, 163-165.) Me olemme tydssamme kéayttaneet vain kahta
ryhmaa, koska eroavaisuuksia ryhmien vdille e muodostunut riittavasti ja liséks tut-
kimuksen kohdejoukko oli pieni. Tyypittelyssa tulee esille uusia asioita, joita palvelui-
tatarjoavat tahot voivat ottaa huomioon tukiessaan vanhempia.

Olemme tehneet ryhmille omat kuviot ekologisista ympéristoista (kuviot 2 ja 3). Tassa
luvussa esittelemme ryhmien tarkeimpia yhdistévia tekijoitd. Seuraavassa luvussa
pohdimme ryhmien erojen merkitysta liittyen tuen kokemuksiin. Ensin esittelemme
selviytyjét-ryhman ekologisen ympériston ominaisuuksia, joiden ansioista vanhemmeat
kokivat saaneensa riittavasti tukea. Taman jélkeen esittelemme taistelijat-ryhmén eko-
logisen ympériston ominaisuuksia, joiden vuoksi vanhemmat olisivat toivoneet

enemman tukea.
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KUVIO 2 Selviytyjét -ryhman ekologinen ympéristd

Selviytyjét-ryhman (kuvio 2) yhteisiksi piirteiksi muodostuivat aiempi kokemus au-
tismista ja mikrosysteemissa vaikuttaneiden tahojen hyva méara ja laatu. Téhan ryh-
maan kuuluvat vanhemmat kokivat saaneensa tukea ystévilta ja laheisiltaan riittavasti.
Lisdksi yksi yhteinen tekijaoli se, etta perheen autistinen lapsi oli joko lievasti autisti-
nen tai lapsellaei ollut muita diagnoosegja. Selviytyjé ryhman vanhemmat olivat myos
taistelijat-ryhmaé enemman tyytyvaisia ssamiensa palveluiden ja tukien laatuun ja
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KUVIO 3 Taistelijat -ryhman ekologinen ymparisto

Suurimmaksi yhteiseksi ominaisuudeksi taistelijat-ryhméssa (kuvio 3) muodostui ver-
taisten ja yhdistyksen antaman tuen suuri merkitys. Autismi k&sitteend oli tadméan ryh-
man vanhemmille selviytyjét-ryhméa tuntemattomampi. Tajstelijat-ryhmén vanhem-

heikko. My0s virallisia palveluja tarjoavilta tahoilta toivottiin enemman tukea.
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6.2 Kokemus autistisen lapsen vanhemmuudesta

Tassa luvussa kasittelemme tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kokemuksia
omasta vanhemmuudestaan kun perheessi on autistinen lapsi. Autismi on perheen
elamassa lasng, vaikkel sitd olisi viela diagnosoitukaan ja téten se asettaa omat haas-
teet perhe-elamélle. Myos diagnosointi ja tukitoimet tuovat omaa erilaisuuttaan per-

heen elamaan.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat autistisen lapsen vanhemmuuden ras-
kaaksi. Arjessa selviytyminen koettiin raskaaks ja samalla omat tunteet lapsen autis-
mia kohtaan olivat vdlilla vaikeita kasitella Lapsen tulevaisuus mietitytti vanhempia.
Autistisen lapsi tulee tarvitsemaan tukea myds aikuistuessaan, eiké kykene taysin itse-
ndiseen eldmaan. Vanhemmat kokivat vastuunsa ndin ollen suuremmaksi silloin, jos

lapsella el olisi autismia

Kylldh&n se on se epétietoisuus tulevaisuutta ja sit ku e ikind parjaa

omillaan. — — Se vastuu ja huolenpito el vahene ollenkaan.

Vanhemmat kokivat saavansa tukea ymmaértavaisilta ja asiasta tietavilta ihmisilta ja
myos siitd, ettd heidét tai heidan lapsensa otetaan mukaan toimintaan sellaisena kuin

he tai hdn ovat. Tamankaltaiset tilanteet toivat vanhemmuudelle tukea.

Aikaisemmat harhaluulot ja muiden ihmisten negatiiviset asenteet perhetta ja lasta

kohtaan veivét vanhempien voimavaroja

Olenko mina nyt sitten jaakaappiaiti ?

Kasitykset autismista ja sen aiheuttavista syista ovat olleet nykyisen kasityksen kaltai-
Sia vasta muutaman vuosikymmenen ajan. Lisaksi autismi késitteena voi olla tuntema-
tietoa perustuen tutkimuksiin, jotka ovat valmistuneet silloin, kun he ovat olleet opis-
kelu- ta tyoikaisia. Mikali lahimméisilia ei ole tietoa ta se on vééras, he saattavat

suhtautua lapsen autismiin vanhempia loukkaavalla tavalla. Olisikin tarkeg, etta van-
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hemmat saisivat keinoja kertoa lapsen autismista niin, etta heitd ymmaérrettéisiin. T&é
hén tarkoitukseen tarvittaisiin selkokielinen opas.

Mikali vanhemmalla oli aiempaa kokemusta, joko hdnen koulutuksensa tai tyonsa
kautta koettiin autismidiagnoosiin sopeutuminen helpommaksi. Oman ammétin tai
tyon tuomat tiedot ja taidot edesauttoivat sopeutumista. Waldén (2006, 232—233) esit-
telee tutkimuksessaan selviytyjiin kuuluvien vanhempien yhdistéviks tekijoiks kou-
lutuksen, lapsen vamman laadun, tydelamasta saadun kokemuksen ja verkoston anta-
man tuen. Waldén kirjoittaa koulutuksellisen taustan auttavan esimerkiksi ymmarté-
maan |&&karien kayttamad ammattikielta Mikali vanhemmallatai vanhemmilla oli ai-
empaa tietoa tai kokemusta autismista, he pystyivét kayttdmédan tietoa pohtiessaan

oman lapsen diagnoosia

Taigtelijat-ryhméan vanhemmilla oli véahemman ennakkotietoa autismista ja oman lap-
sen kaytos saattoi ihmetyttda vanhempia paljon. Myo6s keinot selvittéd, mista oli kyse,
olivat vahdisempia. Selviytyjat-ryhméan vanhemmat pitivét aiempaa tietoaan tai koke-

mustaan autismista etuna, jos sité oli edes vahan.

Mulla oli sillee paapiirteittain se tieto autismista, etta se oli kylla sillee

siunaus siina tilanteessa.

6.3 Kokemukset ja toiveet ensitiedosta

Tassa kappaleessa esittelemme vanhempien kokemuksia ja toiveita liittyen tutkimus-
jaksoon, jolla heidan lapsellaan diagnosoitiin autismi. Ensitiedon antamisella on suuri
merkitys vanhempien sopeutumiselle (ks. Hanninen 2004, 22). Tutkimukseemme
osallistuneista vanhemmista lahes kaikki saivat ensitiedon sairaalassa.

Ensitieto koettiin enemman vain informatiiviseksi tueks, eivatka muut sosiaalisen tu-
en muodot tayttyneet yhta hyvin. Vaikka diagnoosien antaminen on sairaalassa joka-
kunnan tulisi osoittaa empatiaa ensitietoa annettaessa. Muita ongelmia oli 188kareiden

kayttama ammattikieli ja ensitiedon antaminen vain toiselle vanhemmista. Vanhem-
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mat toivoivat, etta ensitiedon antamiseen sisdltyisi enemman toivoa tulevasta ja tietoa
kuntoutuksen alkamisesta.

Vanhemmat pitivat sairaalan henkilokunnan tapaa antaa tietoa hyvana. Ensitietoa an-
taneet ihmiset koettiin padsdantdisesti 1dmpimiksi ja ystavéllisiksi. Kuntoutusohjaajan
soitto kotiin ja kotik&ynnit koettiin hyviksi, mutta kuntoutusohjagjalla ei ollut niin pal-
jon aikaa perheille, kuin he olisivat sita toivoneet. Sairaalassa oleminen ja ensitiedon
saaminen koettiin vaikeaks ja osalle vanhemmista diagnoosin saaminen oli ollut Kkrii-
s. Vanhemmat pitivat sairaalan henkil6kunnan tapaa antaa tietoa hyvand. Ensitietoa
antaneet ihmiset koettiin pdasdantoisesti lampimiksi ja ystavalisiksi. Y hdelle perheis-
ta diagnoosi oli kerrottu kirjeitse. Kyseisen perheen vanhemmat olivat kokeneet sen
erittéin raskaana ja heidan kokemuksensa yksin jadmisesta oli todella suuri.

Muita vanhempien esittamia toiveita ensitiedon tuomaa tukea kohtaa olikin se, ettel
vanhempia jatettdisi yksin diagnoosin antamisen jalkeen, vaan etté ensitietoa antavat
henkil6t olisivat tilanteessa lasnd. Saman tutkimuksen tuloksen on saanut myos Han-
ninen (2004, 174). Hanen tutkimuksessaan sairaalan henkilokunta suoriutui ensitiedon
antamisesta hyvin, mutta empatiataidoissa olisi parantamisen varaa. Etenkin ammatti-
laisen l&snédoloa kaivattiin enemman. Vanhemmat toivoivat myos, ettd lapsen kuntou-
tukseen liittyvia asioita kaytaisiin paremmin [8pi jo sairaalassa, elkd vanhempia jatet-
tasi etsimaan tietoa yksin. Vanhemmat jaivéat kaipaamaan enemman tietoa tulevasta
seka ohjeita, kuinka he voisivat tukea ja auttaa lasta paremmin. Toisaalta osalla van-
hemmista oli myds kokemus siitd, etteivét he olisi voineet ottaa tietoa tai tukea vas-
taan heti diagnoosin saamisen jalkeen.

Sairaalassa haastateltaville annettiin mahdollisuus olla jatkossakin yhteydessa Kys:iin
ja keskustella psykologin kanssa. Heita kannustettiin ottamaan yhteytta vertaistuki-
perheeseen. Ensitiedon antaminen on téarkeé tapahtuma, jolla on merkitys myods van-
hempien tulevaisuuden kannalta. Taistelijat-ryhméan vanhemmat olivat kokeneet diag-
noosin erittain raskaaksi ja toivoivat enemman kaikkia sosiaalisen tuen muotoja ensi-
tietoa annettaessa.
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Oikeaan alkaan annettu kriisituki helpottais vanhempien diagnoosiin sopeutumista.
Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat sairaalasta kotiin palattaessa tilanteen
hadmmentévéksi ja vaikeaksi. Olisikin térked, ettd perhe saisi aikaa, tukea ja keinoja
sopeutua uuteen tilanteeseen. Vanhemmille tulis antaa tietoa, mista tukea voi saada,
mikali vanhemmat kokevat tarvitsevansa tukea myds oman mikrosysteeminsa ulko-
puolelta. Vertaistukea toivottiin saatavaks heti ensitiedon saannin jalkeen. Monet
vanhemmat mainitsivat erittdin tarkedksi sen, etta ndkisi, miten joku on samasta tilan-
teesta selvinnyt. Tama mahdollistuisi, mikali vanhemmat saisivat heti diagnosoinnin
jalkeen vertaistukea.

Etta nakis, ettd kyllahan siita pystyy selviytymaan, ettd arki sujjuu. EI&-
ma jatkuu.

6.4 Kokemus epavirallisesta tuesta

Epavirallissta tukijérjestelmista vanhemmat kokivat saaneensa tukea puolisoltaan,
lapsiltaan ja l&heisiltéan. Epavirallisilta tahoilta saatu tuki sijoittui vanhempien mik-
rosysteemiin. Mikéli mikrotasolta saatu tuki oli heikkoa tai mikrotasolla vaikuttavia
tahoja, kuten sukulaisia tai ystavia, e ollut tukena, koettiin muilta tasoilta saatu tuki
tarkeBmmaksi ja l&heissmmaksi. Vanhemmilla oli paljon kokemuksia, muttei toiveita,
liittyen epavirallisilta tahoilta saatuun sosiaaliseen tukeen.

Haastatellut vanhemmat kokivat mikrotasolta saadusta tuesta tarkeimmaksi puolisolta
saadun tuen. Vanhemmat kokivat, etteivat ilman puolison tukea olisi selvinneet tilan-
teesta
Kylla se on hyva kun ei tarvii yksin kayda tata |api, ku on puoliso rinnal-
la. Luojan kiitog!
Waldén (2006, 43) kirjoittaa vaitdskirjassaan puolison tuella olevan erittéin suuri
merkitys. Lapsen erityisen tuen tarpeesta ja vanhempien voimavarojen riittaméatto-
myydesta saattaa aiheutua ristiriitoja vanhempien vélilla. Waldén (2006, 43) pitadkin
tarkedna parisuhteen tukemista ja mahdollisuutta jarjestééa aikaa vanhemmille keske-
ndan. Tyossamme kaikki haastateltavat olivat pariskuntia, ja pohdimmekin, miten yk-
sinhuoltajat pérjédvéat samankaltaisissa tilanteissa. Taloin téssa tutkimuksessa tér-
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keimméksi tuen tuojaks muodostunut taho puuttuu ja mikrotasolla vaikuttava tuki voi
oon, milla keinoin perhettéa tuettaisiin enemman. On kuitenkin huomioitava, etta yk-
sinhuoltajavanhemmalla voi olla kdytdssdan jokin puolison tuen puuttumista korvaava
taho. Myos vanhemman oma persoonallisuus vaikuttaa selviytymiseen ja vanhempi

voi kokea tulevansa toimeen myds ilman puolison tukea.

Muita voimavaroja tuovia asioita olivat rakkaus omaa lasta kohtaan. Lapsi koettiin
tarkedks ja rakkaaksi. Oma perhe koettiin tukea tuovaks ja kriisitukea antavaks ta-
hoksi. Voimavaroja tuovia kokemuksia omalta perheeltd saadusta tuesta olivat harras-
tuksien mahdollistuminen, oman ja puolison tydajan puolittaminen. Osa vanhemmista
sal voimavaroja toissi olemisesta. Tilanteeseen sopeutumista edesauttoivat kotitdiden
tuoma arjen rytmi, vanhempien keskindinen aika, perheen muiden lasten antama las-
tenhoitoapu. Perheen muiden lasten kanssa vietetty aika koettiin erittéain tarkedksi.

Tonttilan (2006, 129-130) tutkimuksessa didit kokivat saaneensa eniten tukea omilta
lapsiltaan. Aidit kokivat myds, ettei lapsen vammaisuus tee vanhemmista sairaita,
vaan perheen téytyy yhdistda voimansa lapsen auttamiseen. Aidit korodtivat, etta
vammaisen lapsen perheessa lapsesta iloitaan ja lasta rakastetaan, vaikka han aiheut-
taakin joskus ylimaaraista huolta. Myds meidan tutkimuksessamme vanhemmat ker-
toivat autistisen lapsen olevan vahintdan yhté térked ja rakas kuin perheen muut lap-
Set.

H: Ent& sitten ssmmonen asia, joka on tuonu teille voimia? Mika auttaa

jaksamaan?

V: No katohan tuota lasta

Tutkimukseemme osallistuneista vanhemmista osa koki huonoa omatuntoa sité, ettei
heilla mielestdan ollut riittavasti aikaa perheen muille lapsille. Jos perheen muut lapset
ovat sopeutuneet hyvin ja hyvaksyvét autistisen sisaruksensa, heidan asenteensa tuo
voimavaroja vanhemmille. Tall6in mikrosysteemissa on enemman tukea tuovia omi-
naisuuksia. Jos perheen muut lapset eivét ole sopeutuneet sisarukseensa, se vie van-
hempien voimavaroja. Tonttilan (2006, 131) tutkimukseen osallistuneiden perheiden

lapsista lahes kaikkien oli helppo suhtautua vammaiseen sisarukseen, mutta autistisen
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sisaruksen poikkeavaa kaytosta perheen muiden lasten oli vaikea ymmartéa Tutki-
muksessamme osa vanhemmigta toivoi vertaistukea perheen muille lapsille. Tahan
tarkoitukseen paikallinen yhdistys voisi jarjestéa toimintaa. My6s muiden ekologises-
sa systeemissa vaikuttavien tahojen tulisi ottaa huomioon perheen muut lapset ja hei-
dan yksilollisyytensa.

Omaan perheeseen liittyvia voimavaroja vahentdvia kokemuksia tuesta olivat koke-
mus siitd, etta lapsen kehityshéirio vammauttaa koko perheen. Perheen kylaillessa toi-
nen vanhemmista joutuu keskittymaan lapseen. Toiveena instrumentaalisesta tuesta
haastateltavat toivat esille mahdollisuuden aikaan jérjestella perheen asioita diagnoo-
sin jalkeen ja sopeutua asiaan esimerkiksi sairausloman gan. Voimavaroja vievia
emotionaalisen tuen kokemuksia olivat se, etta ystaville ei ole aikaa, suru siitg, etta
lasta koskevat tulevaisuuden suunnitelmat eivét tule toteutumaan lapsen kehityshairi-
On vuoks ja huoli siit, ettei perheen muille lapsille j&& niin paljon aikaa.

Oman perheen jalkeen tarkeimmaksi vanhempien tukijoiksi haastateltujen kokemuk-
siga nousivat ystavét ja laheiset. Laheisten, sukulaisten ja ystdvien odotetaan antavan
eniten emotionaalista tukea ja l8heisten antama tuki koettiin korvaamattomaks (Ks.
Waldén 2006, 55, 161). Léheisten antamasta tuesta suurimmaksi avuksi koettiin iso-
vanhemmat. Heidan koettiin antavan emotionaalista ja instrumentaalista tukea. Kui-
tenkin taistelijat -ryhmén vanhemmat saivat mikrosysteemiin kuuluvilta tahoilta, esi-
merkiksi isovanhemmilta vain vahan jos ollenkaan instrumentaalista tukea. Osa van-
hemmista koki laheisten suhtautuvan kielteisesti lapsen diagnoosiin. Syyksi saadun
tuen vahyyteen vanhemmat mainitsivat pitkan valimatkan ystévien tai sukulaisten luo.
Myds isovanhempien korkean ién koettiin heikentédvan saadun tuen, erityisesti instru-

mentaalisen tuen, maaraa.

Mikali perheen ystavilla oli tietoa lapsen kehityshairitstd, heidan koettiin antavan in-
formatiivista tukea. 1sovanhempien tarjoama apu arjen asioihin ja lastenhoitoon, mui-
den sukulaisten tarjoama lastenhoitoapu ja hyva tukiverkosto toivat vanhemmille inst-
rumentaalista tukea.
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Isovanhempien ja ystavien koettiin antavan my6s emotionaalista tukea. Y gtavien
kanssa keskustelu, lapsen diagnoosista kertominen ja puhuminen ldheisille toivat van-
hemmille tukea ja voimavaroja. Osalla vanhemmista oli ystévié, joiden perheiden ti-
lanne oli samantapainen kuin heidan oma tilanteensa. Hellta vanhemmat saivat myds
vertaistukea.

Mikrosysteemissa olevilta tahoilta joko saatiin tukea tai ei, mutta toiveita tuen tai sen
laadun suhteen ei ilmennyt. Perhe, joka el saanut tukea mikrosysteemin tahoilta, toivoi
sitd enemman muilta. Osalla vanhemmista oli kuitenkin ollut tunne, ettei tukea saanut
silloin, kun sité olisi eniten tarvinnut. Sukulaisten suhtautuminen lapsen kehityshéiri-
06n koettiin valilla huonoksi ja voimavaroja vievéksi. Vanhemmilla oli kokemuksia
Sitd, ettel heitd kutsuttu kylaan lapsen kayttdytymisen vuoksi. Liséks haastatteluista
kavi ilmi vanhempien kokemus siitg, ettd ystavét eivét tuoneet voimavaroja, mutta ei-
vat myoskaan vieneet niitd. Y stdvien kanssa ei tall6in keskusteltu lapsen asioista. Osa
vanhemmigta koki, etté diagnoosin myota oikeat ystévét erottuivat. Waldénin (2006,
246) tutkimukseen osallistuneista jotkut vanhemmista olivat jopa eristytyneet |&hei-
sista heidan tahattomien, mutta loukkaavien neuvojensatai kommenttiensa vuoks.

Mikali perheen saama tuki epavirallisista tahoilta oli heikkoa, pyrkivé vanhemmat
hakemaan tukea muualta. Tutkimuksessamme yhdistys ja vertaistuki koettiin erityisen

hyva.

6.5 Kokemukset jatoiveet puolivirallisista tukijérjestelmistéa

Tassa kappaleessa tarkastellaan vanhempien kokemuksia ja toiveita Yl&Savon Au-
tismi- ja Aspergeryhdistyksen, vertaistukiperheen ja sopeutumisvalmennuskurssin
tuottamasta tuesta. Vanhemmat kokivat saaneensa kaikkia sosiaalisen tuen muotoja
edella mainituilta puolivirallisilta tukijarjestelmilta.

Y hdistys koettiin tiedolliseksi tueksi ja turvaksi. Vanhemmat kokivat saaneensa eniten
hyodyllista tietoa muilta yhdistykseen kuuluvilta vanhemmilta. Y hdistyksen kautta
tulleesta vertaistukiperheestd ja muista yhdistykseen kuuluvista perheistéd on koettu
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olevan paljon hyotya tukien hakemisesta ja kdytannonasioista. Vanhemmat olivat tyy-
tyvaisia yhdistyksen jarjestamiin harrastuksiin. Vanhemmilla oli kokemus, ettd Y&
Savossa lapsilla on melko véhan harrastusmahdollisuuksia, mutta erityisen vahan niita
on autigtisilla lapsilla  My0s isien ja ditien omat kokoontumiset koettiin hyviks ja
haastateltavat kokivat saaneensa myds k&ytéannbnapua muilta vanhemmilta, esimer-
kiksi puhettatukevien kuvien kayttoonotossa.

Y hdistyksen tarjoama emotionaalinen tuki koettiin erittéin tarkegéksi. Haastateltavat
olivat saaneet yhdistyksen kautta vertaistukea ja kokeneet lohduttavaks sen, ettd on
saanut puhua asioista sellaisen kanssa, joka ymmartaa. Y hdistys koettiin turvalliseksi
ymparistoks keskustelulle. Omien kokemusten jakaminen oli erityisen térkead, toisten
vanhempien kanssa jutellessa haastateltavat olivat saaneet kokemuksen myGtétunnos-
ta. Vertaistuki koettiin vastavuoroiseksi, kun sitd antoi, sai sitd samalla myos itse. Ver-
taistuen parhaaks piirteeks vanhemmat mainitsivat sen, ettd muiden perheiden |asné-

olo auttoi uskomaan siihen, ettel oman perheen tilanne ole toivoton.

Sella kuulee niiden muiden aitien kokemuksista. Voidaan slla tavalla
jakkaa niita kokemuksia. Oikeestaan ihan paras, kun saa semmosta ver-
taistukkee.

Y hdistyksen toivottaisiin kuitenkin tukevan tiedollisesti enemman heti alussa. Uusille
jasenperheille jaettava opas ehtinen autismista ja haettavista tuista, etuuksista ja palve-
luista tulisi haastateltavien mukaan tarpeeseen. Voimavaroja vieva kokemus yhdistyk-
sesta oli, ettd muut perheet nayttivét parjaavan paremmin kuin oma perhe.

Toiveena emotionaalisesta tuesta nousi esiin, etta yhdistyksen kautta saatu vertaistuki-
perhe olisi tullut jo Kys:iin tapaamaan uutta perhetta ja etta yhdistys tukis uusia per-
heita diagnoosivaiheessa enemman. Vertaistoimintaa kaivattiin my6s perheen muille

lapsille.

Vertaistuki koettiin tarkeimméaksi puolivirallisilta tahoilta seaduista tuista. Vertaistu-
kea tutkimukseemme osallistuneet kokivat saaneensa eniten Autismi- ja Aspergeryh-
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distykselta Myo6s sopeutumisvalmennuskursseilta ja tutkimusjaksoilta saatiin vertais-

tukea muilta vanhemmilta.

Tybdssamme késittelimme myos vanhempien kokemuksia sopeutumisval mennuskurs-
sista osana puolivirallisten tahojen tarjoamaa tukea. Osa vanhemmista piti erittain tar-
keédna gitg, ettd perhe paésiss mahdollissimman pian sopeutumisval mennuskurssille.

Nopean paasyn koettiin edesauttavan sopeutumista ja asiasta selviytymista.

Sina oli monta kuukautta semmosta kaoottista tilannetta, et siihen niin-
ku —— Sopeutumisvalmennus pitais tulla, semmonen &kki&, perusasia.

Sopeutumisvalmennuskurssi antoi monille vanhemmille paljon informatiivista tukea
liittyen palveluiden kayttoon ja hakemiseen. Emotionaalista tukea sopeutumisvalmen-
nuskurssilta saatiin vertaistuen muodossa muilta vanhemmilta. Muita sopeutumisval-
mennukseen liittyvidtoiveita oli, etta kurssille osallistuvien perheiden autistiset lapset
olisivat suunnilleen samanikéisia ja kurssille osallisstuminen mahdollistuisi nopeam-

min.

6.6 Kokemukset jatoiveet virallisista tukijarjestelmista

Téassa luvussa tarkastelemme vanhempien kokemuksia virallisesta tuesta. Mita enem-
man perheell& on toimivia sosiaalisia tukijarjestelmié tukenaan ja mita parempi niiden
laatu on, sitd enemman he saavat tukea. Esimerkiksi lapsen autismin diagnosoinnin
aikana sairaalassa keskustelun méara ja laatu méaarittavat kokemusta tuen saannista.
Jos keskustelu on vanhemmille tukea antavaa, mesosysteemiin sijoittuva tuki on laa-
dultaan parempaa. Mesotasolla olevat tahot ovat vuorovaikutuksessa vanhempien
kanssa ja pystyvét tarjoamaan vanhemmille instrumentaalisen ja informatiivisen tuen
lisdksi myds emotionaalista tukea.

ta toteuttavilta tahoilta. Eksotasolla tukea toi toteutuva kasvatuskumppanuus, kuntou-
tus ja erityiskasvatus. Makrotasolla vanhempien kokemukset muodostuivat suurim-
maksi osaksi Kelan ja sosiaalitoimen tuottamista palveluista. Mesotasolta koettiin saa-
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dun kaikkia sosiaalisen tuen muotoja. Eksotasolta saatiin informatiivista ja instrumen-
taalista tukea. Makrotasolta saatiin vahiten emotionaalista tukea, eniten instrumentaa-
listatukea, kuten erilaisiarahallisiatukia ja kotipalveluita.

Kasittelemme ensin vanhempien kokemuksia ja toiveita liittyen paivahoitoon ja kun-
toutukseen. Samassa yhteydessa kerromme vanhempien kokemuksia kasvatuskump-
panuuden toteutumisesta ja vanhemmuuden tuesta. Taman jalkeen kerromme van-
hempien kokemuksia ja toiveita liittyen muihin virallisten tahojen tarjoamaan tukeen.

6.6.1 Paivahoito ja kuntoutus

toutusta antavilla tahoilla tulee olla tietoa ja osaamista lapsen kehityshéiriosta ja van-
hempien riittévasta tukemisesta. Ammattilaisen téytyy osata myos tyoskennella mo-
niammatillisesti, silla autistisen lapsen kuntoutus ja perheen tukeminen vaativat am-
mattilaisten yhteisty6td, jotta ne antaisivat vanhemmalle tukea ja lapsen kuntoutus oli-
s toimivaa. (Pihlaja & Viitala 2005, 107-108.)

Tassa tutkimuksessa kaikki vanhemmat olivat tyytyvaisia paivahoitoon. Eniten autis-
miin ja kuntoutukseen liittyvéa informatiivista ja instrumentaalista tukea vanhemmat

ja joustavuuteen. Kuntoutusta antavien tahojen toimintaan oltiin myds tyytyvaisia ja
kuntoutuksen koettiin olevan arkea helpottava tekija. Kun lapsen kuntoutus alkoi toi-
mia, kommunikointi h&nen kanssaan helpottui. Toimintaterapeutilta ja kuntoutusoh-
jagjalta saatuihin neuvoihin oltiin tyytyvaisia

Tonttilan (2006, 117-121) tutkimuksessa oli kerétty &itien kokemuksia péivahoidon
henkil6kunnan tuesta ja kotikasvatuksen toteuttamisesta. Lahes kaikki adit osoittivat

ki adit pitivét tarkeimpina paivittaisia keskusteluja lapsen asioista. Keskustelut koet-
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tiin térkeiksi lapsen kuntoutuksen kannalta, ne olivat auttaneet &iteja toimimaan lapsen
kanssa johdonmukaisesti.

Tutkimuksessamme henkilOkohtaisten avustajien antamaan tukeen oltiin erityisen tyy-
tyvéisia ja yhteisty6 heidan kanssaan oli ollut toimivaa. Vanhemmat kokivat saaneen-
sa tukea myos terapeuteilta ja opettajilta. Lisaksi koettiin hyvaksi, ettd autismitietous
paivékodissa oli hyva ja etta tietoa voitiin jakaa puolin ja toisin. Vanhemmat kokivat
saaneensa myos emotionaalista tukea varhaiskasvatusta ja kuntoutusta toteuttavilta ta-
hoilta. Kasvatuskumppanuus toi vanhemmille tietoa ja vanhemmat kokivat, etta kas-
vatuskumppanuus toteutui. Haastatellut kokivat, etté tietoa pystyi jakamaan puolin ja

toisin.

Lasta hoitavat ammattilaiset olivat kannustaneet vanhempia ja tarjonneet myos kes-
kusteluapua. Vanhemmat olivat kokeneet, ettéd heidan jaksamisestaan oltiin aidosti

kiinnostuneita.

Niin sillon tamé& kuntoutusohjaaja kysy, ettd miten vanhemmat jaksaa.

Tonttila (2006, 117-121) arvioi, ettd yksikin vanhempia vaheksyva vuorovaikutusti-
lanne voi tehda paljon haittaa. Henkilokunnan tulee suhtautua myonteisesti ja hyvak-
syvasti seké éitiin etta lapseen. Rehellisyys ja avoimuus kaikenlaisessa kanssakaymi-
sessa vaikuttavat vuorovaikutuksen toimivuuteen. Myonteisen suhtautumisen koettiin
tukevan vanhemmuutta. Tutkimuksessamme vanhemmat kokivat saaneensa tukea
vanhemmuudelle, kun heidan lapsensa hyvaksyttiin sellaisena kuin hén oli, ja hanet
otettiin mukaan kaikkiin paivakodin toimintoihin samalla tavalla kuin muut lapset.

Kasvatuskumppanuutta koskevaa kritiikkia oli se, etta vanhemmat kokivat, etteivét ol-

leet aina tasavertaisia kasvatuskumppaneita, paivahoidon henkildston koettiin joskus
hoidon henkiloston tulisi huomioida se, ettajokainen perhe ja vanhempi ovat erilaisia
Perheen omia kasvatusperiaatteita on kunnioitettava, vaikka perheessa onkin erityista
tukeatarvitseva lapsi. Haastatteluista nousi esiin myos kokemus siitg, etta paivahoidon

henkil6st6a oli joutunut neuvomaan lasta koskevissa asioissa.
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Etta siind tuli niinku semmonen olo, etta piti perehdyttda itsed ja sitten

koittaa perehdyttaa hoitajaa.

Koettiin myds, ettel lapsen hoitopaikka vastannut lapsen tarpeita. Samankaltaisia tu-
loksia ilmeni myos Tonttilan (2006, 127-128) tutkimuksessa; tutkimukseen osallistu-
neista dideista yksi oli tyytyméton lapsen péivahoitopaikkaan. Aiti koki, ettei hoito-
paikka tarjonnut lapselle sellaista hoitoa, kuin lapsi olisi tarvinnut.

Voimavaroja vievia kokemuksia péivahoidon ja kuntoutuksen tuomasta tuesta oli lap-
sen kanssa tyoskentelevien henkilGiden vaihtuminen. Esimerkiksi lapsen avustajat
jala ollut tarpeeksi tietoa lapsen autismista, eika hénelta talldin saanut ainakaan in-
formatiivista tukea. Lisaksi koettiin, ettd tuen saaminen riippuu myos henkilokunnan
vuorovaikutustaidoista. Joskus paivakodista oli annettu myos sellaisia neuvoja, jotka
eivét olleet perheelle sopivia tai ne tuntuivat loukkaavilta. Haastatellut vanhemmat
toivoivat myQs, etta erityislastentarhanopettga ta lapsen avustaja olisi tullut kotiin
neuvomaan kuntoutukseen liittyvissi asioissa, esimerkiksi niisté asioista, joilla voitai-

siin myds kotona elettavad elaméa hel pottaa.

Selviytyjét-ryhman vanhemmat kokivatkin kasvatuskumppanuuden antaman tuen tais-
telijat-ryhméa laadukkaammaksi. Taistelijat-ryhmélla oli enemman negatiivia koke-
muksia liittyen péivahoidon ja kuntoutuksen toteutumiseen. Vanhemmat kokivat, ett-

el yhteisty6 paivahoidon ja heidan valill&an toteutunut tai, ettd vanhemmille asetettiin
liian kovia paineita liittyen lapsen kuntoutukseen. Paivahoitoa ja kuntoutusta antavien
tahojen onkin tarkeda ottaa vanhempien aiemmat kokemukset autismista ja vanhempi-
en tyon antama kokemus huomioon, erityisesti silloin kun sit ei ole. Vanhemmille, ei
ole valttamétta itsestdan selvad, miten esimerkiksi erilaiset kuntouttavat menetel mét
toteutetaan ja mika on niiden tuleva hyoty. Taistelijat-ryhman vanhemmat tarvitsisivat

salvityjét-ryhmaé enemman apua myos kotona kuntoutuksen toteuttamisessa.

Paivahoidon, kuntoutusta antavien tahojen ja vanhempien valisen vuorovaikutuksen

tulee olla saumatonta. Ammattilaisten on otettava huomioon se, etta vanhemmat ovat
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erityisen herkkia silloin kun puhutaan omasta lapsesta. Osa haastatelluista vanhem-
mista toi esille sen, ettd he ymmarsivat ammattilaisten tekevan tyotaan, mutta kokivat
omaan lapseen liittyvat kuntoutuskeskustelut, esimerkiksi verkostopalaverit erittéin
raskaiksi. Ammattilaisten tydskennellessi vanhempien kanssa heidéan on huomioitava,
etta lapsesta tuodaan esille myds positiivisia asioita. Varsinkin silloin, kun lapsi on
erityisen haastava, ammattilaiset saattavat huomaamattaan puhua hénesta kuin mie-
lenkiintoisesta projektista. Tulisi kuitenkin aina muistaa, etta kyseessa on jonkun lap-
s. Vanhemmuuden tukemisen yks térked seikka on, ettd vanhemmat saavat kokea
heidén lastaan kohdeltavan kuin muita lapsia, vaikka hanelld on erityisen tuen tarve.

Tonttila (2006, 24-28) kirjoittaa tutkimuksessaan siitg, etta perheiden kanssa tyosken-
televien ammattilaisten tulee tukea vanhempia suhtautumalla positiivisesti lapseen ja
kertomalla my6s vanhemmille positiivisia asioita lapsesta. Ammattilaisten positiivinen
ja vanhemmuutta vahvistava asenne tukisi perheita Tutkimukseemme osallistuneet
vanhemmat pitivéatkin térkeéna sitd, etta heidé otettiin huomioon yksildiné ja heidan
persoonallisia eroja arvostettiin.

6.6.2 Muut viralliset palvelut

Tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat kokivat saaneensa sosiaalisen tuen muo-
doista eniten instrumentaalista tukea yhteiskunnan tarjoamista palveluista. Instrumen-
taalistatukea oli saatu sosiaalihuollon palveluistajakelalta

Vanhemmat olivat kokeneet, etta kaikki heille kuuluvat palvelut joutui selvittémaan
itse. Palveluita hakiessaan he olivat jd8neet kaipaamaan selkedd ohjausta, joka olisi

tehnyt arjesta helpompaa.

Mut niita on kyseltava ite, el niitéa kukaan tule tarjoomaan ovelta ovelle,
etta paivaa.

Vanhemmat olivat joskus joutuneet itse neuvomaan tyontekijoitd, mika oli tuntunut
raskaalta. Tama koskee erityisesti Kelaa ja sosiaalitoimistoa, joista saatu palvelu koet-
tiin huonoksi. Palveluita hakiessaan vanhemmat olivat kokeneet jonkin verran ”luu-
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kuttamista’ . Hakemuksia piti tayttaa paljon ja moneen eri paikkaan. Lisaksi virallisten
tahojen tekemien paddtosten hitaus ja palveluiden haganaisuus aiheutti kritiikkia.
Mydsk&an palveluita antavien tahojen tyontekijéiden emotionaalisen tuen antamiseen

el oltu tyytyvaisia

Sanotaan, ettd sosiaalitoimistosta ja ja Kelagta, etta seltakin tulis pa-
remmin tietoo, etté kun sinne mennee asioimaan niin siella on vastassa

nyr pee naama — —

Vain osa haastatelluista vanhemmista mainitsi neuvolan ja sithen liittyvat kokemukset
olivat negatiivisia Esimerkiksi ennen lapsen diagnosointia vanhemman huolta e ollut

otettu tosissaan.

Se vaan kirjoitti siihen neuvolakorttiin, etta mina liian tarkka oon.

Vanhempien vastauksissa neuvolan rooli oli véhdinen. Waldénin (2006, 61, 152) tut-
kimukseen osallistuneet perheet kokivat, ettd neuvolan suurin puute oli tiedon puut-
tuminen. Lapsen tarvitessa erityisia hoito- ja kuntoutuspalveluita saattavat neuvola-
k&ynnit j&ada kokonaan pois. Taldin lapsen yleisen terveyden ja kehityksen seuranta
jéad vahaiseksi. Neuvolapalveluissa tulisikin vastaisuudessa keskittya tukemaan

enemman vanhempia, joiden lapselle diagnosoidaan jokin erityisen tuen tarve.

Kaikki haastatellut esittivét toiveen, ettd jonkin palvelun edustaja tulisi kotiin kerto-
maan perheen mahdollisuuksista erilaisiin palveluihin ja auttamaan niiden hakemises-
sa. Toiveena oli myds, etta kunnassa olisi erityinen tyontekija néita kotikaynteja var-
ten. Osa vanhemmista esitti toiveen, ettd esimerkiksi Kelan tyontekijé olisi tullut ko-

tiin neuvomaan tukien hakemisessa ja hakemusten tayttami sessé.
Varsinkin kun Kelalta tulis joku ja kertois mita siella on.
Waldénin (2006, 204—205) mukaan erityisesti yhteiskunnan tarjoamaa kotipalvelua on

pidetty juuri sairaan, vammaisen tai erityista tukea tarvitsevan lapsen perheelle sopi-

vana. Kuitenkin niin Waldénin kuin myds meidan tutkimukseemme osallistuneiden
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vain tilapdisesti, vaikka tilanteen hieman helpotuttua kotipalvelun tarve jatkuis edel-
leen. Toivottiin myos, etté olisi olemassa tyontekija, joka hallitsisi palvelukokonai-
suudet ja osais opastaa palveluiden hakemisessa, jotta kaikkea ei tarvitsisi itse selvit-
téa.

Selviytyjat -ryhman vanhemmat kokivat erilaisten tukien hakemisen helpommaksi
kuin taistelijat -ryhman vanhemmat. Palveluiden ja tukien hakeminen koettiin hel pok-
s jositsella oli tietoisuutta, esimerkiksi oman ammatin kautta, kyseisen osa-aleen asi-
asta. Kuitenkin myos selviytyjét -ryhman vanhemmat olivat kokeneet vaikeuksia ha-
kemusten tayttamisessa. Kaikille vanhemmille oli ollut emotionaalisesti raskasta se,
ettd hakemuksiin piti lapsista laittaa kaikki ikavét asiat. Osa koki, ettei hakemuksiin
saanut laittaa mitéan positiivista tai hakemus hyléttiin. Vanhemmilla on aina tunteet
mukana, kun puhutaan omasta lapsesta, minka vuoksi negatiivisten asioiden kertomi-

nen ja niiden kirjaaminen vei voimavaroja.

Sind vanhemmat on niin herkilld, kun on kyse omasta lapsesta. Kaikki
otetaan dllee, etta tunteet on mukana, vanhempi on siind vahan veredi-

halla, kun puhutaan omasta lapsesta.

Osa haastateltavista oli joutunut valittamaan lakisédteisten palveluiden puuttumisesta
ja taistelemaan heille kuuluvista etuuksista. Vaarista pagtoksista valittaminen koettiin
raskaaksi, silla voimat olivat olleet lopussa muutenkin. Lisdksi Kelan kasittelyajat
venyivét joskus pitkiksi.

Sosiaalietuudet perustuvat hyvin yleisesti eri viranomaisten ja asiantuntijoiden harkin-
nanvaraisiin padtoksiin, mikéa aiheuttaakin epaoikeudenmukaisuutta. Myos alueelliset
erot palveluiden laadussa ja tarjonnassa eivét takaa tasa-arvoisuutta lain edellyttamélla
tavalla. Palveluiden laatuun, péivahoidon ja kuntoutuksen toteutumiseen oltiin ylei-
smmin tyytyvéisia jos vanhemmat kokivat saaneensa riittavasti tukea. Taistelijat -
ryhman vanhemmista kaikki olivat sitd mieltd, etta virallisten tahojen tarjoama tuki oli
puutteellista ja tukien hakeminen koettiin taisteluksi. Selviytyjat -ryhman vanhemmat

olivat virallisten tahojen tukeen enemman tyytyvaisia.
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7 KESKEISIMMAT TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksemme keskeisimpid tutkimustuloksia voi kéyttéa kehitettéessa tyota, jota
autistisen lapsen perheiden kanssa tyoskentelevét tahot tekevét. Oikeaan aikaan gjoi-
tettu tuki on perheen tulevaisuuden kannalta erittdin tarkeéta Mikéli perhe saa toivo-
maansa tukea heti kun laps saa diagnoosin, on perheen sopeutuminen autismidiag-
noosiin vahemman vaikeaa. Ongelmien ennaltaehkéisy liséa vanhempien omia voi-

Mmavaroja ja sdastéa lopulta myos yhtei skunnan resursseja.

Vanhempien tukeminen diagnosoinnin jalkeen alkaa sairaalasta, jossa ensitieto diag-
noosista annetaan. Vanhemmat kokivat diagnoosin kriisind. Vanhemmillatulisikin ol-
la mahdollisuus saada sairaalasta kriisitukea ja sen saamiseen tulisi olla mahdollisuus
myos kotiin palattaessa.

Vanhemmat kokivat kaikkein tarkeimmaksi tueksi epavirallisilta tahoilta saadun tuen.
Mikali tukea ei télta taholta saatu, toivottiin sité saatavaks puoli- ja virallisilta palve-
luja tarjoavilta tahoilta. Puolison tuki, rakkaus omaa lasta kohtaan ja perheen muiden
lasten kanssa vietetty alka antoivat vanhemmille voimavaroja jaksaa perheen arkea.
Mikali perheessa on vain yksi vanhempi, tulisi perhettd tukevien tahojen huomioida
tama. Vanhemmilla tulisi olla mahdollisuus myds kahdenkeskiseen aikaan, jotta he
pystyvét hoitamaan parisuhdettaan.

Vanhemmat olivat erittéin tyytyvaisia yhdistyksen toimintaan. Erityisesti yhdistykses-
ta saadun vertaistuen koettiin tuovan voimavaroja. Y hdistyksen toimintaa voisi haas-
tatteluissa esiin tulleiden toiveiden perusteella kehittda niin, ettd yhdistys jérjestéisi
vertaistoimintaa autististen lasten sisaruksille seka tuottaisi oppaita autismista, palve-
luista ja etuuksista Haastateltujen vanhempien mielesté olisi hyvg, jos yhdistyksen
vertaistukiperhe menis tapaamaan vasta diagnoosin saaneen lapsen perhettd sairaa-
laan. Vertaistukiperheen ndkeminen siina vaiheessa olisi voimauttavaa, silla perhe
nayttdisi omalla esimerkillaan, etta tilanteesta selvida. Erityista tukea puolivirallisilta
tahoilta vanhemmat tarvitsisivat silloin, kun heidan ympérilléan ei ole lahimmaisia eli
mikrosysteemissa vaikuttavien tahojen madra on vahéinen tai laadussa on parantami-

Sen varaa.
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Eniten toiveita vanhemmat esittivat koskien virallisia tukijarjestelmia Erityista tukea

virallisilta tahoilta vanhemmat tarvitsisivat silloin, kun heidan ympérill&an ei ole 1&

réé jalaatua, jotta tuen tarpeeseen voitaisiin vastata, kun tarve on suurimmillaan. Per-
soonallinen tapa kokea ja vastaanottaa diagnoos asettaa myos ammattilaisilie paineita
suhtautua yha yksil6llissmmin perheeseen ja vanhempiin.

Paivahoidon ja kuntoutuksen tuomaan tukeen olivat kaikki vanhemmat tyytyvaisia
Vanhemmat olivat kokeneet saaneensa erityisesti siité tukea ja iloa, kun heidan lap-
sensa oli otettu toimintaan mukaan samalla tavalla kun pédivahoidon muut lapset. Posi-
tilvinen suhtautuminen lapseen ja positiivisten asioiden esiintuominen oli vanhempien
vottiin jarjestyvan hoitopaikassa, jossa olisi tietoutta autismista. Vanhempien voima-
varojave se, etté he kokivat, ettei kasvatuskumppanuus aina tysin toteutunut. Paivé-
hoidon tyontekijGiden koettiin joskus olleen enemman vanhempia neuvovia asiantun-
tijoita, kuin tasavertaisia kasvatuskumppaneita. Kuntoutuksen koettiin tuottavan tulos-
taja vanhemmat kokivat perheensa eldman helpottuneen lapsen kuntoutuksen myo6ta.
Kuntoutusta koskevaa kritiikkia oli se, ettda ammattilaisten koettiin joskus asettavan

liian kovia paineita kotona tapahtuvan kuntoutuksen suhteen.

Eniten negatiivisena kokemuksena koskien muita virallisia palveluita vanhemmat oli-
vat kokeneet sen, ettd kaikki palvelut on itse selvitettéva. Erityisesti Kelaa ja sosiaali-
toimistoa koskevia toiveita oli, etta tyontekijé osoittaisivat enemman empatiaa van-
hempia kohdatessaan. Vanhemmat kokivat erittdin raskaaksi tukia hakiessaan sen, etta
vanhemman tuli hakemuslomakkeeseen kirjata lapsestaan ikavia ja negatiivisia asioi-
ta. Paétosten hitaus ja palveluiden hajanaisuus oli myds vienyt vanhempien voimava-
tarvitsemia palveluita perheen yksilolliset tarpeet huomioiden auttaen vanhempia sa-

malla tukien hakemisessa.
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8 POHDINTAA

Erityiskasvatus on suuri osa varhaiskasvatusta ja tietdamys siitd on ammattikasvattgjal-
letérkeda. Sosionomin (AMK) tulee hallita kasvatustyon liséksi myds perhety6 ja pal-
velujdrjestelmé. Hyvinvoinnin edistéminen ja tasa-arvoisuuden yll&pitaminen ovat
ammattikuntamme tarkeimpia tehtavié ja erityiskasvatuksessa ne ovat hyvin merkitt&-
vassa asemassa. Tassa tydssa olemme keskittyneet yhteen sosionomin (AMK) tyon
tarkelmmista painopisteista, lapsen ja perheen tukemiseen. Olemme molemmat suun-
tautuneet opinnoissamme sosiaalikasvatukseen ja uskomme tyoskentelevamme var-
haiskasvatuksen parissa.

Taman tutkimuksen kaltaisia tutkimuksia on tehty paljon. Me keskityimme tutkimaan
vanhempien tuen tarvetta ja yhdistyksen roolia Y |& Savon alueella ja saimme vastauk-
sia Yl&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistyksen tarpeisiin. Tutkimuksemme tulosten
perustedlla yhdistys voi my6s yrittda parantaa paikallisten palveluiden laatua tekemal -
la tuloksia nékyvéks niille tahoille, joita ne koskevat. Osa tutkimuksemme tuloksista
ovat olleet jo tiedossa, eikd esmerkiks se, ettd tukien hakeminen saattaa aiheuttaa
paénvaivaa, ole mikdan yllatys. Taméan kaltainen hiljainen tieto tutkimuksen tuloksena
antaa esimerkiksi yhdistykselle keinoja vedota kunnan pééttgjiin seka palveluita jar-
jestéviin tahoihin parempien palveluiden puolesta. Laadulliset tutkimukset vahvista

vatkin usein vain vanhaatietoa.

Tutkimusta tehdessémme oma tietdmyksemme pal velujarjestelmista ja niiden mahdol-
lisuuksista tukea perheita on lisééntynyt. Meidéat yllatti tukien ja etuuksien hakemisen,
saamisen ja ymmartamisen vaikeus. Palveluiden hajanaisuus aiheutti hdmmennysta
my&s meille kootessamme tutkimuksen teoriaa. Kaipasimme selkeéa esittelyd mahdol-
lisista palveluista, joita lapsen erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen perhe voi saada.
Tietojen etssiminen vanhemmalle, jolla ei ole kokemusta taéman kaltaisen tiedon hank-
kimisesta, on suuri haaste, johon yhteiskunnan tulisi tarjota vastata Taman vuoksi
palveluiden mééré saattaa jd&da vahai seksi.

Pohdimme kuntien mahdollisuutta palkata tyontekijg, jonka toimenkuvaan kuuluisi
erityisen tuen tarpeessa olevien lasten perheiden palveluohjaus. Taldin kaikki tukiin
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ja etuuksiin oikeutetut perheet olisivat samassa asemassa, eikd vanhempien asemalla
tal tyon tuomalla kokemuksella olisi niin suurta painoarvoa. Kuntien palveluksessa
toimii useita henkilditg, joilla olisi mahdollisuus antaa tietoa ja tukea perheille, mutta
heidan toimenkuvaansa kuuluu niin paljon muuta, ettel heillé ole aikaa perehtya per-
heiden yksildllisiin tilanteisiin. Totuttuja kdytantdja voisi muuttaa siten, etta esimer-
kiksi sopeutumisvalmennuskurssille nopeasti osallissumisen mahdollistaisi sosiaali-
toimen maksusitoumus. Sosiaalitoimen olisi mahdollista perid maksusitoumusta vas-

taava summa Kelalta, kun pdéatds valmistuu.

Ongelmat, joita tydhomme liittyen koimme olivat vaikeus rajata teoriaa. Aineistoa
analysoidessamme koimme ongelmaksi sen, ettd haastattelujen yhteydessa vanhemmat
kertoivat paljon myds nykyhetken ongelmista, joita emme kuitenkaan voineet kayttéa
tuloksia kirjoittaessamme. Ongelmaksi muodostui valita juuri oikeaan aikaan kuuluvat
asiat haastattelua aineistosta. Teemahaastattelurunko oli toimiva, mutta haastattelujen
edetessd huomasimme, ettemme ehk& painottaneet tarpeeks sitg, ettd haastattelu kos-
kee vain diagnosoinnin ja sopeutumisvalmennuksen valista aikaa. Haastateltavien ker-
toessa omasta elamastdan jo tapahtuneen on syyta pohtia kerrotun ja koetun eldaman
valistéd eroa. Ihminen voi gjan kuluessa muuttaa gatuksissaan koetusta elamasta joko

positiivisemmaksi tai negatiivisemmaksi.

Y hdistyksen puheenjohtaja valitsi tutkimukseen osallistuvat haastateltavat. Jos oli-
simme etsineet haastateltavat itse tai heidét olisi valittu yhdistyksen jasenlistalta sa-
tunnaisesti, tutkimuksen tulos olisi voinut olla erilainen. Lisdksi puheenjohtaja voi
tunnistaa tutkimukseen osallistuneet vanhemmat suorien lainausten perusteella. Haas-
tatellut vanhemmat tuntevat toisensa, joten myos he voivat tunnistaa toistensa mielipi-
teet. Tunnistamista vaikeuttaaksemme emme merkinneet suorien lainausten koodeja

tutkimusraporttiin.

Tutkimusta tehdessdmme mietimme olisimmeko saaneet tutkimuskysymyksiimme
kattavammat vastaukset, jos olisimme toteuttaneet tutkimuksen kyselytutkimuksena
Olisimme voineet etsid tutkimukseen osallistujat esimerkiksi lehti-ilmoituksella ja |&
hettaneet heille kyselylomakkeet kotiin. Tall6in olisimme saaneet tutkimukseemme

mukaan myos niita perheitd, jotka eivét ole yhdistyksen toiminnassa mukana. Talloin
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olissimme saaneet yhdistykselle tutkittua tietoa siitd, miksi kaikki autistien vanhemmat
eivdt koe yhdistyksen toimintaa tarpeelliseksi. Yksi jatkotutkimusmahdollisuus olisi-
kin selvittda niitd syitd, joiden vuoks jotkut perheet eivét lahde yhdistyksen toimin-

taan mukaan.

Muita jatkotutkimusmahdollisuuksia olisi isien osallisuus erityista tukea tarvitsevan
lapsen kasvatuksessa ja kuntoutuksessa. Téta aihetta olisi mielestdmme hyva tutkia,
silla puolessa haastatdluista perheista isa el ollut mukana haastattelussa. Olisimme
toivoneet molempien vanhempien ndkokulmaa asioihin, vaikkemme isien ja &itien
mielipiteita eritelleetkaén. Lisdksi pohdimme, etta olisi mielenkiintoista tutkia yksin-
huoltajien selviytymismahdollisuuksia ja—keinoja autistisen lapsen kanssa. Tutkimuk-
seemme osallistuneet perheet olivat kahden vanhemmat perheita ja he maarittelivéat
suurimmaksi tuen antajaksi oman puolison.

Vammaispalvelulaki on uudistunut syksylla 2009. Mielestamme olisi tarpeellista tut-
kia, miten uudistus muuttaa vanhempien kokemuksia diagnosoinnin aikana saatuja
kokemuksia, etenkin palveluiden osalta. Vammaispalvelulain muutoksen mydéta toi-
vomme, ettd palveluiden taso ja laatu tulevat entisestéédn paranemaan. Taman myota

palvelut tukisivat enemman perheitd ja vanhemmuutta

Tassd vaiheessa tutkimusta on syyta muistella tutkimusprosessia. Tutkimuksen teke-
minen on kestényt kokonaisuudessaan noin vuoden ja siihen on mahtunut monenlaisia
tunteita tutkimusta kohtaan. Téll& hetkell& paallimmaisené tunteena on helpotus siita,
etta tyd on viimein valmistumassa. Tyon valmistuminen saattaa kuitenkin aiheuttaa
elamassdmme ja etenkin gjatuksissamme tyhjion, silla se on ollut niin suuri osa meita
taman kuluneen vuoden gjan. Taman tutkimuksen tekeminen on opettanut ja antanut
meille paljon, vaikka vuosi onkin lyhyt aika ihmisen elamassa. Toivomme, etta tasta
tyosta on hyotya tulevaisuudessa seké meille ettéa yhdistykselle, jolle olemme tyota
tehneet.

Haluamme kiittda tutkimukseen osallistuneita perheita ja Yl& Savon Autismi- ja As-
pergeryhdistysta tutkimuksen mahdollistamisesta. Suuri kiitos teille osallistumisestan-

nel
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LITE1 TEEMAHAASTATTELURUNKO 1(3)

TEEMAHAASTATTELU

Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin aikana ja

sopeutumisvai heessa.

TUTKIMUSKY SYMYKSET:

1.Millaiset ovat vanhempien kokemukset saadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen au-
tismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvaiheessa?

2. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on Y |&Savon Autismi- ja Aspergeryhdistyksen
toiminnasta ja miten yhdistys voisi tukea perheitéd paremmin lapsen diagnosoinnin jél-
keen?

HAASTATTELUN TEEMAT:

Vanhemmuus
Autismi
Kasvatuskumppanuus
Ensitieto

Kriisi

Vertaistuki
Sopeutuminen

Noughk~wbdpE

TUKI
Haastattelussa vanhemmilta kysyt&8n teemoittain saadusta tuesta ja tuen tarpeesta. Saatu tuki voi
olla

1. Emotionaalistatukea
2. Instrumentaalista tukea
3. Informatiivistatukea

HAASTATTELUN ALOITUS
Diagnoosin aika

- Millainen perheenne oli silloin?

- Kertoisitteko omin sanoin millainen eldmantilanne teillé oli diagnoosin aikana?
- Perheen koko?

- Asema (t6issd, kotona lapsen kanssa, opiskelemassa, ty6ton yms.)?

AUTISMI



Oliko kéasite autismi tuttu ennen diagnosointia? 2(3)
Mita tunteita autismiin liittyi?
Saitteko tietoa autismista, mista?
Mistatieto olisi pitanyt mielestdnne saada ja milloin?
Tiedon lisdksi mita muuta saitte/tarvitsitte autismiin liittyen?
0 Henkinen tuki
0 Kaytannon tuki

ENSITIETO

Kertokaa omin sanoin, millainen tilanne diagnoosin saaminen oli?

Kuka kertoi? Keita oli 1&sna?

Millaista tukea (tiedollinen, henkinen ja kaytant6)?

Kenen olisitte toivoneet tukevan?

Annettiinko tellle keinoja kertoa diagnoosista eteenpéin (esim. sukulaiset ja ystavét). Mita kei-
noja annettiin, millaista tukea olisitte tarvinneet asiasta kertomiseen?

KRIISI

Millainen kokemus diagnoosin saaminen oli teille henkisend kokemuk sena?
Koitteko, etté diagnoosin saaminen oli teille kriisi?

Saitteko kriisitukea, mista?

Millaista tuki oli, jos sité saitte?

Millaista kriisitukea olisitte toivoneet?

VANHEMMUUS

Miten koette erityislapsen vanhemmuuden?

Muuttiko diagnoosi vanhemmuutta?

Milloin koitte, etta saitte tukea vanhemmuudelle? Kertoisitteko esimerkein milloin saitte hen-
Kista tukea, tiedollista tukea ja kaytéannon tukea?

Milloin koitte, ettatuen saanti ei vastannut tuen tarvetta?

Kukatuki vanhemmuuttanne? Tuitteko toinen toistanne, miten ja millainen merkitys toisen an-
tamallatuellaoli?

Miten/missa vanhemmuuttanne tuettiin?

Kenen olisitte toivoneet tukevan vanhemmuutta?

Oliko odotuksia tai pettymyksia tuen tai sitd antavien ihmisten suhteen?

Tapahtuiko |&heisissd suhteissa muutoksia diagnoosin myota (esm. ystavét, sukulaiset)?

KASVATUSKUMPPANUUS

Koitteko, etté kasvatuskumppanuus toteutui lasta hoitavien tahojen kanssa?

Toiko kasvatuskumppanuus tukea, jos toi niin millaista?

Kertoisitteko essimerkkeja lasta hoitavien tahojen antamasta tiedosta, saitteko sitd, miten se an-
nettiin, tuettiinko teitd henkisesti, miten olisitte toivoneet tuettavan? Saitteko k&ytannénneuvoja
avuksi arkeen?

Saitteko kotikuntoutusta? Millaista hyotya siita oli/olisi ollut?

Mita olisitte toivoneet? (Tiedollinen tuki, henkinen tuki ja kéytannon tuki)



- Kokemuksia kasvatuskumppanuudesta ja sen tuomasta tuesta? 3(3)

- Koitteko, etté lapsenne sai erityistéa tukea pavahoidossa?
- Miten erityinen tuki ilmeni?

VERTAISTUKI

- Saitteko vertaistukea? Mista?

- Jos saitte vertaistukea, millainen merkitys silla oli teille?

- Missdvaiheessa Y& Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys tuli mukaan perheen eldmaan?

- Millaista tukea saatte yhdistykseltd? Oliko teill& vertaistukiperhetta?

- Missd vaiheessaja miten yhdistys voisi tukea vanhempia? Missi vaiheessa olisitte kokeneet
vertaistukiperheen tarkedksi?

- Millaista vertaistukiperheen antamatuki on? (Mikali perheelléa oli/on vertaistukiperhe). Kuinka
tarkedks koette téllaisen tuen? (V oimaantuminen)

- Jos voiditte palata tilanteeseen ja muuttaa sitg, niin missé vaiheessa ja milla keinoin uskoisitte
saavanne yhdistykseltd maksimaalisen hytdyn?

- Mistd muualta saitte/olisitte voineet saada vertaistukea?

SOPEUTUMINEN

- Mitatukeatarvitsitte kun pdasitte sairaalasta kotiin? Kertoisitteko esimerkkeja?

- Oliko uuteen tilanteeseen sopeutuminen teille vaikeaa?

- Saitteko tarvitsemaanne tukea sopeutumiseen? Mista (Virallinen tuki, puolivirallinen tuki ja
epavirallinen tuki?)

- Millaisia palveluitateille tarjottiin, mita kaytitte? (Neuvola, Kela, sosiaalipalvelut yms.)

- Koitteko saaneenne riittavaa tukea palveluista? Kerrotteko esimerkkeja saaduista palveluista
tilanteissa joissa saitte hyvaa palvelua jatilanteista joissa palvelu ei ollut riittévaata asialista

- Oliko virallisten tahojen suhtautuminen/antama tuki mielestanne ammatillista? Kerrotteko ko-
kemuksianne?

- Millaistatukea saitte?

- Mikavei voimavaroja? Mista saitte voimavaroja?

- Kerrotteko esimerkin, jolloin voimat tuntuivat olevan lopussa?

- Kertoisitteko tilanteesta, josta saitte voimaa jaksamiseen? (V oimaantuminen)
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¥ Savonia

’ ammattikorkeakoulu
lisalmi

Arvoisat tutkimukseen osallistujat

Kiitos, etta otatte osaa tutkimukseemme. Tutkimuksemme tyonimi on Vanhempien kokemuksia
saadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvaiheessa
Olemme sopineet kansanne agjan, jolloin tulemme haastattelemaan Teitd. Haastattelu etenee teemoit-
tain keskustellen. Teemat ovat vanhemmuus, autismi, kasvatuskumppanuus, ensitieto, kriisi, ver-
taistuki ja sopeutuminen. Kaikkien teemojen kohdalla keskitymme pohtimaan tiedollista, henkista
seka kaytannon tukea.

Haastattelut ovat ehdottoman luottamuksellisia. Esittelemme tutkimuksessamme haastatteluista saa-
dut tiedot niin, ettel henkildllisyytenne paljastu. Haastatteluista saatu materiaali tulee vain meidan
kayttddmme ja havitdmme aineiston huolellisesti saatuamme siita tutkimuksemme kannalta oleelli-
Set tiedot.

Teidan kanssanne sovittu haastatteluaika on:
| 12009 klo

Y stévéllisin terveisin:

Meiju Kurkinen Eveliina Remes
p. 046 8837549 p. 044 2518695
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SUOSTUMUS

Annan suostumukseni siihen, ettd Meiju Kurkinen ja Eveliina Remes saavat kayttda haastattelussa
antamiani tietoja tutkimuksessaan Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen

autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvai heessa.

Paikka ja aika:
/ / 2009

Sitoudumme késittelemaén haastatteluista saatavia tietoja ehdottoman luottamuksellisesti ja havi-
tamme aineistot huolellisesti sen jalkeen kun tarvittava tieto on saatu.

Meiju Kurkinen EveliinaRemes



