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Haastava kayttaytyminen on noussut naina vuosina lehtien otsikoihin. Puhutaan laajalla

rintamalla tyontekijoiden ja tyon tekemisen nakokulmasta aggressiivisen asiakkaan koh-

taamisesta sosiaali- ja terveysalalla seké opetuksessa. Samaan aikaan ovat turvallisuus
koulutukset lisdantyneet. 2010 luvun jalkeen on ollut erilaisia projekteja ja julkaistu useita
teoksia koskien haastavaa kaytosta, joissa kasitelladn sen syitd, ilmenemismuotoja seka
esitellaan tapoja kasitella ja puuttua siihen. Naissa ei ole varsinaisesti kohdennettu huo-

miota henkildiden itsesta nakokulmasta tai heidan lahimmaisten.

Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittaa, millaista tukea haastavasti kayttaytyvien autismin
kirjon henkildiden vanhemmat saavat ja toisaalta tarvitsevat. Opinnaytetyd on laadullinen
tutkimus, joka on toteutettu teemahaastattelulla. Vanhempien kasityksia ja tuen tarvetta
selvitettiin haastattelemalla yhdeksaa vanhempaa. Naitd vanhempia yhdisti se tekija, etta
heilla kaikilla oli autistinen lapsi, joka opiskelee Keskuspuiston ammattiopistossa. Haastat-
telut analysoitiin teoria — ja aineistolahtdisen sisallonanalyysin keinoin.

Vanhempien elama vaikutti I0ytaneen tasapainon. Elamaan yleensakin kuuluu kaikilla
haasteita enemman tai vahemman. Perheiden lasten autismi ja siihen liittyvat erityispiirteet
seka kuntoutuksen yhteensovittaminen eri elamantilanteisiin tuovat lisdhaastetta elamaan.
Lasten eldessa nuoruuden vaihettaan, ovat perheet oppineet kompensoimaan arjen haas-
teita.

Johtopaatdksena voidaan todeta, ettd Keskuspuiston ammattiopistossa opiskelut on onnis-
tunut ajanjakso niin vanhempien kuin heidan lasten ndkdkulmasta. Opiskelut edistaa las-
ten elamanhallintataitoja. Opiston tarjoaman yksiléllisen, yhteiskuntaan suuntautuneen ja
ty6elamaan painotteisen opiskelun on mahdollistanut vanhempien mielesta ammattitaitoi-
set ja luotettavat tyontekijat. Vanhempien huolena on naiden taitojen siirtyminen tulevai-
suuden opiskeluihin tai tydhon. Tulokset vahvistavat aikaisempaa tutkimustulosta siita, etta
perheiden arki akkommodoituu ekokulttuurisessa viitekehyksessa. Tuloksista nousi esille
vanhempien tuen tarve palveluiden pariin ohjaamisessa, missa korostui yksilollisyys eli
yksildllinen palveluohjaus. Toinen tuen tarve on haastavan kaytoksen teemasta. Tuen tar-
peena on tietdmyksen lisddminen autistisen henkilon haastavasta kayttaytymisesta niin
tiedollisesti kuin kaytannon esimerkein. Tutkimuksesta saatu tieto on tarkeaa niin ammatti-
laisille kuin vanhemmille.

Avainsanat Autismin kirjo, haastava kaytds, vanhemmuus, kuntoutus
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In recent years challenging behaviour has been widely covered by newspapers.
Aggressive encounters with patients, in social and health care as well as in education,
have been the main topic although safety and training have both increased at the same
time. After 2010 numerous studies covering challenging behaviour have been published.
These studies discuss reasons and ways how to cope with challenging behaviour but
researchers have not in their studies paid attention to persons themselves and their
families.

The purpose of my thesis was to find out what kind of support parents of autism spectrum
children received and needed. My thesis was qualitative and conducted by using theme
interviews. Parents’ perceptions and needs of support were examined by interviewing nine
parents. All these parents had children with autism sprectrum, studying in Keskuspuisto
Vocational College.

It seemed that the parents found balance in their lives even though autism with its special
needs did not facilitate daily life. During their years at Keskuspuisto Vocational College
they discovered ways to cope with the challenges. Parents and their children found that
Keskuspuisto Vocational College succeeded in its task of providing education and skills for
daily routines. Parents felt that the professional staff were the key for the success, and
they were worried how this could be transferred to future education or places of
employment.

In conclusion, this study supports previous studies focusing on individualism and individual
quidance. Another theme for this study is challenging behaviour. This subject reflects the
need of knowledge for parents, and that is why information gained from this study is
important for both professionals and parents.

Keywords autism spectrum, challenging behaviour, parenting, rehabili-
tation
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1 Johdanto

Viime vuosi kymmenina ollaan ryhdytty pohtimaan ja ymmartdmaan haastavasti kayt-
taytyvien tai aggressiivisten lasten kaytoksen taustoja. Nama taustat ja syyt kaytokseen

voivat olla moninaisia ja mutkikkaita.

Tassa opinnaytetydssani pohdin vanhempien tarvitsemaa tukea vanhemmuuteen, eri-
tyisesti viitekehyksena on tuen tarve niilla vanhemmilla, joilla on haastavasti kayttayty-
va autismin kirjon lapsi. Oman tyoni kautta olen kohdannut haastavaa kayttaytymista
sekd alkanut syventaa taustoja siihen. Lisaksi olen havainnoinut kasvatuksellisen kun-
toutuksen ja ihmisen oman eldman hallinnan lisdamisen vaikutuksia haastavan kayttay-
tymisen vahenemiseen. Autismin kirjon piirteistdd kuvaavaa tutkimusta ja kirjallisuutta
lapsuusiasta on olemassa enemman kuin aikuisia koskevaa, jonka vuoksi juuri tama
nuoruuden ja varhaisaikuisuuden aika on mielestani mielenkiintoista. Verkoston, eten-
kin vanhempien, merkityksen korostaminen on paikallaan kun puhutaan erityista tukea
tarvitsevien henkildiden asiakkuudesta. Tasta herasi haluni tutkia ja kehittda haastavaa
kaytosta kohtaavien vanhempien tarvitsemaa tukea. Lisaksi tavoitteena on saada tie-
toa, kuinka vanhempien kanssa tehtavaa yhteistyota voisi kehittdd Keskuspuiston am-

mattiopistossa.

Haastava kayttaytyminen ei ole vain yhden ihmisen kokemus vaan se vaikuttaa hyvin
monitahoisesti ymparilla oleviin ihmiseen. Usein haastavasti kayttaytyvan henkilon per-
he on kovilla erilaisten tilanteiden myo6ta ja hyotyvat erilaisia keinoista, joilla parantaa
arjen hallintaa. Vastasyntyneet vauvat ovat Iahtdkohdiltaan tai vammaisuudestaan huo-
limatta yhteisella nimitykseltdan lapsia. Vaikka lapsi —sana liitetddnkin usein ialtaan
nuoriin ihmisiin, on vanhemmille heidan lapsensa aina lapsia iastd huolimatta. Siksi
kaytan tdssa opinnaytetydssani paljon sanaa lapsi, kun kerron vanhempien nakemyk-
sid heidan lapsistaan. lhmisid voidaan maaritella ja jaotella ominaisuuksien, kuten
vamman perusteella, mutta my6s vammainen ihminen on ensisijaisesti henkild, ihmi-
nen. Kaytan tadssa opinnaytetydssa termia vammainen henkild puhuessani vammaisiin
liittyvistd yleisluontoisista asioista. Jos kyseessa on opetus puhun opiskelijoista. Ker-
toessani tarkennetusti tietystd ryhmasta tai saman diagnoosin omaavista henkildista
kaytan ryhman omia termeja, kuten autismin kirjon henkild, kehitysvammainen tai autis-
ti.



Etsin tietoa millaisia haasteita vanhemmat kohtaavat ja millaista tukea he tarvitsevat.
Opinnaytetydn keskeiset kasitteet ovat haastava kaytds, vanhemmuus, autismin kirjo ja
kuntoutus. Yhteiskunnallisena viitekehyksena toimii ekologinen ja ekokulttuurinen teo-
ria, jonka kautta hahmotan perheiden arjen ja tuen tarpeita. Opinnaytetyon teorioista
nousseiden teemojen ymparille rakentuivat yksildlliset teemahaastattelut vanhemmille,
joiden lapsi opiskelee Keskuspuiston ammattiopistossa valmentavalla koulutuslinjalla.
Opinnaytetyoni tydelaman yhteistyd kumppani, Keskuspuiston ammattiopisto, tulee
tyoni kautta. Naiden haastatteluiden tavoitteena oli tuottaa vastauksia tutkimuskysy-

myksiin. Toivon vanhempien oman aanen kuuluviin nostamista ja tiedon syventamista.



2 Keskuspuiston ammattiopisto

Keskuspuiston ammattiopisto on ammatillinen erityisoppilaitos ja erityisopetuksenkehit-
tamiskeskus. Se on osa ORTON —konsernia, invalidisaation yllapitama oppilaitos, ja
vuonna 2012 on Suomen toiseksi suurin ammatillinen erityisoppilaitos. Toimintaa saa-
telee laki ammatillisesta koulutuksesta (21.8.1998/630) sekd asetus ammatillisesta
koulutuksesta (6.11.1998/811). Yli 90 % toiminnan tuotoista tulee valtiolta. Keskuspuis-
ton ammattiopiston koulutehtdvan pohjana on Opetusministerién Invalidisaatidlle myon-
tamaan koulutuksen jarjestamislupa. Tassa jarjestamisluvassa on maaritelty Keskus-
puiston ammattiopiston erityistehtavaksi huolehtia erityisopetuksen jarjestamisesta
sekd sen yhteydessa vammaisille annettavasta valmentavasta ja kuntouttavasta ope-
tuksesta. Koulutukset ovat tarkoitettu ensisijaisesti niille, jotka vamman, sairauden tai
muun syyn vuoksi ovat erityisopetuksen, yksildllisen tuen tai oppimista tukevien oppi-
misymparistojen tarpeessa. Esimerkiksi opiskelijaryhmind ovat autismin kirjon henkil6t,
Asperger henkildt, maahanmuuttajat seka kuulo- ja ndkévammaiset. Opiston tehtadvana
on myds toimia opiskelijoiden etujen turvaajana. (Keskuspuiston ammattiopisto 2011;

Yleistd ammattiopistosta. n.d.)

Toisena erityistehtdvana on opetukseen liittyvien kehitys-, ohjaus- ja asiantuntijapalve-
lut, jotka liittyvat esimerkiksi erityisopetuksen ja kuntoutuksen kaytantdihin ja erilaisten
tukimuotojen kehittamiseen. Naita tarjotaan opiskelijoille, oppilaitoksen henkildstolle,
toisille oppilaitoksille seka muille yhteistydkumppaneille ja erityisopetuksesta kiinnostu-

neille. (Keskuspuiston ammattiopisto 2011.)

Keskuspuiston ammattiopiston toiminnan pyrkimys on tukea ihmisen yksil6llista palve-
lua, kuntoutusta ja oppimista. Tukea pyritdan antamaan opiskelijalle omaehtoiseen
elamanhallintaan. Ihmista ja elamaa kunnioitetaan ja annetaan mahdollisuus elinikai-
seen oppimiseen. Keskuspuiston ammattiopiston tavoitteena on oikeuden mukaisuu-
den jakautuminen eli koulutuksellinen tasa-arvo, silla kaikilla inmisilla on oikeus amma-
tilliseen koulutukseen. Nama kyseiset asiat nakyvat myds Keskuspuiston ammattiopis-
ton arvoissa, joita ovat: koulutuksellinen tasa-arvoisuus, toisen huomioiminen ja arvos-
taminen; asiakaslahtdisyys; vuorovaikutteisuus ja avoimuus sekéd innostavuus ja kan-

nustavuus. (Arvot, visio ja missio. n.d. ; Raudasoja 2004: 33-34.)

Keskuspuiston ammattiopisto pyrkii siihen, ettd oppilaan omat valmiudet maarittavat

millaisen hyddyn he saavat valmistuttuaan oppilaitoksesta. Kaikkien opiskelijoiden



kohdalla tavoitteena on saavuttaa elinikdisen halun oppia uusia asioita ja mahdollisuu-
den sijoittua yhteiskuntaan taysivaltaisina jasenind. Ammattiin valmistuneet opiskelijat
toivotaan omaavat hyvan yksildllisesti mitoitetun ammattitaidon valmistuttuaan. Nah-
daan ettd ammatillinen erityiskoulutus on merkittava yhteiskunnalliseen osallistumiseen

edistdja. (Koulutustarjonta. n.d.)

Keskuspuiston ammattiopisto tarjoaa: Valmentava ja kuntouttava koulutusta, ammatil-
lista peruskoulutusta sekd ammatillista aikuiskoulutusta. Seuraavassa lueteltuna alat,
joita Keskuspuiston ammattiopistossa voi opiskella:

o kulttuuriala

o luonnontieteiden ala

o matkailu-, ravitsemis- ja talousala

o sosiaali-, terveys- ja liikunta-ala

o tekniikan ja liikenteen ala

o Yyhteiskuntatieteiden, lilketalouden ja hallinnon ala

o ammatillinen lisdkoulutus

o ammatilliseen peruskoulutukseen valmentava koulutus koulutus — valmentava 1

o tybhon ja itsenaiseen elamaan valmentava opetus ja ohjaus — valmentava 2

(emt.)

Taman tutkimuksen kannalta Keskuspuiston ammattiopiston koulutus tarjonnasta kes-
kityn valmentavaan koulutukseen, opetukseen ja ohjaukseen, joiden sisaltdja avaan
seuraavassa. Tarkempaa sisaltoa koulutuksen tavoitteista siis valmentava 1 ja 2 koulu-

tuksesta, joiden opiskelijoina ovat autisminkirjon ja Aspergerin syndrooman henkil6t.

Valmentava 1:n koulutuksen tavoitteena on antaa valmennusta opiskeli-
joille ammatilliseen peruskoulutukseen, tydelamaan seka tukea heita ar-
jesta selviytymisessa ja aikuisuuteen kasvamisen haasteissa.
(Ammatilliseen peruskoulutukseen valmentava koulutus —Valmentava 1.
n.d.)

Valmentava 2 TYVA:n (tydhon ja itsendiseen elamaan valmentava) tavoitteena on an-
taa opiskelijalle sellaisia ty0elaman tietoja ja taitoja, jotka mahdollistavat sijoittumisen
johonkin tyotehtavaan. Koulutuksen tavoitteet myds painottuvat siihen, ettd opiskelija
saa valmiuksia, joiden avulla han selviytyy jokapaivaisessd elamassa ja tyopaikalla
seka itsenaisen elaman perusvalmiuksia. TYVA opetus ja ohjaus on tarkoitettu opiskeli-
joille, joiden oppimisedellytykset tai elamantilanne eivat mahdollista tutkintotavoitteisen

ammatillisen koulutuksen suorittamista. Koulutuksen tavoitteena on raataldida opiskeli-



jalle yksildllinen polku tydelamaan tai jatko-opintoihin toisen asteen oppilaitokseen.

(Tyohon ja itsendiseen elamaan valmentava opetus ja ohjaus — Valmentava 2. n.d.)

Jarjestyssdannot turvallisuuden edistdmisessa

Keskuspuiston ammattiopistossa kaikkien niin opiskelijoiden kuin henkildkunnan tyo-
rauhan ja turvallisuuden takaamiseksi on laadittu jarjestyssdannoét (lite 3). Nama saan-
nét pohjautuvat lakiin, eritoten taustalla on tyoturvallisuus lainsaadanto. Kukin toimi-
paikka muokkaa naita oppilaitoksen yhteisia jarjestyssaantéja omalle opiskelijaryhmal-

leen sopivaan ja ymmarrettavaan muotoon, kuten selkokielelld ja kuvitetusti.

Henkilokuntaa koulutetaan ajankohtaisilla ja tarpeellisilla koulutuksilla, jotka liittyvat
muun muassa erityisopetukseen, koulutukseen ja kasvatukseen. Koulutusta on ollut
esimerkiksi tunnetaidoista, AUKEAa eli autismin kirjon henkildiden ja kehitysvammais-
ten kanssa tydskenteleville ammattitaitoa lisdavaa koulutusta seka AVEKKI —koulutusta
eli toimitapamalli vakivaltatilanteiden hallintaan, ennakointiin ja ennaltaehkaisyyn.
(Raudasoja 2006: 84-85; Keskuspuiston ammattiopisto 2013: 4.)

3 Autismin kirjo

Historian kirjoissa on kuvattu poikkeavia ihmisia, jotka nykytiedon mukaan todettaisiin
todennakoisesti autismin kirjon henkiloiksi. Ehka jotkin sadut, tarinat ja myytit, jotka
kertovat ns. villi-ihmisistd olivat autistisia (lkonen 1999: 13-16.) Amerikkalainen Leo
Kanner esitti vuonna 1943 ensimmaisen systemaattisen kuvauksen autismin oireyhty-
masta. Kanner kaytti nimitystd "tunnepohjaisen kontaktin autistinen hairié”. (Timonen —
Tuomisto 1999: 23; Nylander 2011: 9.)

Euroopassa 1944 Hans Asperger kuvaili julkistamassaan artikkelissa henkilita, joilla
on "autistinen persoonallisuushairid”. Hanen mielestdan nailld kuvaamillaan henkil6illa
oli yhtenaisia kayttaytymisen piirteitd kuin Kannerin tutkimilla henkil6illa, mutta kuiten-
kin erilaista kaytosta. Kannerin tutkimukset herattivat kiinnostusta laajemmin heti jul-
kaistuaan kuin taas Aspergerin tyot tulivat tunnetuksi vasta puolisen vuosikymmenta
myOdhemmin. Termin Aspergerin oireyhtyma loi ja teki tunnetuksi vuonna 1981 Lorna

Wing. Suurimmat eroavaisuudet autismin ja Aspergerin oireyhtymien valilld on siina,



ettd Aspergerin oireyhtyman henkil6illd on kehittyneemmat kielelliset- ja kommunikoin-
tikyvyt sekd motoriset taidot. (Nylander 2011: 14-15; lkonen toim. 1999: 23-25.)

Viime vuosikymmenina tieto ja ymmarrys autismista, Aspergerin oireyhtymasta ja muis-
ta autismin kirjosta seka autistisista piirteista on lisaantynyt. Tutkimuksia on tehty ahke-
rasti, joiden myo6ta monia aiemmin syntyneita vaarinkasityksia on pystytty kumoamaan.
Naista tunnetuin lienee teoria jadkaappiaideistd, minka mukaan autismin oletettiin joh-

tuvan ilkeistd ja lastaan rakastamattomista aideista (lkonen 1999: 26-27.)

Huomio on kiinnittynyt myds kielenkayttéon. Lena Nylander (2011: 9-10) nostaa esiin,
ettd huomio on kiinnitettava siihen mita sanoja kaytetaan ja missa yhteydessa, silla eri
sanoilla on erilaiset sisallét ihmisille. Han on nostanut esiin muutamia nimityksia, kuten
"autismin kirjon henkild” on kdannds englannin kielestd (Autism Spectrum Disorder),
josta kaytettdan lyhennettd ASD. Sana "hairid” ei miellyta useita, joten toisinaan puhu-
taan mieluummin “tiloista”, mikd puolestaan on kaannds englannin kielen sanasta
"condition” tai ruotsinkielen sanasta tillstand”. Nylander kayttaa itse sanaa piirteisto.
(Nylander 2011: 9-10.) Oireyhtyma ja syndrooma sanojen kayttdé perustuu puolestaan

suoriin englannin kielen kaannoksiin.

Itse kaytan tassa tyossani autismin kirjoa. Autismikirjo tai -spektri sanaa kaytetaan sil-
loin kun puhutaan autismista tai sanan mukaisesti kirjosta erilaisia keskushermoston
kehityshairidistd (Raudasoja 2006: 20). Autismin kirjoon katsotaan kuuluvan: autistinen
oireyhtyma, Aspergerin oireyhtyma, Rettin oireyhtyma, disintegratiivinen kehitys-
hairié sekd laaja-alainen kehityshairid (Autismin kirjo n.d.). Vertauskuvaannollisesti
voidaan hahmottaa varikkaana aukaistuna sateenvarjona, mika muodostuu erilaisista

diagnooseista, jotka kaikki ovat variaatioita yhdesta taudista.

Lisaksi kaikille naille on niin sanottu autistinen perus —problematiikka: sosiaalisen kehi-
tyksen, kayttaytymisen ja kommunikaation ongelmat. Autismin kirjon henkil6lla on mo-
nenlaisia yksilollisia oireita sekd uusimman tutkimuksen valossa todistetusti myos vah-
vuuksia. Ulospain nakyvia tunnusomaisia piirteitd ovat muun muassa poikkeava sosi-
aalinen vuorovaikutus ja kommunikaatio, epatavalliset reaktiot aistiarsykkeisiin seka

rajoittunut, stereotyyppinen kaytds. (Autismiliitto n.d.; Kontu 2004: 9.)

Yleisesti kaytetddn kansainvalisia |aaketieteellisia ICD-10 (International Statistical

Classification of Diseases and Related Health Problems) ja DSM -IV (Diagnostic and



Statistical Manual of Mental Disorders) diagnoosijarjestelmid autismin kirjon henkilGi-
den diagnosoimisessa. Naiden diagnostisten arviointijarjestelmien kriteerit perustuvat
eri tutkijoiden tutkimuksissa esiinnousseiden ja toistuvien peruspiirteiden pohjalle, joita
ovat: sosiaalisen vuorovaikutuksen hairidt, kommunikaation puutteet seka poikkeava ja
muutoksia vastustava kayttaytyminen tai ritualistinen leikki. Ei ole siis olemassakaan
mitaan tarkkaa biolaaketieteellista koetta, menetelmaa tai tutkimusta, jolla autismi tai
autistinen kayttdytyminen voidaan maaritella. (Ikonen toim. teoksessa Raty Kari 1999:
75 — 76; Nylander 2011: 15.; Raudasoja 2006: 20).

ICD-10 tautiluokitus on maailman terveysjarjestelman (WHO) yllapitdma kuolemansyi-
ta, sairauksia, tapaturmia ja terveyspalveluiden kayton syitad seka tarkoituksia kuvaavaa
luokitus. Sitd hyddynnetdan myds kliinisen paatoksen tuen jarjestelmissa. (Tautiluoki-
tus ICD-10 2011: 3.) ICD-10 tautiluokituksessa autismin kirjo diagnoosit kuuluvat mie-
lenterveyden ja kayttaytymisen hairididen alaluokkaan F84 eli laaja-alaiset kehityshairi-
ot:

F84.0 Lapsuusian autismi

F84.1 Epatyypillinen autismi

F84.2 Rettin oireyhtyma

F84.3 Muu lapsuusian persoonallisuutta hajottava (disintegratiivinen) kehityshairié
F84.4 Alylliseen kehitysvammaisuuteen ja kaavamaisiin liikkeisiin littyva hyperaktii-
visuusoireyhtyma

F84.5 Aspergerin oireyhtyma

F84.8 Muu lapsuusian laaja-alainen kehityshairio

F84.9 Maarittamaton lapsuusian laaja-alainen kehityshairid

(Tautiluokitus ICD-10 2011: 274-275.)

Autismin kirjon diagnosointiin ei ole siis olemassa varsinaisia muita omia ladketieteelli-
sid testejd. Sen sijaan muita |aaketieteellisia testejd voidaan harkinnan mukaisesti
tehda kokonaisvaltaisen kuvan saamiseksi tai esimerkiksi pois sulkeakseen muut vaih-
toehdot. Naitd ovat muun muassa: laboratoriotutkimukset, kuten kromosomi ja dna-
testit; EEG- tutkimukset eli aivosdhkokayran mittaukset; rontgen kuvaukset; aivojen
kuvantaminen; kuulotestit ja aineenvaihdunnan arvioinnit. (lkonen 1999: 86; Raudasoja
2006: 26.)

Eroavaisuudet eri henkiloiden valilla voivat olla suuret oli kyseessa henkild, jolla on

Aspergerin syndrooma tai henkilo, jolla on alyllinen vamma ja autismi, vaikkakin mo-



lemmilla on autismin kirjon hairid (Elvén 2010: 11). Esimerkiksi toinen henkild voi olla
korkeasti koulutettu perheellinen tekniikan insinddri ja toinen puolestaan ryhmakodissa
asuva ymparivuorokautisesta ja toisten avusta lapi elamansa riippuvainen henkild. He

molemmat ovat autismin kirjon henkiléita.

Toiset autismin kirjon ihmisista tarvitsevat paivittaista tukea ja hoitoa koko elamansa
ajan. Toiset puolestaan tulevat toimeen itsenaisesti. Nykyisin yha suuremmalla osalla
autismin kirjon henkildista on mahdollisuus kayttaa omia vahvoja ominaisuuksiaan ra-
kentaessaan omaa elamaansa. Taman mahdollistavat muun muassa yksilollinen var-
haiskuntoutus ja koulutuksen jarjestelyt. (Autismin kirjo n.d.) Talla tarkoitetaan esimer-
kiksi sita etta toiminnallisesti vahvaa tukea tarvitseva henkild voi asua ryhmakodissa ja
opiskella yliopistossa tulkin ja avustajan tuella. Toinen henkild voi puolestaan asua

omassa asunnossaan itsenaisesti ja kayda tdissa tyo- ja toimintakeskuksessa.

Autismia ilmenee kaikkialla maailmassa, erilaisissa kulttuureissa ja perheissa. Alykkyy-
delld ei ole varsinaisesti merkitysta autismin esiintyvyyteen, silla se voi olla niin vaike-
asti kehitysvammaisella kuin huippulahjakkaalla henkildlla. Kuitenkin henkilGilla joiden
alykkyysosamaara on alle 70 % sitd esiintyy kolminkertaisesti enemman. (Kujanpaa
ym. 1998: 28; Nylander 2011: 22.) Autisminkirjon esiintyvyys on noin 1 % koko maail-
man vaestostd. Nykyisen tietamyksen mukaan autismin toistuminen sisaruksilla on
noin 3 % ja periytymisen aste on yli 90% (Auranen 2002: 10). Suomessa Autismin

kirjoon kuuluu noin 50 000 ihmistd, joista autistisia on noin 10 000 (Autismin kirjo n.d.).

Tutkimusten mukaan autismia esiintyy keskimaarin enemman miehilla kuin naisilla,
suhde vaihtelulla 2:1 — 6:1.Tutkimustuloksia tarkastellessa tulee nakyviin esiintyvyyden
kasvua. Tatad kasvua tapahtuu kokoajan ja se on suhteellisen maltillista, eika se ole
suhteessa koko maailman vaeston kasvun kanssa. Oletettavaa on ettd kasvu liittyy
autismitietoisuuden lisdantymisesta ja/tai diagnoosikriteereiden muuttumisesta. (Nylan-
der 2011: 19; Sicile-Kira 2003: 10, 21.)

3.1 Autismi

Autos on kreikankielinen sana, mikad tarkoittaa “itse”, josta sana autismi on peraisin.
Autismi sanaa on kaytetty, koska autistisilla henkil6illa on tapana vetaytya itseensa,

elda omissa maailmoissa. (lkonen 1998: 22; Kujanpaa — Norvapalo 1998: 28.)



Autismia luokitellaan monin eri tavoin. Autismia ollaan kuvattu eri tavoin esimerkiksi
spekrumina, spektrina tai kirjona mutta myos syndroomana. Autismi on siis monimuo-
toinen elinikainen kehityksen hairid. Autisteilla niin kuin kaikilla autismin kirjonhenkilGilla
on erikoista sosiaalista ja kielellista kayttaytymista, jotka esiintyvat erityisesti poik-
keavana vuorovaikutuskayttaytymisena. (Kerola 1997: 29; Kerola- Kujanpaa — Timonen
2001: 11.) Autistinen oireyhtyma on laaja-alainen kehityshairié. Oireyhtyma nimitys
kuvastaa, ettd kyseessa on tietyistd piirteistd koostuva ja johtuva kayttaytymiskuva,
eika tarkkaan rajattu sairaus. Jokainen autistinen henkild omaa yksilollisen yhdistelman
erilaisia ominaisuuksia. Viivastynyt tai puutteellinen puhe sekd puherytmin ja danen
poikkeava savy, joustamaton ns. monotoninen rytmi ovat tyypillisia poikkeavuuksia
autistisen henkilon kommunikoinnissa. Eras autistinen kayttaytymisen oire on ns. har-
jailevat silmat, vaikeus olla katsekontaktissa. Yksi aikaisista merkeista autismista hen-
kilélld on vahainen mielenkiinto toisia ihmisia kohtaan. Autistinen lapsi puuhastelee
mielelldan yksin ja itsekseen. Toistuvat toiminnot, kuten lajittelu ja spesifi mielenkiinnon
kohde on ominaista autistiselle henkildlle. He saattavat nauttiminen liikkeesta, kuten
keinusta ja pydrimisesta pakkomielteisyyteen saakka. Aistipoikkeavuudet ovat yleisia.
Naista esimerkiksi yliherkat tai aliherkat aistit seka reagointi arsykkeisiin on tyypillista.
(Kerola ym. 2001: 14- 17; Kujanpaa — Norvapalo 1998: 28-29; Raudasoja 2004: 13-14.)

3.2 Aspergerin oireyhtyma

Aspergerin oireyhtyma on neurobiologinen keskushermoston kehityshairié. Asperger
henkil6illa eli AS-henkildilla on eri asteisia pulmia aistien valittdman tiedon kasittelyssa.
Heille on tyypillistd ymmartaa ja kasitella asioita eritavalla. Naista yksilollisista piirteista
muodostuu yksilOlliset kayttaytymiskuvat. Kayttaytymisen erityispiirteita ja vaikeuksia
on autismin tavoin seuraavilla osa-alueilla: sosiaalisessa vuorovaikutuksen ja kommu-
nikoinnin vaikeus; paneutuminen erityisiin mielenkiinnon kohteisiin; vaikeus asettua
toisen ihmisen asemaan seka poikkeavat reaktiot aistiarsykkeisiin. (Aspergerin oireyh-
tyma n.d..; lkonen (toim.) 1999: 67-71.)

3.3 Rettin oireyhtyma

Autismista poiketen Rett-oireyhtymaa esiintyy vain tytoilla ja naisilla. Lapsen kehitys on
normaalia noin puoli vuotiaaksi saakka, jonka jalkeen se alkaa taantua. Kehityksen
taantuma johtaa yksilollisesti ja riippuen idstd milloin se tapahtuu, mutta kuitenkin

yleensa opittujen taitojen menettamiseen, kuten puhekyvyn ja motoristen taitojen. Rett-
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henkilot ovat Iahes aina puhekyvyttomia ja liikkuntakyvyttomia seka useilla on epilepsia.
Se on kaiken kaikkiaan todella harvinainen neurologinen sairaus, joka aiheuttaa vaike-

aa monivammaisuutta. (Ikonen (toim.) 1999: 66; Rettin oireyhtyma n.d.)

3.4 Disintegratiivinen kehityshairid

Disintegratiivisessa kehityshairiossa lapsen kehityksessa tapahtuu taantuma noin 3-4
vuotiaana, jota edeltdva jakso on sujunut niin sanotusti normaalin kehityksen mukai-
sesti. Nopeasti vain parin kuukauden sisalla tapahtuu kokonaisvaltainen tilan ja kehi-
tyksen heikkeneminen. Taantumiskauden seurauksena on:

- kielellisen ilmaisun ja vastaanottamisen katoaminen

- non-verbaalisen viestintakyvyn menettaminen

- sosiaalisten taitojen menettaminen

- virtsarakon ja suolen hallinnan menettaminen

- motoristen taitojen heikkeneminen

- vylivilkkaus ja levottomuus.
Taantumiskauden jalkeen tilanne jaa stabiiliksi. Disintegrativisen kehityshairion omaa-
villa henkil6illda ilmenee autismin kaltaisia oireita ja kayttaytymista. (Disintegratiivinen
kehityshairid n.d..; lkonen (toim.) 1999: 66.)

3.5 Muut litanndisvammat ja kehitysvammaisuus

Jokainen henkild on oma yksild kaikkineen ominaisuuksineen. On olemassa paljon
autismin kirjon henkil6ita, joilla on useita diagnooseja. Autismin kirjon henkilGilla esiin-

tyy yleisesti muita liitdnnaisvammoja tai sairauksia.

Useimmat naista liitdnnaisvammoista tai lisadiagnooseista sisaltavat sellaisia henkilon
ominaisuuksia, joita ei voida vain selittdd kuuluvan osana autismin diagnoosin ominai-
siin piirteisiin, kuten kommunikaation tai sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat, vaan
niitd on tarpeellista diagnosoida omina erillisind diagnooseina. Tarkkaavaisuuden hairi-
Oistd ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) ja ADD (Attention Deficit Disor-
der) ovat yleisia autismin kirjon henkil6illd. Oppimisvaikeuksista seuraavat kolme ovat
yleisia autismin kirjon henkilGilla: keskushermostoperainen kirjoittamisen hairio eli dys-
graphia, kirjoittamishairid eli dysleksi sekd dyspraksia, missa henkilélla on vaikeus oh-
jata tahdonalaisia liikesuorituksia. Ekolaliasta puhutaan usein osana autismin kirjon

henkilén ominaisia piirteitd, mutta se on myds erillinen diagnoosi. Samoin kykenemat-
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tomyytta tunnistaa aania ja vaikeus ymmartaa kuulemaansa voi olla lisddiagnoosi au-
tismin kirjon henkildlla. Oppimisvaikeuksien lisaksi epilepsiaa esiintyy noin 30 % autis-
teista henkildista. Toinen yleinen lisaddiagnoosi on kehitysvamma. Kolmas téllainen on
OCD eli pakko-oireinen hairié. (Raudasoja 2006: 25.)

Taman opinnaytetyon tutkimuksen tulosten valossa yhdeksi prosentuaalisesti isoim-
maksi diagnoosiksi autismin lisaksi nousi kehitysvammaisuus. Onkin tutkittu, ettd noin
15-20 prosentilla autismin kirjon henkildistd on myds kehitysvamma (Nylander 2011:
48).

Jokainen ihminen on henkild, kukaan ei ole vain vammainen henkild. Vammaa siis
maaritelldan, ei henkil6a. Kehitysvamman tai vamman maarittdminen ei ole yksinker-
taista. Tulee ottaa huomioon kaikki yksilén kehityksen osa-alueet, psyykkinen, fyysinen
ja sosiaalinen kehitys. Myos ajalla, aikakaudella ja kulttuurilla on merkitysta, kuinka
vammaisuus maaritelldén. Historian saatossa vammaisuus on maaritelty kovin varik-
kaasti ja erilailla kuin nykypaivana. Maailmalla ja Suomessakin kaytetdan yleisesti
maailman terveysjarjestéon (WHO) tautiluokitusta ICD -10:n sek& Yhdysvaltain Kehitys-
vammaliiton, The American Association on Mental Retardation (AAMR) maaritelmia
vammaisuudesta, jossa psykologisin testein mitataan henkilon alykkyysosamaaraa.
Alyllinen kehitysvammaisuus jaetaan neljaan eri asteeseen: lieva, keskivaikea, vaikea

ja syva kehitysvammaisuus. (Kaski toim. — Manninen — Pihko 2012: 15-18.)

Vammainen henkilén maaritetdan Suomen laissa Laki vammaisuuden perusteella jar-
jestettavista palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380). Siina kehitysvammainen henkild
maaritelldan niin ettd henkildllda on sairauden tai sairauden vuoksi paljon vaikeuksia
suoriutua arjen tavallisista toimissa pitk&aikaisesti. Toinen lain kohta Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta (23.6.1977/519) maarittelee, ettd kehitysvammaisella henkildlla
on synnynnainen tai kehitysiassa saatu sairaus, vika tai vamma, mika on johtanut kehi-
tyksen tai henkisen toiminnan estymiseen tai hairiintymiseen. (L 3.4.1987/380; L
23.6.1977/519)

Vammaisuuteen johtava vamma voi johtua lukuisista syista, joista osa voi jaada koko-
naan selvittamatta. Kehitysvammaisuus voi muodostua synnytysta edeltavissa vaiheis-
sa (prenataalinen), jolloin se voi johtua muun muassa perintotekijoista, infektioista,
paihteista tai kasvun ja ravitsemuksen hairidistd. Synnytyksen ja syntyman yhteydessa

sattuneista vauriot ovat yleisin perinataalisista syitd kehitysvammaisuuden synnyssa.
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Kolmas syy-yhteys I0ytyy lapsuusian sairauksista tai tapaturmista, jota kutsutaan post-
nataalisiksi syiksi. Autismin tavoin kehitysvammaisuus ei ole sairaus, josta voi parantua
vaan se on pikemmin ikuinen vamma tai vaurio, joka voi haitata jokapaivaista selviyty-
mista arjessa. (Kaski ym. 2012: 25-26.)

3.6 Autismin syy —yhteydet

Tassa seuraavassa kappaleessa kasitellaan autismin syy-yhteyksia. Niitd katsotaan
nykykasityksen mukaan olevan kolme keskeista: neurobiologinen kehitys, kognitiivinen

kehitys ja autismin perusongelmien triadi.

3.6.1 Neurobiologinen kehitys

Nykyaan kasitetdan autismi neuro-biologisena hairiona, jolla nayttaa olevan myods ge-
neettista taustaa (Kontu 2004: 9.; Kujanpaa - Norvapalo 1998: 28; Nylander 2011: 9).
Mutta tutkimuksista huolimatta varsinaista neuro-biologista syyta mika aiheuttaa autis-

min kirjoa ei viela tiedeta tai olla voitu todistaa (Raudasoja 2006: 27).

Mari Auranen (Auranen 2002) 18ysi tutkimuksissaan autismille altistavan geenipaikan
suomalaisissa autismiperheissa. Tutkimusjoukon, 38 perheen, 51 % isovanhemmat
olivat kotoisin Keski-Suomen alueelta. Tutkimus kartoituksessa todettiin, etta autismille
altistava geenipaikka on 3:n kromosomin pitkdn kasivarren alueella. (Auranen 2002: 9-
10.)

Usein autismin kirjon henkildiden yhteydessa puhutaan neurologisesti tyypillisista hen-
kiloista ja neurologisesti poikkeavista henkilbitd. Tama pohjautuu aivojen rakenteellisiin
poikkeavaan kehitykseen, aivojen aineenvaihdunnan hairidihin, mahdollisiin geenivir-
heisiin, virusinfektioihin tai kehityshairidihin, jotka ovat raskauden aikana syntyneet.
Naiden aivojen poikkeuksellisen rakentumisen vuoksi ajatellaan, etta autistisilla lapsilla
on poikkeavuuksia aistitoiminnoissa. (Raudasoja 2006: 28.) Autististen henkildiden
aivojen neurologinen toiminta on poikkeavaa verrattuna valtaosaan ihmisista, mista

juontuu nimitys neurologisesti poikkeava henkild.
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3.6.2 Kognitiiviset kehityssyyt

Mielenteorian (theory of mind) maarittelyn mukaisesti mielen taidot ovat ihmisen tietoi-
suutta ja kykyja havaita tai paatella omia ja toisten ihmisten tietoa mielestd seka mielen
tiloja. Naitd mielen tiloja ovat esimerkiksi ajatukset (thoughts), uskomukset (beliefs),
halut (desires) ja tavoitteet (intentions). Ihmiset kayttavat hyvaksi tatd informaatiota
tulkitessaan toisten sanomia. Mielen teorian mukaan autistilla on vaikeus ymmartaa
toisen ajatuksia , tunteita ja mieltd. (Kerola ym. 2001: 61; Kontu 2004: 10, 22-23.)

Koherenssiteoria mukaisesti autistisella esiintyy havaitsemisen ja ajattelun pirstalei-
suutta sekd vaikeus hahmottaa kokonaisuuksia (Kontu 2004: 10). Esimerkiksi autisti-
sen henkilon on vaikeus kertoa mita tietylla hetkella tapahtuu, silla he kiinnittavat huo-

miota kokonaiskuvan sijaan pieniin yksityiskohtiin, kuten esineisiin tai aaniin.

Eksekutiivinen teoria tarkoittaa ongelmia toiminnan alueella. Nama esiintyvat toimeen-
panemisen, toiminnan aloittamisen ja ohjaamisen pulmina. (Kontu 2004: 10.) Esimer-
kiksi henkilo tietda ja osaa kertoa mita hanen tulisi seuraavaksi tehda, mutta ilman toi-
sen henkildn vihjettd han ei pysty itsenaisesti jatkamaan toimintaansa. Toisaalta nama
ongelmat esiintyvat pulmina hallita ja jasentdd omaa toimintaa, kuten missa jarjestyk-

sessa pukeminen etenee. Tahan liittyy laheisesti oman toiminnan ohjaaminen.

3.6.3 Autismin perusongelmien triadi

Autismi tutkimusta on tehty varsinaisesti 1940 —luvulta lahtien. Lorna Wing on tehnyt
sitd 1960-luvulta lahtien. Han jaottelee autismin oireet kolmeen Iahtdkohtaiseen poik-
keavuuteen, joista katsotaan autismin kirjon perimmaisten ongelmien juontavan. Naita
sanotaan usein triadi-oireiksi tai Wingin triadiksi. (Nylander 2011: 14-15; Raudasoja
2004: 17-18.)
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Sosiaalisen kehityksen ja

vuovaikutuksen hairiot

Kommunikaation Kuvitteellinen ajattelu

hairiot (Pakonomaiset rutiinit)

Kuvio 1. Autistinen triadi mukaillen (Wing 1992).

Riippuen viitekehyksestd, minka pohjalta triadi muodostetaan liikkuvat kasitteet kolmi-
on kulmissa. Tassa triadissa keskidssa on autismin perusongelmat. Niiden katsotaan
olevan: rajoittunut kyky sosiaaliseen vuorovaikutukseen, rajoittunut kyky vastavuoroi-
seen kommunikaatioon seka rajoittunut kayttdytymismallien valikoima, leikki, mielikuvi-
tus ja mielenkiinnon kohteet. (Nylander 2011: 14-15; Raudasoja 2004: 17-18.)

4 Haastava kaytos ja sen syita

Haastava kaytos —termi herattaa inmisissa erilaisia mielikuvia. Mielikuvat voivat johtaa
aiemmin ennemmin kaytossa olleiden termien kautta. Naitd ovat olleet esimerkiksi pa-
hatapaisuus, tylsamielisyys, kylahulluus, hermoheikkoisuus, epanormaalius tai poik-
keavuus. Lisaksi on kaytetty sanoja kuten ongelmakayttaytyminen, hairiokayttaytymi-
nen, hairiokayttaytyminen, hairikkd tai sopeutumaton. Termi haastava kaytds on tullut
kayttoon vammaistyon kautta ja [8hinna kehitysvamma seka autismin kirjon tyén vali-
tykselld. Se on termina suhteellisen uusi ja kuvaa sita, ettei kayttaytyminen ole sosiaa-

lisesti hyvaksyttavaa. (Kerola - Sipila 2007: 5, 13.)
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Haastavan kayttaytymisen historiaa voidaan alkaa kertomaan 1900-luvulta, jolloin ta-
vattiin useita lapsia niin kutsuttuja villi-ihmisia (kts. myds kohta Autismin kirjo). Loydyt-
tdessaan nama lapset ovat kayttaytyneen ennemminkin luonnollisesti kuin kulttuurien
saantdjen mukaisesti. Nykyaan ollaan sita mieltd ettda syyna lasten hylkdamiseen ja
heitteillejattédén luontoon on ollut lasten alyllinen vammaisuus tai autismi. Sittemmin
syntyi liike, jonka mukaan alyllisesti vammaiset tai muita ongelmia omaavat henkil6t
eivat saa tehda lapsia. Taustalla tahan toimintaa on ollut kirjoitukset ja julkaistut artik-
kelit, joiden mukaan kriminaalinen kaytds on perinndllistd. Tama johti mm. Ruotsissa
sterilisaatioihin ja Saksassa jokaisen kehitysvammaisen tuhoamiseen 1945 — lukuun
mennessa. Tallaisten kauhistuttavien tapahtumien jalkeen alettiin etsid niin sanottua
parempaa selitystd haastavalle kaytokselle. Nain ollen seuraavaksi nosti paatansa aja-
tukset joiden mukaan ihmiset syntyvat samanlaisina (alykkyydeltdan), minka jalkeen
erilaiset asiat, kuten kasvuymparisto tai kyvyt ratkaista sisaisia konflikteja, vaikuttavat

kayttaytymisen ja persoonallisuuden muodostumiseen.

Toisen maailman sodan jalkeen haastavaa kaytosta maariteltiin kahdella tapaa. Ensik-
si haastavasta kaytoksesta syytettiin aitia, silla sen katsottiin johtuvan huonosta kiinty-
vyyssuhteesta tai kasvatuksesta. Tama maaritelma kosketti niin sanotusti normaaleita.
Toiseksi alyllisesti vammaisten kohdalla syiden aiheuttajana ei katsottu olevan taysin
aiti, vaan ajatuksena oli etta haastavakaytos johtuu puutteellisista ja tarvittavista hyvis-
ta kaytostavoista. Tahan maarittelyyn kuuluu myds 1970-luvulla tullut vaite autismin
johtuvan "Jaakaappi aideista”. (Elvén 2010: 24-25.)

Melkein vuosi tuhannen vaihteeseen saakka ajateltin Euroopassa, ettd kehitysvam-
maisuuden ja haastavan kaytoksen syyt johtuvat aidissa tai yhteiskunnassa, Amerikas-
sa tahan ajatteluun lisattiin vield oppiminen. Nyt tiedamme ettd todennakdisesti syyt
haastavaan kaytdkseen juontuvat perinndllisista tekijoistd sekd kommunikatiivisista

kyvyista tai tarkkaavaisuudesta. (emt.: 29.)

Haastavaa kayttaytymista voi ilmeta kenelld vaan ihmisella. Erilaiset elamantilanteet
voivat aiheuttaa tilanteen hallinnan menettamisen ja poikkeavaa kayttaytymista. Vaikka
jokainen ihminen kayttaytyy valilld haastavasti, ratkaisevaa maarittelyssa on kayttayty-

misen seuraukset ja se etta tilanteisiin on pakko puuttua. (Kerola — Sipild 2007: 10.)

Emerson (2001) maarittelee haastavan kaytdksen seuraavanlaisesti: kulttuurillisesti

epanormaalikdytds, jonka intensiteetti, vaihtelu tai kesto ovat sellaisia, jonka vuoksi
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henkilén oma tai muiden fyysinen turvallisuus on uhattuna tai kdytdksen seurauksena
henkil6lta kielletaan paasy yleisiin paikkoihin tai palveluihin.
Maaritelma ei sisalla tietoa siita millaista kaytds on vaan mita siitd seuraa haastavasti

kayttaytyvalle henkildlle itselleen (Elvén 2010: 15.)

Elvén (2010) lIahtee maarittelyssaan siitd, ettd haastavaa kaytdstad on silloin kun se
aiheuttaa ongelmia ihmisille henkilon ymparilla. Kaytds voidaan ndhda myds haastava-
na silloin kun se haastaa ympariston lisaksi myds henkilon itsensa. Haastava kayttay-
tyminen on sidoksissa kulttuuriin. Se ilmenee poikkeavana kaytéksena ymparoivan
kulttuurin kayttaytymismalleista siina maarin, ettd se aiheuttaa vaikeuksia henkildlle
itselleen ja muille. Haastava kaytds voi olla psyykkisesti, sosiaalisesti tai fyysisesti
haastavaa. Se koetaan usein monista eri ndkdkulmista katsottuna haasteelliseksi.
(Elvén 2010: 46-47.)

Kayttaytyminen yleensakin voi olla tilanne- ja roolisidonnaista. Esimerkiksi jouduttaes-
samme fyysisesti uhatuksi voimme oikeutetusti 16yda tai potkaista uhkaajaa ja juok-
semme pakoon, jolloin valtymme itse vaaryydelta. On eri asia mikali I1disimme vastaan-
tulijaa tuosta vaan tai juoksisimme yhtakkia kadulla autojen sekaan. Tiedamme siis
ettei pelkkd nakyva kayttaytyminen itsestdan maarittele mikd on haastavaa kaytosta

vaan mydskin tilanteet. (Elvén 2010: 13.)

4.1 Esiintyvyys

Haastavan kayttaytymisen epidemiologinen tutkimus keskittyy haastavan kayttaytymi-
sen yleisyyteen ja siihen, miten henkilokohtaisilla tekij6illa ja ympariston vaikutuksilla
on vaikutusta haastavan kayttaytymisen ilmenemiseen (Emerson — Einfeld 2001: 15.)
Haastavaa kayttaytymista esiintyy Emersonin mukaan noin 10- 15 % kohderyhman
henkil6itd. Puolestaan 2/3 haastavasti kayttaytyvista henkildista sitd esiintyy useam-

malla eri osa-alueella. (Emerson — Einfeld 2001: 17-19.)

Itédlinnan ym. (1994) tutkimuksessa haastavasta kayttdytymisestd puhutaan lapsen
kayttaytymisongelmien muodossa. Tutkimuksen tuloksista ilmenee, ettd lapsen kayt-
taytymisongelmat vahentyivat selvasti ian myo6ta. Esiintyvyys vaihteli ongelman mu-
kaan 39 %:sta 62 %:n. Tutkimuksessa vanhemmat arvioivat kehitysvammaisen lap-
sensa vakavimmaksi kayttaytymisen haasteeksi levottoman liikkkumisen. Kaikki kayttay-

tymisongelmat lisasivat selvasti vanhempien kokemusta stressistd. Myos lapsen kehi-
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tysvammaisuuden syilla oli tutkimuksissa yhteys vanhempien kokemaan stressiin. Au-
tististen lasten vanhemmat kokivat enemman stressia kuin muiden vammaryhmien
vanhemmat. Tama selittyy tutkimuksessa silla, etta autistisilla lapsilla on muita enem-

man kayttdytymisongelmia. (Itédlinna — Leinonen — Saloviita 1994: 151-154.)

Sukupuolen mukaan eriteltynd miehilld esiintyy yleisesti jonkin verran enemman haas-
tavaa kayttaytymista kuin naisilla. Taméa korostuu etenkin aggression ja omaisuuden

tuhoamisen suhteen. (Emerson — Einfeld 2001: 19.)

Ian mukaan tarkasteltuna haastava kayttaytyminen nayttaa lisaantyvan lapsuudessa ja
nuoruuden aikana 15-24 vuotiaana ja sen jalkeen laskee. Eniten sita esiintyy siis 15-24
vuotiaiden ikaryhmassa. 2000 — luvun tutkimukset osoittavat edeltavan ikdkausiesiin-
tymisen lisaksi sen, etta esiintymisen muodot muuttuvat idn myo6ta. Itsedadn vahingoit-
tava kayttaytyminen ilmenee nuoremmilla usein esimerkiksi paan hakkaamisena tai
sormien puremisena useammin kuin vanhemmilla, jotka taas nyppivat ihoaan tai vahin-

goittavat valineilld enemman kuin nuoremmat henkilét. (emt.: 20.)

Erilaiset syndroomat ja vammat seka alyllinen vajaatoiminta voivat olla haastavan kayt-
taytymiseen vaikuttavana taustana. Naiden lisaksi vajaatoimintaa muillakin elaman
alueilla esiintyy mahdollisesti. Kuulon tai nadon heikkeneminen, puhumattomuus, heikot
sosiaaliset taidot, unettomuuden kaudet ja mentaaliset sairaudet lisdavat haastavan

kayttaytymisen todennakdisyytta. (emt.: 20-21.)

Miljodlla on tutkitusti myos vaikutusta haastavan kayttaytymisen esiintyvyyteen. Tutki-
musten mukaan haastavaa kayttaytymista ilmenee enemman laitoksissa kuin muissa
asuinymparistoissa tai asumismuodoissa. Toisaalta yhteys haastavan kayttaytymisen
ja asumismuodon valisistad yhteyksista ei ole yksiselitteista, silla vammaisuuden aste ja
haastava kaytos ovat toisaalta tekijoitd joiden mukaan asumismuoto valitaan. Tutki-
mukset eivat myoskaan ole osoittaneet mitdan selvia muutoksia haastavan kaytoksen

iimenemisessa laitospaikkoja purettaessa muiksi asumismuodoiksi. (emt.: 22.)

Niin kutsutut normaaliin elamaan kuuluvat negatiiviset tunteiden ilmaisut eivat ole haas-
tavaa kaytosta. Mydskaan hyvin harvoin tai tuskin koskaan esiintyva aarimmainen kay-
tos ei itsessaan ole haastavaa kaytosta, mutta mikali se aiheuttaa valitonta vaaraa it-
selle tai muille muuttuu se haastavaksi. Autismin kirjon henkildiden ominainen vaaraton

kaytos, joka johtuu taustalla vaikuttavista neurokognitiivisista erityisvaikeuksista, ei ole
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varsinaisesti haastavaa kaytdsta. (Elvén 2010: 17.; Kerola — Kujanpaa — Timonen
2001: 89-90.) Puhuttaessa autismin kirjon henkil6ista, on ollut tutkimusten mydéta avar-
tavaa ymmartaa etta haastavaan kayttaytymiseen on yleensa aina jokin syy. Kaytos ei
ole tahallista vaan yleensa reaktio esimerkiksi kipuun, sarkyyn, aistiarsykkeisiin, liian
pitkdan odotukseen, ettei tule ymmarretyksi, epatietoisuuteen tai vaikkapa epareiluun

tai odottamattomaan tilanteeseen. (Kerola - Sipild 2007: 15.)

4.2 Syitd haastavaan kaytokseen

Kohdatessa haastavaa kayttaytymista se aiheuttaa paljon kysymyksia. Kun halutaan
ymmartaa mita tapahtui ja miksi, on aloitettava selvitys- ja jasennystyd. Haastavan kay-
toksen taustalla vaikuttaa aina, jokin syy. Naita syita voivat olla esimerkiksi:

* Kommunikaation pulmat

* Sosiaalinen taitamattomuus, vaikeus ymmartaa sosiaalista koodia

* Fyysiset syyt, kuten kipu

* Stressi tai pelko

* Aistipoikkeavuudet

* Vaikeus hahmottaa tilannetta ja ymparistoa

* Kognitiivinen joustamattomuus

* Opittu toiminta- tai kayttaytymismalli

* Omien ja toisten tunteiden tunnistamisen ja kasittelyn vaikeus

e Struktuurin puute

* Oman toiminnan ohjauksen vaikeudet

* Elamanhallinnan ongelmat, kuten itsetuntemuksen heikkous ja epavarmuus
(Kerola - Sipila 2007: 30, 32.)

Ihmisen omat sisasyntyiset ominaisuudet vaikuttavat hanen kayttaytymiseensa. lhmi-
sen temperamentti vaikuttaa siihen, miten han reagoi erilaisissa tilanteissa niin positii-
visissa kuin haasteellisissa tilanteissa. Temperamentti on ihmisen pysyva ominaisuus,
taipumus, joka voi muuttua kypsymisen myota. Toisaalta sama ominaisuus voi nayttay-
tya eri ikdkausina erilailla. Temperamenttia ei voi kayttaa puolustuksena kayttaytymi-
selle. Nain on myo6s haastavan kayttaytymisen tilanteissa, koska kognitiiviset toiminnot

ovat tietoisia. (Greene 2008.)
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Riippuen nakokulmasta, jonka kautta temperamenttia tarkastellaan, voidaan jaotella
sita eri tyyppeihin. Haastavan kayttaytymisen kontekstissa voidaan puhua tulistuvasta
haasteellisesta temperamentista. Tulistuvilla henkilGilld on vaikeuksia toiminnanohjauk-
sessa, kielellisissd prosessointitaidoissa ja kognitiivisessa joustavuudessa (Greene
2008.)

Eri temperamenteilla on erilainen stressinsietokyky. Kuitenkin stressitason noustessa
voi muillakin kuin helposti tulistuvilla henkil6illa esiintya haastavaa kaytdsta. Neuropsy-
kiatrisilla henkildilla stressitaso saattaa vaihdella huomattavasti saman paivan aikana.
Mutta huomioitavaa on, ettd neurotyypillisilla henkildilla stressitasojen valiset erot esi-
merkiksi normaalissa ja haastavassa tilanteessa ovat suuremmat kuin neuropsykiatri-
silla henkilGilla. (Greene 2008: 27; Elvén 2010:116-125.) Tilanteiden hallinnan kannalta
on tarkeaa oppia tunnistamaan stressitasoa kohottavat varoitusmerkit ja sitd kautta
rakentaa parempaa tilanteiden hallintaa. Tallaisia varoitusmerkkeja jotka enteilevat
haastavaa kayttaytymistd ovat muutokset puheessa, tunnetilassa tai fyysisessa tilassa.
(Kerola — Sipild 2007: 14.)

Elvén (2010) jakaa stressin varoitusmerkit henkildkohtaisiin, positiivisiin, negatiivisiin ja
neutraaleihin merkkeihin. Stressitekijoitd jaetaan niiden taustasyiden mukaan perus-
stressitekijoiksi ja paikallisiin stressitekijoihin. (Elvén 2010: 125, 137,146.)

Haastavaan kayttaytymiseen virittavia tekijoitd voi siis olla lukuisia, jotka eivat kaikki
tule koskaan tietoisuuteen. Kaiken taustalla ja vaikuttavana tekijana on vuorovaikutuk-

sen kentta: vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin ongelmat. (Lommi 2011.)
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AISTIHAVAINNOT

Esim. todelliset tai
harhaiset uhkaan tai

KOGNITIOT,

FYYSISET, traumakokemukseen AJATUKSET,
PSYYKKISET, littyvat aistihavainnot USKOMUKSET
SOSIAALISET SYYT ympéristosta

Esim. vihamieliset
ajatukset itsesta,
ymparistosta,
mahdolliset harhat

Esim. stressi, kipu,
nalka, perima; paihteet,
neurologiset syyt,
hormonitoiminta hairiot,

qielenterveys HAASTAVA
KAYTTAYTYMINEN
ERI MIELIALA
TUNTEET MUODOISSAAN Esim. turhautuneisuus,

Esim. negatiivis- deprivoituneisuus

savytteiset
perustunteet: viha,
suru, hapea, pelko ym.

VUOROVAIKUTUKSEN KENTTA

SOSIAALISEN

Esim. sisdistyneet

TAITAVUUDEN automatisoituneet
ONGELMAT kayttaytymismallit;
Esim. vaikeus pakottavuus

(aggressiivisuus,
rankaisevuus,
uhkaavuus jne.)

sosiaalisten
tilanteiden
hahmottamisessa

Kuvio 2. Haastavaan kayttaytymiseen virittavia tekijoita, mukaillen Risto Lommin mallia 2011.

Haastavan kayttaytymisen ennakkomerkkien lukeminen on tarkeaa. Kuitenkin kun asiat
eskaloituvat tulee henkildlle jostain arsyke, joka synnyttaa tunteen ja tama tunne syn-
nyttaa reaktion. Esimerkiksi lenkilla vastaan tulee koira, joka haukkuu. Talléin henkild
alkaa suin pain juoksemaan ja huutamaan. Mukana ollut henkilon avustaja on ihmeis-
saan, ehka jopa saikahtanyt ja peloissaan. Esimerkin tavoin huomiomme Kkiinnittyy re-
aktioihin, jotka me ndemme ulospain haastavana kaytoksena. Kun niin sanotusti tilanne
on paalla tulee olla keinoja hallita tilannetta ja auttaa haastavasti kayttaytyvaa henkil6a
itsedan palautumaan reaktiosta kohti normaalia tunnetta. Esimerkki tilanteessa avusta-
ja voi sanoa yksinkertaisen kaskyn: "Kavele.” Asian ja tilanteen kasittely seka jalkipuin-
ti voivat tapahtua useiden eri toimintatapojen mukaisesti, kuten pikapiirtamalla, keskus-
telemalla tai tunnekorttien keinoin. Esimerkkitapauksessa kavelyn paatyttya tulisi kayda
istumaan ja keskustelemaan, mita kavelylla tapahtui ja miksi. Apuna tallaisissa keskus-
teluissa kannattaa kayttda puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointimenetelmia esi-

merkiksi kuvakommunikaatiota, pikapiirtamista tai viittomia.

Haasteena ovat tilanteiden kohtaaminen ja hallinta seka reflektointi. Naista tulisi oppia

ja muokata nain ollen kayttaytymista. Haastavan kayttaytymisen hallintakeinoja ovat
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muun muassa laakkeet: kemialliset ja biologiset aineet. Kuitenkin tarkeampaa on kas-
vatuksellinen kuntoutus. (Kerola - Sipild 2007.) Palaten esimerkkiin vielad kerran, voi-
daan siitékin ottaa oppia. Keskustelussa henkil kertoo, etta lahti juoksemaan ja huusi,
koska koira tuli vastaan. Han kertoi peldnneenséa koiraa. Lisaksi keskustelussa kay-
daan lapi tilanteen eri vaiheiden tunteet niin henkilon itsensa kuin ohjaajan nakokul-
masta seka sovitaan sopiva toimintamalli seuraavaan kerran varalta. Tallainen haasta-
van kayttaytymisen kasittely on kasvatuksellisen kuntoutuksen ja henkilon elamanhal-

linnan kannalta jarkevaa ja kannattavaa.

4.3 Selitysmalleina jaavuori — ja Zigguratin malli

Halutessamme tietda mista haastavassa kayttaytymisessa on kyse on meidan tehtava
niin sanottua salapoliisin ty6ta; tulee miettia ja etsia johtolankoja mitka johdattavat na-
kyvaan haastavaan kaytokseen. Tahan avuksi on muutamia selitysmalleja, joista seu-

raavassa.

Jaavuorimalli

Haastavaa kayttaytymista voidaan selittdd ja kuvailla erilaisilla tavoilla. Jdavuorimallia
on kaytetty paljon etsittaessa selityksia tietylle nahtavilla olevalle toiminnalle. Jaavuo-
rimalli kuvaa osuvasti haastavaa kayttaytymista, silla se nayttaytyy useastikin vaikutta-
vasti ja huomiota herattavasti. French ja Bell:n 1973 lanseeraama jaavuorimalli kehitet-
tiin alun perin kuvaamaan organisaatioiden osaamista, mutta on sittemmin levinnyt
myds muiden tieteenalojen toiminnan kuvaamiseen. Theo Peeters kuvaa haastavaa
kayttaytymistd mukaillen jaavuorimallia seuraavanlaisesti.

” Kayttaytymisongelmat ovat jadvuorenhuippu ja yritys kertoa jotain. Moninkertai-
sesti suurempi jadvuorenalaosa ovat ne erindiset ja nakymattémat syyt, joista
haastava kayttaytyminen johtuu.”
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Kuvio 3. Jadavuorimalli mukaillen (French — Bell 1973).

Tama pinnan alla oleva suuri massa ulospain nakymattémat syyt voivat olla itsesta ja/
tai toisista riippuvaisia. Ne voivat olla fyysisiad kuten kipu, sairaus, vasymys, dementia,
hormonaaliset muutokset tai poikkeavat aistikokemukset. Samalla tai toisaalta ne voi-
vat olla psyykkisia syita sisaltden muun muassa itsetunnon heikkoutta, epavarmuutta,
turhautumista tai mielenterveydellisia ongelmia. Lisaksi haastavan kayttaytymisen taus-
talla olevat syyt voivat yhta hyvin liittyd kehitysvaiheeseen, aiemmin opittujen tilanteisiin
sopimattomien toimintamallien mukaan toimimiseen tai niiden puuttumiseen. Autismin
kirjon henkil6illa ja kehitysvammaisilla naiden edellda mainittujen lisaksi suuria pulmia
tuottaa nimenomaan sosiaalisen kanssakdymiseen, vuorovaikutukseen ja kommuni-
kointiin liittyvat tilanteet. Struktuurin merkitystd unohtamatta. Jos haastavaa kayttayty-
mista halutaan vahentaa, on katsottava ja ymmarrettava pinnan alla olevia syita. Juuri
naihin tulee kiinnittdd huomiota ja pyrittdva vaikuttaa niihin. (Kerola - Sipild 2007: 28-
29.)
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Zigguratin malli

Selittdessa autismin kirjon ja Aspergerin oireyhtyman henkildiden haastavaa kayttay-
tymista voidaan kayttda Zigguratin mallia (The Ziggurat Model, Framework for Desig-
ning Comprehensivelnterventions for Individuals With High-Functioning Autism and
Asperger Syndrome). Tama vuonna 2007 luotu The Ziggurats Model:n on paljon mie-
lenkiintoa ja tunnustusta saanut. Sen interventioiden tarkoituksena on ymmartaa na-
kyvaa kayttaytymista seka |0ytda nakyvan kayttaytymisen alle piilotettuja syita. Malli
sisaltdd Aspyn ja Grossmanin nimeamaa viisi hierarkkista ulottuvuutta pyramidin muo-
dossa, joille olen seuraavassa hahmotellut suomenkieliset vastineet: aistipoikkeavuu-
det ja biologiset tarpeet (Sensory Differences and Biological Needs); vahvistaminen
(Reinforcement); struktuuri ja visuaalinen/ taktiilinen tuki (Structure and Visual/ Tactile
Supports); tehtévien vaatimukset (Task Demands); opetustaidot (Skills to Teach) (The
Ziggurat Group PA 2012.)

Opetustaidot

/ LV /
Tehtavien vaatimukset
/ LV /

Struktuuri ja visuaalinen/ tak-
- tiilinen tuki —

Vahvistaminen

Aistipoikkeavuudet ja biologiset tarpeet

Kuvio 4. Zigguratin malli mukaillen alkuperaistd Aspyn ja Grossmanin The Ziggurats model
2007.

Pyramidin muotoista mallia kaytetdan tydvalineend edeten askel askeleelta. Se on
suunniteltu antamaan kehyksia tyoskennellessa autismin kirjon henkildiden kanssa.
Mallin innovatiivisuuden ja laaja-alaisuuden vuoksi se on otettu laajasti kayttoon kai-
kenikaisten opetuksessa ja ohjauksessa. Maailmalla ollaan pantu merkille mallin fokus
lapsen todellisissa tarpeissa, jonka vuoksi se on otettu hyvin vastaan. Malli pohjautuu
alan parhaisiin kaytanteisiin. Naitd kaytanteitd muokataan ja toteutetaan toiminnalli-

suuden kautta. Nain ollen kaytanteet pyritddn muuttamaan sellaisiksi, etta ne tyydytta-
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vat lapsen todellisia tarpeita. (The Ziggurat Group PA 2012.) Esimerkiksi tilanne, jossa
henkild on kayttaytynyt haastavasti, pyritdén selvittdamaan Zigguratin mallin askelmia
edeten kuinka askelmien vaatimuksen toteutui. Tallainen voisi olla esimeriksi haasta-
van kayttaytymisen tilanne kun lapsi juoksee yllattden ajotielle. Onko ollut kyse perus-
elementeista, kuten aistipoikkeavuuteen liittyvista kovista aanista, vai esimerkiksi liian
vaativasta tehtavasta liittyen oman toiminnan ohjaamiseen ja liikkkumiseen yhteiskun-

nassa.

4.4 Haastavan kaytoksen puuttumismenetelmat ja hallinta

Tiedetaan, ettd 1950 —luvusta lahtien leikkiterapia (playtherapy) ja psykoterapia olivat
kaytdssa niin sanottujen normaalien hoidossa. Samalla oli yritysta 16ytaa keinoja ja
menetelmia parantaa kehitysvammaisia. Yksi tunnetuimmista menetelmista on holding,
jossa levotonta lasta pidelldan kiinni kunnes han rauhoittuu. Syyksi tdhan toimintaa on
sanottu, etta nain kiinnipitdja osoittaa toiminnallaan ottavansa vastuun lapsensa ahdis-
tuksesta. Toinen tunnetuimmista menetelmista tuolta ajalta on lapsen kaariminen mat-
toon ja pitdminen sen sisallda muutaman minuutin ajan jotta rauhoittuisi. Erikoista tassa
menetelmassa puolestaan on sen toinen tavoite: uudelleen syntyminen, mika toteutuu
jos lapsi rimpuilee vastaan ja yrittaa paasta pois matosta. 1970 —luvun puolen valin
jalkeen kohdeltiin autistisia henkilGita epakunnioitettavasti, etenkin haastavan kaytok-
sen tilanteissa ja suurimmissa hoitolaitoksissa. Joissakin tapauksissa henkil6t eristettiin
omiin soluihin ja annettiin oksennuslaaketta paivittain. Toinen karu esimerkki epakun-
nioittavasta toiminnasta on, ettd karkailun seurauksena ja sen estamiseksi sidottiin jalat

jopa muutaman kuukauden ajaksi. (Elvén 2010: 25-27.)

Edella mainitut menetelmat eivat ole nykypaivana kaytéssa. Elvén (2010) toteaa, etta
kuitenkin edelleenkin vanhempia syytetaan kasvatuksen puutteellisuuden olevan syyna
autististen tai ADHD lasten haastavaan kaytdkseen. Syyttavalla sormella saattavat
osoittaa omat laheiset, kuten isovanhemmat, tai viranomaiset kuten koulun tai tervey-
denhuollon henkildsté. (Elvén 2010: 21-22.)

Vaarinkaytoksen mahdollisuus on edelleenkin olemassa. Mikali kasvattajat, vanhem-
mat tai sitten ammattilaiset, eivat ymmarra mallioppimisen vaikutusta saattavat he hy-
vinkin siirtda yha epakunnioittavia tapoja kasitelld ja vastata haastavaa kaytosta. (Elvén

2010: 45-46.) Keinoja, joilla haastavaa kaytdstd saadaan muuttumaan hyvaksytympaa
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kaytosta, on lukuisia. Kerola ja Sipila (2007) ovat hahmottaneet 18 kohtaisen keinojen
valineiston muutoksen mahdollistamiseksi. Ne ovat seuraavat:
1. yhteiset pelisdannot
rentoutuminen
ympariston muuttaminen

vuorokausirytmin selkiinnyttdminen

2
3
4
5. aistitoimintojen erilaisuuden huomioiminen
6. strukturointi
7. ennakointi
8. kommunikoinnin kehittaminen
9. visualisointi
10. nopea piirtaminen tilanteiden selkiinnyttamiseksi
11. sosiaaliset tarinat kuvin ja sanoin
12. sopimukset ja sdannot
13. liikunta
14. terveyden hoitaminen
15. palkitsevuus
16. riittdvasti mielekasta toimintaa
17. porttikirjan kaytto tyovalineena
18. luokkatoveri kaveriohjelma
(Kerola — Sipila 2007: 22.)

Kuinka haastavaa kaytosta kontrolloidaan ja saadaan ohjastettua oikeille raiteille on
Elvén (2010) puolestaan kerannyt seuraavanlaiseksi osa-alueiksi, joita on nelja. En-
simmaiseksi mainittakoon itsekontrollin strategioiden oppiminen seka toiseksi erilaisten
kayttaytymisen hallinnan metodien kayttdminen, kuten nuhteleminen (scolding), moitti-
minen (reprimands), rankaiseminen (punishment), merkityksellinen ajattelu (conse-
quential thinking). Kolmas kokonaisuus on seuraukset ja struktuuri (consequence and
structure) seka neljanena ovat taustat kayttaytymisen syille (conceptions of the causes
of behaviour) kuten motiivit (motives), motivointi (motivation), valinnaisuus (obstinacy)
ja joustavuus (flexibility). (Elvén 2010: 47-96.)

Haastavan kayttaytymisen ennalta ehkaisya ei ole suoranaisesti tutkittu, joten varsinai-
sia tutkimus tuloksia sen vaikuttavuudesta haastavaan kaytokseen ei ole tiedossa. Tiet-
tyja paatelmia voi johtaa esimerkiksi yleisen tietamyksen lisdantymisesta, ammattitai-

toisen henkildston kouluttamisesta seka kansainvalisten ja kansallisten vetoomuksien
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ja lakien myo6ta. Tarkeaa on tuntea asiakas. Oli kyseessa sitten vanhempi tai ammatti-

lainen tulee olla tietdmys diagnostiikasta.

AVEKKI on sosiaali- ja terveysaloille kehitetty toimintatapamalli, jonka tarkoituksena on
kouluttaa hoitohenkilokuntaa vakivaltatilanteiden ennaltaehkaisyyn ja hallintaan.
AVEKKI -nimi tulee sanoista Aggressio, Vakivalta, Ennaltaehkaisy/hallinta, Kehittami-
nen, Koulutus ja Integraatio. Siina tarkeda on varhainen ennaltaehkaisy, turvallisuus,
minimaalinen rajoittaminen ja voimankayttd seka kivuttomuus, joihin pyritdan kaytta-
malla tilanteisiin parhaiten sopivaa toimintaa. Toimitapamallia tulee soveltaa jokaisen
organisaatioon sen omien tyoturvallisuus jarjestelmien kanssa. Toimitapamallin pohjal-
la ovat EU -alueella hyvaksytyt moraalikasitykset seka eettiset periaatteet ihmisten
tasa-arvoisesta yksil6llisesta kohtelusta. (Hakkarainen ym. 2006: 7.; Hakkarainen ym.
2007:4.)

5 Vanhemmuus

Lapsen syntymaa kuvaillaan ihmeena. Tahan ihmeelliseen ja mystiseen elamanalkuun
eivat pade mitkaan ennakkosuunnitelmat. Toisaalta on olemassa tietynlaiset kasvatuk-
selliset esiymmarrykset ja odotukset syntyvaa lasta kohtaan. Esiymmarryksella tarkoi-
tetaan ihmiskasityksen, kehityspsykologisen tietamyksen ja perinnetiedon muodosta-
maa taustaa. Tervettd lasta toivotaan aina. Lapsen saaminen synnyttda vanhemmuu-
den. Vanhemmiksi tullaan, mutta vanhemmuuteen ei voida kouluttautua niin kuin am-

mattiin.

Perheitd on monimuotoisia. Silld voidaan tarkoittaa perheitd jonka muodostavat lapset-
tomat tai lapselliset henkilot. Ne voivat olla avio- tai avoliitossa elavia vanhempia, uus-
perheitd, lapsettomia pariskuntia, yhteistaloudessa elavat, homo- ja lesboparit, yksin-
huoltajat tai kaksikeskusperheita. Naista jalkimmainen tarkoittaa vanhempia jotka asu-
vat eri talouksissa, mutta omaavat yhteishuoltajuuden lapsiin. Oli perhe sitten minka
muotoinen tahansa sita pidetaan sosiaalisena systeeming, joka elaa osana ympardivaa
yhteiskuntaa. Perheiden elamankaari kulkee omien kehitysvaiheiden kautta. Nama
kehitysvaiheet ovat samantapaisia kuin yksilokin kay Iapi omassa eldamassaan, kuten
perheenjasenten itsenadistyminen ja sen mukanaan tulevien perheen tehtavien muutok-

set. Perheen rakenne ja omat keskinaiset suhteet seka suhteet lahimmaisiin ja ympa-
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réivan yhteiskunnan rakenteisiin ja verkostoihin maarittavat perheen kehitysvaihetta,

mutta my0ds perhettd itsedan. (Laine ym. 2004: 294-295.)

5.1  Vammaisen lapsen vanhemmuus

Vammaisen lapsen syntyman ensitiedon saamisen jalkeen, jokainen vanhempi kokee
ja tuntee omalla tavallaan. Usein ensiksi tulee alkujarkytys ja suru. Surun koemme
henkilokohtaisesti, mutta myds yhteisesti ja yhteisollisesti. Perheen pyrkii lapsen poik-
keavasta kehityksesta huolimatta elamaan niin sanottua normaalia tai tavallista lapsi-
perheen arkea. Perheellda on lapsen erityispiirteiden vuoksi monia uusia tehtavia hoi-
dettavana. Ekologisen ndkemyksen mukaan lapsen kehitys ja vanhempien kuin yhta-
lailla koko perheen toiminta ohjaa ammatillista toimintaa ja tuen antamista. Perhe elaa
lahimmaisten ja yhteiskunnan ympardimana. Ekokulttuurinen nakemys asettaa per-
heen arjessa selviytymisen ulottumaan ja linkittymaan perheen valintojen kautta yksi-
|6sta yhteiskuntaan. (Maatta 1999: 54, 58.)

limeet, eleet ja dantelyt ovat merkkeja joiden avulla voimme tulkita lapsemme tarpeita.
Kokemus opettaa meita tulkitsemaan mita eritilanteissa merkit tarkoittavat, kuten itkun
eri vivahteet. Kun lapsen kehitys ei kuljekaan niin sanotun normaalin kehitysodotusten
mukaisesti, vaikeutuu merkkien tulkinnallisuus. (Varri 2004: 95-96; Maatta 1999: 9.)
Kun lapsi alkaa kayttaytya epatavallisesti, usein vanhemmat alkavat syyttdmaan itse-
aan. Mitd mina olen tehnyt vaarin? Poikkeava ja luotaan sysaava kaytés voivat pahoit-
taa ja haavoittaa vanhempien mieltd. (Grandin — Scariano 1992: 5-6.) Autistiseksi lap-
seksi todentamisen jalkeen vanhemmat kokevat monia ristiriitaisiakin tunteita. Tulevai-
suuden ja autismiin liittyvasta kayttaytymisesta aiheuttavat usein huolta tulevaisuudes-
ta. Pettymys voi olla suuri kun lapsi ei olekaan ns. normaali. Diagnoosin saamista pide-
tdan usein kdadnnekohtana. Tietoisuus diagnoosiin liittyvista piirteistd voi tuoda turvaa
ja helpottuneisuutta, silla epatietoisuudessa on raskasta elda. (Elvén 2010: 9; Tommey
—Tommey 2011: 26, 31-32.)

Usein erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmat aloittavat kasvattamaan lapsiaan
kuten heidan vanhempansa kasvattivat heitd. Kuitenkin he havahtuvat etteivat nama
keinot toimi toivotulla tavalla, jolloin he usein alkavat pohtimaan onko lapsessa jotain
niin sanotusti vaarin. Talldin otetaan yhteytta hoitaviin tahoihin ja tehddan arviointeja,

jotka johtavat mahdollisesti diagnosointiin. Tama vahvistaa vanhemmille ettd ongelmat
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ovat lahtodisin lapsessa eikd menetelmissa, mutta ei kuitenkaan poista lapsen erikoista
kayttaytymisen piirteitd. On tarkeaa, ettd vanhemmat ja lapsen kanssa tydskentelevat
henkil6t luovat positiivista hyvaa elamaa erityistad tukea tarvitseville henkiléille. (Elvén
2010: 10.)

Kaikki reagoivat omalla tavallaan tietoon lapsen erilaisuudesta. Suositeltavaa olisi tyds-
taa omia tunteitaan. Antaa itselleen luvan olla esimerkiksi niin surullinen kuin vihainen,
niin kauan siihen aikaa tarvitsee. (Tommey — Tommey 2011: 103). Surutyd vaatii ai-
kaa, ja vanhemmilla tdma surutyd aktivoituu aina uudelleen, kun lapsen / nuoren / ai-
kuisen asioita kasitellaan. Keinoja surun kanssa tyoskentelemiseen vaan tulee vuosien

kuluessa lisaa.

Vajaassa kahdessa kymmenessa vuodessa on avun- ja tuentarjonta lisdantynyt, siltikin
sitd on lilan vahan. On useita loistavia ja paattavaisia vanhempia ja ammattilaisia, jotka
taistelevat muutoksia ja parempaa tukea nimenomaan autisminkirjon henkildille. Tom-
meyt (2011) korostavat paranemisprosessissa auttavana tahona vertaistuen ja jarjes-

t6on kuulumisen. (Tommey — Tommey 2011: 103-104.)

Perheen voimavaroja vammaisen lapsen kanssa arkeen vanhemmat saavat Italinnan
ym. (1994) tutkimuksen mukaan fyysisista ja aineellisista voimavaroista, puolisoiden
vélisestd suhteesta, ympariston antamasta virallisesta ja epavirallisesta tuesta (sisaltéda
my0ds sosiaalisen tuen) sekd vanhempien toimintatavoista stressitilanteissa vanhempi-
en kasityksestd oman elamansa hallinnasta. Voimavaroja vanhemmat saivat keskinai-
sen parisuhteen valisesta toimivuudesta. Sosiaalista tukea vanhemmat saavat laheisil-
ta, eritoten isovanhemmat ovat olleet suurena apuna lasten hoidossa, myos ystavilta ja
tutuilta saadaan apua. Kuitenkin niin ettd avun tarve vaheni lapsen ian karttuessa. Sa-
moin kdy myods virallisen avun tarpeen ja saatavuuden suhteen. Naista Iaheisimmiksi
koetaan sellaiset henkilot, joiden kanssa ollaan paivittdin tekemisissa, kuten henkilo-

kunta, ohjaajat, avustajat ja opettajat. (Itdlinna ym. 1994: 171-235.)

Nyky-yhteiskunta tarjoaa paljon erilaisia avun ja tuen muotoja. Tutkimus ja tietoisuus
eri vammaryhmistd on edennyt ja tuottaa kokoajan lisda tietoa. Esimerkiksi Suomeen
on perustettu 2010 luvulla ensimmainen vammaistutkimuksen professuuri. Yhteiskun-
nallinen nékyvyys Suomessa niin mediassa kuin politikassa on tuonut vammaiset hen-
kilot kaikkien tietoisuuteen. Myo6s aktiivisten liittojen ja niiden jasenyhdistysten toiminta

tuottaa tietoa, tarjoaa koulutuksia, sopeutumisvalmennusta, asiantuntija palveluita seka
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vertaistukea. Sosiaalisen median vaikuttavuus avun ja tuen maaraan on viela nahtavis-

sa.

5.2 Haastavasti kayttaytyvan lapsen vanhemmuus ja tuen tarpeet

Haastavasti kayttaytyvien henkildiden kaytds voi saada aarimmaisia muotoja. Naiden
vuoksi henkildiden itsensa, heidan vanhempien, sisarusten, opettajien ja kaikkien mui-
den heidan kanssaan toimivien elamasta voi tulla poikkeuksellisen raskasta ja turhaut-
tavaa. Kuten autismin kirjon henkildistd niin myds tulistuvien lasten kaytoksen katsottiin
johtuvan taitamattomasta vanhemmuudesta. Tietamyksen lisdantyessa tiedetaan, etta
vaikeudet ovat paljon monimutkaisempia, jotka voivat johtua monista eri syista, eika
nain ollen ole kyse valttdmatta taitamattomasta vanhemmuudesta. (Greene 2008: 17-
18.)

Selviytydkseen arjessa perheilld omat tapansa toimia erilaisissa tilanteissa. Useat nais-
tad ovat muodostuneet vuosien varrella opituista ja ulkopuolelta asetetuista toimintata-
pamalleista. Varhaisen kuntoutumisen ansiosta ovat tutuksi tulleet esimerkiksi struktuu-
rin ja selkokielen kaytto. Lisaksi hallintakeinoja on olemassa yhtéd monta kuin on perhei-

ta, silla jokainen yksil6 muokkaa perheen omaa kulttuuria. (Maatta 1999: 133-138.)

Vammaisten lasten perhe tutkimus on laajentunut 1970-luvun lopulta alkaen. Samalla
tutkimusten teoreettiset Iahtokohdat ovat luonnollisesti monipuolistuneet. Alkuperainen
ja vanhin lahestymistapa oli kriisimallin tapainen ajatus, missa perheet ajautuvat krii-
siin, johon kuuluu eri kehitysvaiheita. Suomessa vammaisten, etenkin kehitysvammais-
ten, lasten perheiden tutkimus on alkanut laajentua varsinaisesti 1980-luvulla ja tutki-

muksia on alkanut ilmestya 1990-luvulta alkaen. (Itélinna ym. 1994: 34, 45.)

Eritoten vanhempien jaksamista ja tuen tarvetta seka perheiden selviytymistd on Suo-
messa aloitettu laajemmin tutkimaan 1990-luvulla perheiss3, joissa on vammainen lap-
si. Tutkimustulokset osoittavat, etta perheissa eletdan tavanomaista perhe-elamaa.
My6s vammaisen lapsen kanssa harrastetaan ja tehdaan arkirutiineja. Joskin aidit to-
teuttavat naitd isia aktiivisemmin. (Maattad 1999: 65-67.) Minna Kohvakka 2008 tutkiel-
massaan tuli saman suuntaisiin tuloksiin: kaksi perhetta kuudesta totesi arjen toimivak-
si ja nelja kuudesta haastavaksi (Kohvakka 2008: 33). Keskeinen tulos laajassa kehi-

tysvammaisten vanhemmille tehdyssa tutkimuksessa vanhempien stressista, voimava-
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roista ja sopeutumisesta Kultakutri karhujen talossa (Itdlinna ym. 1994) oli, ettd van-

hemmat selviytyvat ilman suuria ongelmia (M&atta 1999: 71).

Vuonna 1991 tehdyn tutkimuksen tuloksista selviaa, etta halutuimpia tuen muotoja lap-
siperheissa ovat tilapainen lastenhoitoapu (52%), rahallinen tuki (34%) ja kodinhoi-
toapu (28%). Vammaisuuteen liittyvissa kysymyksissa ja keskustelu ja neuvonta-apua
kaipasi 10 % vastaajista. (Maatta 1999: 71.)

Tutkimuksessa autististen lasten vanhempien stressi- indeksia (Autism Parenting
Stress Index: Initial Psychometric Evidence) etsittiin alueita joilla vanhemmat tarvitse-
vat tukea vanhemmuuden taitoihin ja arvioivat interventioiden vaikutuksia. Autististen
lasten vanhemmilla stressia oli nelja kertaa enemman kuin verrokki ryhmalla ja kehi-
tyshairidisten lasten vanhemmilla vastaava luku verrokki ryhm&an on kaksinkertainen.
Tutkimustulosten analyysi osoitti kolme vanhemmuuden stressia vaikuttavaa tekijaa
ovat: yksi on henkinen alikehittyminen (one relating to core deficits), toinen liittyy sai-
rauden kayttdytymisen oireiluun (one to co-morbid behavioral symptoms), kolmas sai-
rauden fyysisiin oireisiin (one to co-morbid physical symptoms). (Silva - Schalock
2012.)

Erityisopetuksen kokemusperaisia vaikutuksia ei ole ollut tarpeen perusteellisesti tutkia,
silld sen olemassa olo on vaikuttavasti ja luonnollisesti koettu olevan oikeutettua. Timo
Saloviita Antti Teittisen toimittamassa teoksessa Vammaisuuden tutkimus (2006) tote-
aa, ettd vanhemmat ovat tyytyvaisia erityisopetuksen tuloksellisuuteen. Ensinndkin
voidaan todeta, ettd vanhemmat voivat tyytyvaisia myds heikkotasoisiin palveluihin.
Nain esimerkiksi on ollut menneisyydessa kehitysvammalaitoksiin. Kuitenkin palvelui-
den kehittymisen myo6ta myos vanhemmat ovat jarjestdineen ajaneet lapsiensa olosuh-
teita paremmiksi, esimerkiksi laitosten korvaamista asuntoloilla.
Toiseksi vanhemmilla ei ole ollut varaa ajatella, ettd heidan lapsensa saisi olemassa
olevasta parempaa opetusta. Nain esimerkiksi tapauksissa joissa koulun sisalla lapsen
opetusryhmaa vaihdetaan. Kolmanneksi perheiden vastustus erityisopetusta kohtaan
on ollut keskeinen ongelma erityisopetuksen jarjestamisessa. (Teittinen toim. 2006:
140-141.)
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6 Autismikuntoutus

Kuntoutumisella tarkoitetaan muutosta, yleensakin huonommasta parempaan tilantee-
seen. Sen tavoitteena on, ettd kuntoutujan tyo- ja toimintakyky paranee sekd mahdolli-
simman itsendinen selviytyminen elamassa ja tasa-arvoinen yhteiskunnan jasen. Kun-
toutuksella tarkoitetaan naihin paamaariin paasemistd ja muutoksen aikaansaamisen
mahdollistamista. Lahtokohtana on kuntoutuja itse seka todelliset kuntoutumisen tar-
peet ja —mahdollisuudet. Tassa prosessissa on otettava huomioon kuntoutuja yksil6lli-
sena ja ainutlaatuisena henkilona. Kuntoutujan oma elinymparisto ja vallitseva kulttuuri,
jossa kuntoutuja elaa tulee huomioida kuntoutuksessa. Kuntoutuksen on oltava tavoit-
teellista, suunnitelmallista ja tuloksellista. Tata toteutetaan ohjaavalla ja pedagogisella
otteella. (Malm ym. 2006: 47.)

Autismikuntoutus niin kuin my6s opetus on haasteellista kaikille osapuolille. Tama sen
vuoksi, ettd yksildllisia piirteita ja haasteita huomioimalla tulee rakentua mahdollisim-

man hyva kokonaiskuntoutus.

Autismikuntoutuksessa on tarkeada, etta kuntoutus ei jaa vain yksilon ja kuntoutusta
antavan ammattihenkildiden valiseksi seinien sisalld tehtdvaan toimintaan. Sen tulisi
olla kokonaisvaltaista avointa yhteistyotd koko autistisen henkilon eldaman eri toimijoi-
den ja verkostojen kanssa, kuten perhe, ammattilaiset ja yhteiskunta. Kivijalkana kun-
toutuksessa toimii autismin ymmarrys ja laaja tietoisuus autistisen henkilon toiminnas-
ta, jonka paalle voi opetuksen rakentaa erilaisista keinoista ja menetelmista opettaa
muun muassa perusvalmiuksia, sosiaalisia taitoja, kommunikointi ja vuorovaikutusta.

(Kerola — Kujanpaa — Timonen 2001: 11-12.)

Yksilollisyys on keskeinen termi puhuttaessa autismista, minkd vuoksi ei ole olemassa
yhta mallia, jota voidaan toteuttaa autismikuntoutuksessa, vaan jokaisen henkilon koh-
dalla tulee kuntoutus ikaan kuin raataloida erilaisten palveluiden ja menetelmien koko-
naisuudesta. Myoskin joustavuus ja toiminnan mukauttaminen seka vaihtaminen tar-

peiden muuttumisen myé6ta on tyypillistd autisminkuntoutukselle. (emt.)

Autistisen henkildn kommunikoinnin vaikeuksiin on syyta panostaa silla ei-toivottua
jaltai erikoista kayttaytymista tulee mikali autistinen henkil6 jaa vuorovaikutuksen ulko-
puolelle. Nain voi kayda mikali henkilon kommunikointia ei tueta yksilollisesti mietittyjen

vaihtoehtoisten kommunikointimenetelmin. Kielen ja kommunikoinnin kehityksessa on
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autistisilla henkil6illa useimmiten ongelmia, mitka nayttaytyvat mm. puheen ja elekielen
ymmartamattdmyytena, vaikeutena ilmaista tunteita puheella seka ekolaliana. Kielen
ongelmien mittavuuden vuoksi heilld on vaikeus ymmartaa mihin kielta ylipaatansa

kaytetadan ja tarvitaan. (Kerola ym. 2001: 23-43).

Puhetta tukevin ja/tai korvaavien kommunikointikeinoin eli AAC —menetelmin (Augmen-
tative and/or Alternative Communication Methods) voidaan tukea autistisen henkilon
kielen kehitystd, kommunikointia ja vuorovaikutusta. Koska auditiivisessa kielen vas-
taanottokyvyssa on tapahtunut usein kehityshairidita mista johtuen autistisilla henkilGilla
vahvuutena ovat usein nakoaistiin eli visuaalisuuteen perustuvat keinot kommunikoin-

nissa. Naitd ovat muun muassa kuvat ja esineet. (emt.)

Toinen autismin niin kutsuttu perusproblematiikka on sosiaalisten taitojen alueella. So-
siaaliset taidot jaotellaan sosiaalisiin perustaitoihin, kuten kuuntelu, keskustelu, kysy-
minen ja pyytaminen. Tunteiden kasittely, tunnistaminen, ilmaiseminen ja ymmartami-
nen ovat myoskin sosiaalisia taitoja. Autistiselle henkildlle on tyypillista, ettd vastavuo-
roista kommunikointia ei ole. Tama ei tarkoita etteikd han naita taitoja voisi oppia oh-
jaamalla, mallittamalla ja kayttdmalla sosiaalisia tarinoita luonnollisissa vuorovaikutusti-

lanteissa useiden toistojen kautta. (Kerola ym. 2001: 50-51.)

Keskuspuiston ammattiopiston autistien kuntoutuksen mallina on TEACCH-ohjelma
(Treament and Education of Autistic and related Communication handicapped CHil-
dren). Se ei ole varsinaisesti kehitetty opetusmenetelmaksi vaan saanut alkunsa ame-
rikkalaisen Eric Schoperin vuonna 1966 kaynnistyneen tutkimusprojektista, jonka seu-
rauksena siitd muotoutui vuonna 1972 Pohjois- -Carolinan virallinen kuntoutusjarjes-
telma. TEACCH —ohjelma on tuosta ajasta levinnyt ympari maailmaa kaytetyksi kuntou-
tusmenetelmaksi. Paatavoitteena on auttaa autistista henkil6a elamaan tehokkaammin
niin kotona koulussa kuin yhteiskunnassa. Ihmisen elamaa kasitelldan kokonaisuutena
myo6s huomioidaan koko elaméankaari lapsesta aikuiseksi. Paapaino on auttaa mielek-
kdampaan elamaan vahentamalla tai muuttamalla autistista kayttaytymista. Tassa kai-
kessa painotetaan yhteisty6ta perheiden eritoten vanhempien kanssa, joita opetetaan
tyoskentelemaan lastensa kanssa. Lisaksi opetetaan selviytymaan lastensa kayttayty-
misongelmista seka edistdmaan oppimista ja sosiaalisia ja kielellisia taitoja yhteistyos-
sa tyontekijoiden kanssa. (Dalenius — Sirén 1997, 7; Timonen — Tuomisto teoksessa
Ikonen toim. 1999: 33.)
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7 Ekologiset teoriat

Vanhempien selviytymista ja jaksamista arjessa pohditaan usein suhteessa ymparis-
téon. Taman vuoksi yhdeksi teoreettiseksi nakokulmaksi on noussut opinnaytetydssa
ekologiset nakdkulmat. Ekologisissa ndkokulmissa tutkitaan yksilon ja ympariston vuo-
rovaikutusta. Tunnetuimpia ekologisen ajattelun saralla on Bronfenbrennerin (1979)
ekologinen teoria yksilon ja ympariston suhteesta nelitasoisesti: mikro-, meso-, ekso- ja
makrotasot. (Bronfenbrenner 1981: 25-27,30.)

Makrotaso

Yhteiskunnan taso

Sosiaalinen verkosto

Mesotaso

Mikrotaso
Yksilo

Kuvio 5. Ekologinen viitekehys

Mikrotasolla tarkastellaan yksilon eli haastavasti kayttaytyvan henkilon vuorovaikutus-
suhteita suhteessa omaan lahiymparistoon. Kuinka vuorovaikutus oman perheen ja
[ahimmaisten kanssa toimii. Ekosysteemin toisella eli mesotasolla tarkastellaan mikro-
tason sisaisten henkildiden vuorovaikutustaitoja ja dialogisuutta suhteessa lahiymparis-

toon. Millaista tukea vanhemmat saavat esimerkiksi omilta sukulaisiltaan ja ystaviltaan.
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Samalla mesotasolla pohditaan vuorovaikutusta ja keskusteluyhteyttd, minkd vanhem-
mat luovat haastavasti kayttaytyvan lapsensa toimintaympariston kanssa, kuten koulu
tai asuntola. Eksotasolla tarkastellaan yksilon eli haastavasti kayttaytyvan henkildn
toiminnan vaikutuksia sosiaalisen ja yhteiskunnallisen verkoston nakokulmasta. Esi-
merkiksi kuinka haasteellinen vammainen lapsi vaikuttaa vanhempien tyopaikkaan tai
sosiaalisen ja ammatilliseen turvaverkostoon. Viimeisella makrotasolla peilataan van-
hempien tuen tarvetta suhteessa ymparoivaan yhteiskuntaan, maailman. Yhteiskunnan
lait ja asetukset antavat tiettyja reunaehtoja ja /tai mahdollisuuksia vammaisen lapsen
kanssa arjessa toiminnan tueksi. Myos perheen ja henkildn itsensa arvot ja asenteet
seka teoriat ja ideologiat kdyvat niin sanottua vuoropuhelua ymparoivan yhteiskunnan

kanssa.

Ekologinen teoria pohjautuu kaikkien sen tekijoiden valisiin suhteisiin, eritoten niiden
vuorovaikutukseen. Taman yksilon ja ympariston valisten suhteiden kaiken kattavuu-
den ja kaiken liittymisen kaikkeen voidaan katsoa myds ongelmalliseksi. On vaikeaa
miettid, ettd miten muutoksesta ja kehityksestd saadaan tietoa lapsen toiminnasta jos
kaikki hiearkiset tasot vaikuttavat yhtalaisesti. (Maatta 1999: 78-79.)

Ekologisten teorioiden mielenkiinnon kohde ovat juuri kehitys- ja kasvuymparistdjen
keskinaiset suhteet ja toiminnat. Erityista tukea tarvitsen lapsen kuntoutukselle ja kou-
lutukselle on ominaista perheen lasnaolo lapi elaman, koska nama lapset ovat omien
erityistuen haasteiden myo6ta usein kykenemattomia tekemaan taysvaltaisena vastuulli-
sia paatdksia ja huolehtimaan omista virallisista asioistaan. On my6s ominaista, etta
vanhemmat ovat mukana vaikuttamassa kuntoutuksen ja koulutuksen kaikilla tasoilla

(suunnittelu, toteutus, seuranta ja arviointi). (Arikka - Pietildinen — Sipari n.d.)

Ekokulttuurinen teoria

Bronfenbrennerin ekologisen teorian rinnalle muodostui 1980-luvulla ekologis-
kulttuurinen teoria eli ekokulttuurinen teoria. Siind molempien, perheiden ja yksilén,
toimintaa arvioidaan osana laajempaa yhteiskunnallista kontekstia. Ekokulttuurinen
teoria on amerikkalaisen CHILD —tutkijaryhman kehittdma. Siina lapsen kehitys perus-
tuu sosiokulttuuriselle pohjalle. Teorian muodostumisen taustalla on John ja Beatrice
Whittingin 1970 —luvulla kehittdma psykokulttuurinen malli, jota muokkaamaan ja yhdis-
tamaan Bronfenbrennerin ekologiseen teoriaan 1ahtivat UCLA:ssa Ronald Gallimore ja

Thomas Neisner tutkiessaan kehityksesta viivastyneiden lasten perheita. Lahtokohtana
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ja —ajatuksena on, ettd yksild ja perhe eldd omaa elamaansa, mihin vaikuttaa heita
ympardiva yhteiskunta. Mutta kuitenkin niin etta yksil6 tai perhe ovat naiden olosuhtei-
den aktiivisia muokkaajia. Nain muodostuu perhekulttuuri. Ekokulttuurisen teorian toi-
minnan focuksena on paivittaisten toimintojen rutiinit erilaisissa toimintaymparistdissa,

kuten koti, koulu tai vapaa-ajan harrastukset. (Maatta 1999: 78-79.)

Kuvio 6. Ekokulttuurinen malli (mukaillen Tauriaisen mallia, joka teoksessa Maatta 1999: 80.)

Ekokulttuurinen teoria korostaa vanhempien jaksamista. Tarkea tavoite perheen arjen
tukeminen ja vanhempien osallisuus lapsensa eldamaan. Selviytydkseen tassa van-
hemmuuden tehtavassa vanhemmat voivat tarvita jaksamista tukemia palveluita. Jotta
perheen arki sujuu vaikuttaa siihen my6s vanhempien oma jaksaminen. Merkityksellisia

voimavaroja ovat mm. vanhempien saama sosiaalinen tuki ja tiedon saanti (kehitys-
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vammaisten lasten perheissda mm.) (Tuomainen — Vilppola 2003: 16.) Kodin ja perheen
arkielamaa joutuu usein uudelleen jarjestamaan ja muuttamaan, kun perheessa on
erityistatukea tarvitseva henkild, jonka kehitys on poikkeavaa. Vanhemmat saattavat
joutua tekemaan seuraavia muutoksia: asunto tai asuinpaikkakunta, arjen ja elaman
rytmi paivittaisineen aikatauluineen, ty0 ja tyon tekeminen, kasvatus- ja hoitokaytannot,
arvot. (Maatta 1999: 81.)

Ammatti-ihmiset ovat usein kiinnostuneita tietdmaan juuri perhekulttuurista, silla sen
ymmartaminen auttaa ymmartamaan miksi perhe on juuri sellainen kun on. Lisdksi ha-
lutaan lisata ymmarrysta miksi vanhemmat ajattelevat, tuntevat ja toimivat tietylla ta-
paa. (Maatta 1999: 79-82.)

Ammatti-ihmisten ja vanhempien kanssa tehtavan yhteistyon valisista suhteista ja kyt-
kenndistd on muodostettu nelikenttd, jonka kautta pohditaan ammatti-ihmisten suhtau-
tumista vanhempiin. Tama jakautuu neljaan osioon: psykodynaaminen, psykososiaali-
nen, funktionaalinen ja interaktionistinen. Naistd ammatti-ihmisten ammatillisista tulkin-
ta- ja suhtautumistavoista johdetaan vanhempien kanssa tehtavien yhteistyokaytantei-
den nelikentta: vanhempien yksildllinen tukeminen, vanhempien ryhmaneuvonta, van-
hempien opettaminen sekad vanhempien osallistuminen eli valtaistuminen. (Ferguson —
Ferguson 1987: 354-372).

8 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetydn tutkimuksen toteutin teoriasta nousseiden teemoja mukaillen teema-
haastatteluina. Opinnaytety6n tehtavana ja tavoitteena on tutkia ja saada tietoa haas-
tavasti kayttaytyvien henkildiden vanhemmilta. Keskityn tutkimuksessani vanhempien
kokemuksiin haastavasta kayttaytymisesta. Lisaksi tavoitteenani on tuottaa tietoa siita
miten perheen tilanne on vaikuttanut heidan toimintaansa yhteiskunnan yksikkona.
Yhteistyd organisaation Keskuspuiston ammattiopiston ja perheiden valilla kuntoutuk-

sen nakdkulmasta on yksi mahdollinen tutkimuksen kehittamisen kohde.

Perusteluita haastattelumenetelman valinnalle on keratty seuraavanlaisia syita, jotka
vastaavat myds omaan lahtokohtaani menetelman valintaan. Halu nahda ihminen sub-
jektina, jolla mahdollisuus tuota kertomalla esille itsedan koskevia asioita mahdollisim-

man vapaasti. Han luo merkityksia ja on aktiivinen osapuoli. Haastateltavan puhe sijoi-
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tetaan laajempaan kontekstiin. Halutaan selventaa tietoa ja mahdollisuus perustella
mielipiteitaan, joita taas tutkija voi tarpeen mukaan saada esittamalla lisakysymyksia.
(Hirsjarvi —=Hurme 2004: 35.) Vaikeita asioita, kuten tutkimuksessani haastava kaytos,
voi olla my6s arka ja vaikea asia ihmisten kasitell3, jolloin haastattelu voi olla mahdolli-
suus tuoda néaita asioita julki turvallisessa ymparistossa. Haastattelun haasteena voi-
daan nahda ettei haastattelijalla ole kokemusta, taitoa ja koulutusta tehda haastattelui-
ta, jolloin aineiston keruun jousta ja myotaileva tilanteen edellyttama tapa voi olla puut-

teellinen. (emt.)

Haastattelu on menetelmana joustava. Se antaa mahdollisuuden joustavasti vaihtaa
haastatteluaiheiden jarjestysta tilanteen edellyttamalla tavalla. Menetelmassa vuoro-
vaikutustilanne mahdollistaa kielellisen ja ei-kielellisen tilanteiden ja tulkintojen kautta
saada ymmarrysta vastauksiin. Haastattelijan on myds mahdollista saada selville mah-

dolliset motiivit vastauksiin. (emt.)

Haastateltaviksi vapaa-ehtoisina osallistuvat ovat kokeneet haastattelut ehkapa tar-
keiksi. He ovat itse suostuneet vastaajiksi. Kyselylla kun ei voida olla taysin varmoja,
kuka niihin vastaa. (Hirsjarvi —-Hurme 2004: 37.) Juuri tdman vapaaehtoisuuden ja hen-
kilokohtaisen yksilollisen haastattelun koin tarkeiksi oman opinnaytetyoni tutkimusky-

symysten ja -tarkoituksen vastaavuuden kannalta.

8.1 Tutkimustehtava

Tarkoituksenani ja tavoitteenani on tuottaa kyselyllani tietoa siitd millaista tukea van-
hemmat saavat seka tarvitsevat haastavasti kayttaytyvan lapsensa kanssa elamiseen
ja etenkin haastavan kayttaytymisen ennaltaehkaisemiseen.

Tai millaisia haasteita autismin kirjon henkildiden vanhemmat kohtaavat seka millaista
tukea he saavat tai tarvitsevat haastavasti kayttdytyvan nuoren aikuisen lapsensa
kanssa elamiseen. Lisaksi vanhempien hiljaisen tiedon, julkilausumattomien asioiden

esiin tuominen olisi loistava |10yd0s, jos sen saavuttaisin tutkimuksellani.

Opinnaytetyollani tuotan tietoa tastd vanhempien kokemasta tarpeesta.
Tutkimuskysymyksiksi on muodostuneet seuraavat:
1. Millaisia ovat autismin kirjon henkiléiden vanhempien haasteet?

2. Millaista on autismin kirjon henkildiden vanhempien tarvitsema tuki?
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8.2 Aineiston kohderyhma ja keruu

Opinnaytetydn tutkimuksen toteutustavaksi olin tyypillisen kvalitatiivisen eli laadullisen
tutkimuksen tavoin paatynyt haastatteluihin. Haastattelututkimuksen perustavoitteen

mukaisesti tutkin, mita jollakulla on mielessa. (Eskola — Suoranta 2003: 85-86.)

Yksilo haastattelut tein yhdeksalle henkildlle sitd mukaa kun he ottivat minuun yhteytta.
Nain ollen haastattelun tutkimusjoukko muodostui vapaaehtoisista vanhemmista. Koen,
ettd juuri nama henkildt, jotka ottivat yhteytta ja ilmoittautuivat vapaaehtoisina haasta-

teltaviksi korostaa heidan oman aanen ja tarinansa kuulluksi tulemista.

Haastattelut olivat teemahaastatteluja, jolla pyrin lisdamaan sisalldllista ja kokemuspe-
raista tietoa ilmiosta. Teemahaastattelun runko muodostui teorian pohjalta nousseiden
paateemojen ymparille, jotka olivat karkeasti eriteltyna: haastava kaytés, vanhemmuus,
ekokulttuurillinen nakdkulma, kuntoutus ja tuki. Naytin haastattelun pohjaksi haastatel-
tavalle rakentamaani mallin, jossa yhdistyy ekologinen ja ekokulttuurinen malli haasta-
van kaytdksen viitekehyksessa (liite 1). Haastattelun pohjaksi loin itselleni naihin edella
mainittuihin teemoihin pohjautuvan haastattelurungon (liite 2) ikdan kuin tukimateriaa-
liksi. Eskola ja Suoranta (2003: 86) toteavat, etta tallaisesta teemahaastattelun rungos-
sa kysymykset ja niiden jarjestys seka laajuus ei tarvitse olla tarkasti maaritelty haas-
tattelusta toiseen, kunhan haastattelija pitda huolen etta kaikki teema-alueen asiat kasi-
telldan. Haastatteluiden edetessa keskustelut polveilivat, jolloin pidin huolen ettad kaikki

teemat tulevat kasitellyiksi.

Haastattelussa kasitelldan osittain arkaluonteisia asioita. Jollekin vanhemmille voi olla
erittdin arka asia puhua vammaisesta lapsesta ja hdnen mukanaan tuomista haasteista
suhteessa omaan jaksamiseen tai esimerkiksi yhteiskunnan suhtautumiseen. Vammai-
sen lapsen syntyma perheeseen herattda usein monenlaisia tunteita ja arvojen pohdis-
kelua. Teemahaastattelu vaatiikin asioiden syvallisempaa pohtimista ja daneen esitta-
mista seka luottamuksen syntymista, joten vapaaehtoisiksi haastateltaviksi tulisi valikoi-

tua tdhan tehtavaan valmiita vanhempia. (Eskola — Suoranta 2004: 93.)

Aineiston kerasin haastattelemalla Keskuspuiston ammattiopiston opiskelijoiden van-
hempia kohdejoukon mukaisesti. Tahan sain tutkimusluvan 7.8.2012 paivana ja se
vahvistettiin 5.4.2013.
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Keskuspuiston ammattiopistossa opiskeli lukuvuonna 2012-2013 noin 935 opiskelijaa
kaikkiaan. Eri koulutus linjoja oppilaitoksessa oli yli 30 , jotka oli jaettu kolmeen linjaa:
valmentava ja kuntouttava koulutus, ammatillinen peruskoulutus ja ammatillinen aikuis-
koulutus. Kaikkien naiden opintolinjojen tutkiminen olisi mielenkiintoista, mutta tassa
opinnaytetydssani olen rajannut kohdejoukon koskemaan autismin kirjon opiskelijoita,
autisti- ja Asperger —henkilot. Talldin Keskuspuiston ammattiopiston koulutuslinjoista
mukaan valikoitui Valmentavan 1 AVA VALAS —ryhma ja AIKU -ryhma sekd Valmenta-
van 2 TYVA autismin kirjon henkildille ryhmat. VALAS- ja AIKU -ryhmi& oli molempia
yhdet Tenholantien toimipaikassa ja jalkimmaisia ryhmia oli nelja, jotka olivat Arla -
Pitskussa, Arlan Toukolassa, Keravalla ja Porvoossa. Naiden lisdksi muutamia autis-
min Kirjon henkilGita opiskeli muissa TYVA ryhmissa, kuten Lassilassa ja Arlan Manty-

lassa.

Laitoin sahkopostitse haastattelupyynnot eteenpain toimitettavaksi seitsemalle yh-
dyshenkildlle ja itse toimin yhtena yhdyshenkilona. Muut yhdyshenkilot olivat ryhmien
vastaavia henkil6itd. Naistd yhdyshenkiloista haastattelupyynnon toimitti eteenpain
sahkoisesti sahkopostilla tai tulostettuna kirjeena kolme yhdyshenkil6a itseni lisaksi.

Kokonaisuudessaan viesti 1ahti kohderyhman 53:lle henkildlle.

Lahetetyssa opinnaytetyon tutkimuksen haastattelupyynndssa, pyydettiin ottamaan
yhteytta allekirjoittaneeseen mikali haluaa osallistua vapaaehtoisena haastatteluun.
Toivomuksena mukaan oli ottaa 10-12 perhetta, joiden lapsi:

1. Opiskelee Keskuspuiston ammattiopisto; Valmentavan ja kuntouttava koulutuk-
sessa
ja

2. on autismin kirjoin henkilo.

Ensimmaisen viestin Iahettamisen jalkeen yhteydenottoja haastatteluun vastaajiksi tuli
kahdeksan. Jotta olisin saavuttanut tavoitteeni, 10-12 haastattelua, 1ahetin uudelleen
haastattelupyynnat niille yhdyshenkildlle eteenpain toimitettavaksi, jotka olivat aiemmin
ne eteenpain toimittanut ja oman ryhmani vanhemmille. Taman jalkeen sain viela yh-

den haastattelun sovittua.

Haastattelut sijoittuivat huhtikuulle 2013. Haastatteluiden ajan kohdat sovin sahkopos-
titse, paitsi yhden puhelimitse. Ajaksi muotoutui arkipaivat ja klo 9-16 valiset ajat. Paik-
kana oli Keskuspuiston ammattiopiston tilat, joista varasin haastattelutarkoitukseen

rauhallisia tiloja, joissa ei olisi hairibtekijoitd. Talldin haastattelija ja vastaaja voi sulkea
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ulkopuolelle kaiken muun ja keskittya haastatteluun. Jokaisen haastattelun nauhoitin
vastaajien luvalla. Keskusteluyhteys syntyi jo vastaanottaessani ja tervehtiessani haas-
tateltavia. Haastattelut etenivat paaasiallisesti kovin rennosti keskustellen, jolloin ohjai-
lin keskusteluita esittamalla kysymyksia. Haastatteluiden alussa ja lopussa vastaajat
halusivat kysella opinnoistani ja nostivat esiin halukkuutensa auttaa tutkimuksessa se-
ka etenkin haastatteluiden paatyttya huolensa, ettd osasivatko tuottaa haluamiani vas-
tauksia. Lisdksi muutama vanhempi kertoi vield varsinaisen haastattelun ja nauhoituk-
sen paatteeksi, ettd oli unohtanut mainita jonkin asian jota voin kayttda aineistossa.
Nama kirjoitin tukipaperiin muistiin. Seka erds vanhemmista laittoi jalkikateen sahko-
postia, ettd hanelle tuli vielda muutama tarkea seikka mieleen, jotka voin liittdd hanen

kertomukseen.

Kaikkien yhdeksan haastattelun nauhoitettua materiaalia on kaiken kaikkiaan reilu
kymmenen tuntia. Pisin haastattelu kesti noin kaksi tuntia ja 17 minuuttia, kun taas ly-
hyin noin 33 minuuttia. Kaikkien haastatteluiden keskiarvo ajaksi muodostui yksi tunti ja

11 minuuttia.

8.3 Aineiston teemoittelu ja sisallonanalyysi

Samaan aikaan kun tein haastatteluja aloitin purkamaan aineistoa sanasanaisesti puh-
taaksi kirjoittamalla eli litteroimalla tietokoneella. Tein taman tydlaan vaiheen sanatar-
kasti, mutta kirjoittamatta ja merkitsematta jatin aanenpainot, tauot, huokaukset yms.
tarkan analyyttisen litteroinnin merkinnat. Tuntemukseni aineistoon syventyi seka pys-
tyin kirfjaamaan jo samalla ajatuksiani ja muistiinpanoja seuraavaa tyovaihetta varten.
Litteroitua materiaalia syntyi 136 sivua. Muutin haastateltavien tunnistetiedot. Keksin
henkilGille uudet nimet ja jatin pois tai korvasin kirjaimin xxx suorista lainauksista paik-
kakunnat ynna muut tunnistettavat paikat. Nimesin haastateltavat lisdksi viela vastaa-
jiksi V1 — Vo, mika helpotti itseani litterointi ja analysointi vaiheessa kasittelemaan ai-

neistoa. Tasta seuraavassa taulukossa.

Taulukko 1. Vastaajien tunnistetiedot

Vastaajien numerointi Lyhenteet Keksitty nimi

Vastaaja 1 V4 Pirkko

Vastaaja 2 V, Leila
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Vastaaja 3 V3 Tuula
Vastaaja 4 V4 Esa
Vastaaja 5 Vs Jarmo
Vastaaja 6 Ve Marja
Vastaaja 7 \ Anu
Vastaaja 8 Vs Niina
Vastaaja 9 Vg Kati

Analyysin tuloksissa esitan taulukoita esimerkiksi haastavan kaytoksen esiintyvyydes-
ta, jolloin olen tehnyt vastaajien lapsista taulukoita ja tai kuvioita. Naissa kuvioissa en
kayta vastaajien numeroita tai nimia, enka ole liittanyt niihin litterointi vaiheessa keksi-
mani nimia. Kaiken lisaksi he ovat jokaisessa taulukossa satunnaisessa eri jarjestyk-

sessa, poika 1-9, tunnistettavuuden estamisen vuoksi.

Taman jalkeen luennan kautta etsin yhteyksia tekstista eli litteroidusta aineistosta tee-
mahaastattelun teemoihin. Lahdin tasta liikkeelle, silla teemat ovat muodostavat jo tie-
tynlaista jasennysta aineistoon ja ne pohjautuivat tydn teoreettisiin ndkemyksiin (Eskola
— Suoranta 2003: 151, 152). Luennan suoritin jokaisen haastattelun tai tapauksen ker-
rallaan jakamalla sen teemoihin. Useimmat haastatteluiden keskustelut polveilivat ai-
heesta toiseen ja toiset olivat kielelliselta ilmaisultaan kovin rikkonaisia, jolloin alkupe-
raisilmaisuiden l0ytyminen ja ep&olennaisten asioiden poisjattaminen seka tiivistami-
nen nousivat tarkedksi tyovaiheeksi. Kaytin tassa vaiheessa ensisijaisena koodaus
menetelmana perinteistd kasin merkintdjen tekemista, varit ja merkit, huomiokynia
apuna kayttaen sen sijaan etta olisin kasitellyt tai hallinnut litteroitua tekstia erityisella

tietokoneohjelmalla, jota en kokenut omakseni.

Taman jalkeen muodostin kunkin teeman sisalla olevat alkuperaisilmaisut omiksi ryh-
miksi. Naistd ryhmista siirsin alkuperaisilmaisut sisalldnanalyysitaulukkoihin. Naiden
ilmaisujen sanomaa pelkistin alaluokkiin ja sitten ylaluokkiin, lopulta nimesin ne yhdeksi
paaluokaksi. Nama paaluokat tulivat padosin valmiista aiemmin tehdystd teemoista
seka teorioiden keskeisista kasitteistd. Samassa taulukossa voi olla yhden vanhemman
useampi kommentti, silla niitd olen pyrkinyt jakamaan ja lajittelemaan ilmaisujen sisal-
téjen perusteella. Talldin ynden vanhemman kertomus on voinut tulla useampaan eri

kohtaan. Esimerkki sisallonanalyysitaulukosta 16ytyy liitteena (liite 4).
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Siséllénanalyysitaulukoista ja teemoitelluista asiakokonaisuuksista kirjoitin analyysin
tulokset seuraavaan paalukuun Analyysin tulokset. Tarkistin viela tassa vaiheessa Hae
asiakirjasta —toiminnolla, etta olin poiminut litteroiduista teksteista keskeisten teemojen
ja termien mukaiset alkuperaissanonnat. Tuloksia rikastuttamaan seka avaamaan olen
littanyt alkuperaisilmaisuja litteroiduista teksteista seka selkeytta lisdamaan olen liitta-

nyt kuvioita ja taulukoita.

9 Analyysin tulokset

Opinnaytetydssani kuvaan, millaista tukea vanhemmat tarvitsevat, joilla on nuori aikui-
nen autismin Kirjon lapsi. Erityisena tarkastelun kohteena on haastavan kaytdksen vii-
tekehys. Lisaksi tuotan tietoa, siita millaista tukea opiskelut Keskuspuiston ammat-

tiopistossa ovat antaneet perheille.

Tassa luvussa esittelen teemahaastattelun tuloksia. Haastattelujen tarkoituksena oli
tuottaa tietoa tutkimuskysymyksiini ja teoriasta nousseiden teemoihin. Myds taman
laadullisen osion yhteenvedon Kkirjallisen tuoton lomassa tulen esittamaan tuloksia

myds graafisessa muodossa seka tulosten tulkintoja.

9.1 Vastanneiden taustatiedot

Aluksi tassa luvussa kerron tutkimukseen haastatteluun osallistuvien ja heidan perheen
taustatietoja, jotka kertovat maaperasta jolla liikutaan. Haastatteluihin osallistui yhteen-
sa yhdeksan henkil6a, joista seitseman oli naisia ja kaksi miestd. Haastateltavien kes-
ki-iaksi tuli noin 54 vuotta. Heista paadkaupunkiseudulla asuu seitseman ja sen kehys-

kunnissa kaksi.
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Kuvio 9. Vastanneiden ika ja sukupuoli jakauma

Perherakenteeltaan kaikki yhdeksan perhetta olivat ydinperheita, joihin kuului siis van-
hemmat aiti ja isa tai aiti seka lapsia yhdesta neljgan. Perheiden autismin kirjon henki-
I6istd kahdeksan asui kotona ja yksi asuntolassa. Kotona asuvista nelja kavi asumis-

harjoitteluissa.

Kaikilla haastatteluun osallistuvilla vanhemmilla oli autismin kirjon poika. Vastanneiden
autismin kirjon lasten keski-idksi tuli 19 vuotta. Heidan diagnoosit vaihtelivat yhdesta
diagnoosista neljaan. Kolme vastanneista ilmoitti diagnoosiksi F84.0 autismi tai lapsuus
ian autismi. Kolme haastateltavaa kertoivat lapsellansa olevan kaksi diagnoosia: lap-
suusian autismi ja lieva alyllinen kehitysvamma; lieva/ keskivaikea kehitysvamma ja
synnynnainen autismi; avoin kehitysvamma autistisin piirtein. Kahden lapsella oli kolme
diagnoosia: kehitysvamma, autismi puolen diagnoosi ja lappavika virtsateissa; autismi,
kehitysvammaisuus ja puhumattomuus. Yhdella oli nelja diagnoosia: Downin syndroo-
ma, kammioiden valinen aukko sydamessa, kuulovamma ja autistiset kayttayty-

misoireet. Seuraavassa taulukossa diagnoosit esiteltyna satunnaisessa jarjestyksessa.
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® Kuulovamma

B muu sairaus tai vamma

E Downin syndrooma

® Kehitysvamma

B Autismi tai autistiset
kayttaytymisoireet/ piirteet

Poika Poika Poika Poika Poika Poika Poika Poika Poika
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Kuvio 10. Lapsen diagnoosi.

Kuvion diagnooseihin olen yhdistanyt luokaksi muu sairaus tai vamma lappavian virtsa-
teissa, puhumattomuuden ja kammioiden vélisen aukon syddmessa. Yhteistd heille

kaikille oli, etta lapsilla on autismin kirjon diagnoosi.

9.2 Kokemukset vanhemmuudesta ja voimavaroista sekd omasta perhekulttuurista

Vanhemmuus merkitsi kaikille omasta lapsesta valittdmista ja vastuunottoa, mika nakyi
muun muassa kunnioittavana, huolehtivaisena ja rakastavana puheena omasta lapses-
ta. Vanhempien haastatteluissa kavi ilmi, etta kaikki he halusivat oman lapsensa paras-
ta. Vanhemmilla kaikilla oli yksil6llinen tapansa olla vanhempi sekd vanhemmuuden ja
vammaisuuden funktiot olivat moninaiset, kuitenkin niin ettd olivat hyvaksyneet oman
lapsensa erilaisuuden vaikkakin eivat ymmartaneet kaikkia syy-yhteyksia. On tietyt
tavat ja toiminnat, jotka ovat ajan mydéta hioutuneet yhteen ja toimivaksi kokonaisuu-

deksi. Jokainen perhe elaa siis omaa perhekulttuuriaan.

Vanhemmuus jakautui neljaén ylaluokkaan: vanhemmuuden haasteet, erityislapsen
vanhemmuus, vastuullinen vanhemmuus ja kyllin hyva vanhempi. Vanhemmuuden
haasteista kertoi nelja vastaajaa. Heista eras kertoi vanhemmuuden ajokortista. Han
pohti onko kaikilla ihmiselld edes valmiuksia tulla vanhemmaksi saati sitten kasvatta-

maan erityisnuorta. Toinen taas puolestaan ajatteli eldaman priorisoinnin valintakysy-
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mykseksi, jolloin vanhemmuus ja sen vastuut tulevat ensin. Samalla korostettiin jokai-
sen yksilollistd vanhemmuutta ja tarinaa. Kolmessa alkuperaissanonnassa korostuu
vanhemmuuden rooli ja sen myo6ta tulleet haasteet, kuten itsensad koventaminen, kar-

siminen tai ymmarryksen lisaaminen.

...et : diti miksi sa oot vield onnellinen vaikka sa joudut karsimaan siita et ma
oon erinlainen? ” Pirkko

Puhuttaessa nimenomaan erityislapsen vanhemmuudesta nelja haastateltavista kertoi
alun vaikeuksista, siitd kun he saivat tietdd lapsensa diagnoosin. Alkuun tiedon saanti
on vaikea asia kolmelle perheelle, mutta on ajan myota tottuivat ajatukseen. Yksi aiti
tunsi suurta helpotusta diagnoosin saamisesta, silla hantd oli syytetty niin sanotuksi
jaakaappi aidiksi.

. et tuota se oli aika raskasta aikaa, et se diagnoosi oli oikeestaan helpotus
sitten kun sanottiin et mussa ei oo syyta.” Marja

Vanhemmista kaksi katsoi, etta erityislapsen vanhempana oleminen on samanlaista
kuin muidenkin lasten. Perheisiin kuuluu muitakin lapsia, jolloin erityislapsi on yksi heis-
td. Muutoinkin arjessa elaminen tuntui muuttavan alun diagnoosin saamisen hammen-
nyksen arkiseksi perhe-elamaksi, jossa vain on omia erityispiirteita, kuten ajan ottami-

nen.

"Et t38 on niinku tatd meidan elamaa, tda on meidan perhe ja meil on tallaiset
lapset ja yks niistd on nyt toi Ville.” Leila

Vastuullisen vanhemmuuden ylaluokkaan edellisten lisdksi katsoin kuuluvaksi myds
vanhemmuuden jakamisen. Vanhemmat kertoivat haastatteluissa vastuun jakamisesta
vanhempien kesken etenkin suhteessa lapsen hoitoon ja tydohdn, josta tarkemmin
myOdhemmin kohdassa Ty6. Kaksi vanhemmista korosti vanhemmuudesta kuinka tar-
kedksi he ovat kokeneet, etta perheessa on ollut kaksi vanhempaa. Toinen kertoi, ettei
voisi kuvitella miten selvidisi yksin ja piti tarkedna etta heitd on kaksi. Toinen puoles-

taan keskittymisesta lapsen hoitoon.

"Emme ole joutuneet sellaiseen kriisitilanteeseen, ettd jompikumpi meista olisi
vakavasti sairas esimerkiksi tai paljonhan tallaisessa tilanteessa tapahtuu avio-
eroja niin niin kylla kai se niin tarvittais varmasti tukea on just kriisitukea tai jos
jompikumpi vanhemmista jais tallaisen lapsen kanssa yksin niin ma en tieda

kuinka sellaisessa tilanteessa selviais.” Tuula
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Naiden lisdksi yksi vanhemmista kertoi kuinka paljon han on taistellut vanhempana
poikansa puolesta. Han koki yhtend vanhemmuuden tehtavanaan lapsensa oikeuksien
puolustamisen. Oman itsensa suhteessa vanhemmuuteen pohti selvasti kaksi vastaa-

jaa. He kokivat onnistumista vanhemmuudessa.

"Ma oon mielestani kyllin hyva aiti.” Anu

Vanhemmat kokevat olevansa oman elamansa eldjia. Ja luonnollistahan se on, koska
he ovat elaneet omassa perheessa omien lasten kanssa niin pitkaan jo, kun lapset ovat
jo varhaisaikuisuudessa, ettd kokevat perheen toimintatavat kovin normaaleiksi ja

omiksi.

Voimavarat on kovin moniulotteinen termi, joten se tuotti vastaajille vaikeuksia kertoa
omista tai perheen voimavaroista. Eras vastaajista, Tuula, kertoi myds tasta haas-
teesta: "Mé& en oikein ymmérré sitd voimavarat sanaa téysin, et kun minusta sité kéyte-
tdén melkein missé tahansa.” Vaikka vanhemmat eivat itse sita haastatteluissa ilmenna
suoraan, mutta tulkinnallisesti sielta 16ytyy paljon kokemuksia kuinka heilla itselldan on
paljon voimavaroja, jotka nakyvat mm. uuden tilanteen hallinnassa, muutosten ideointi-
na ja toteuttamisena (Maatta 1999: 81.) Haastatteluissa kysyin vanhempien omia voi-
mavaroja ja/ tai perheen voimavaroja. Suurin osa vanhemmista nimesi itse keskuste-
luiden myota tiettyja asioita voimavaroikseen, muutamien keskusteluissa nousi tulkin-
nan kautta esiin voimavarat. Naista analyysi muodostui. Voimavaroiksi muodostui jo-
kaiselle ainakin yksi, mutta useimmille nelja suurempaa kokonaisuutta, joiden sisalla
viela monia tarkempia mainintoja, kuten harrastuksissa luonto ja kulttuuri seka yhdessa
lomailu. Kaikissa haastatteluun osallistuneiden perheissa perheen arkea on ennatetty
elaa jo pitkalti toista kymmenta vuotta tai pidempaankin joten kokemusta arjesta on
kertynyt kaikille. Lisdksi keskusteluissa huomasi kuinka kukin perhe on kasvanut
omaksi yksikdkseen ja hioutunut omalle uomalleen. Vanhempien voimavarat jakautui-

vat kahteen keskeisimpaan paaluokkaan: omaan elamanasenne seka perhe ja arki.

Paaluokassa Oma elamanasenne vanhemmista seitseman omasi positiivisen ja voi-
makkaan tahdon parjata. Neljalla ajatteli omaan elamaan suhtautumisen positiivinen
ajattelu olevan kantavana voimavarana. Ylaluokassa Asioiden jarjestaytyminen yleinen

henki lainauksissa on myos positiivinen asenne ja tdman lisaksi aktiivinen ote saada
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asiat jarjestymaan esimerkiksi aikaa ottamalla, periksi antamattomuudella, asioiden

hyvaksymisella tai pakon edessa parjaamisella.

”...semmonen tietty positiivisuus. ...mut ettd semmonen tietty positiivisuus kum-
minkin ettd et milld on niin kun selvinnyt niista arjen jutuista, et vaikka onkin valil-
18 haasteellista, niin sit on vaan uus paiva ja uudet kujeet.” Anu

Perhe ja arki —paaluokassa vanhempien voimavaroiksi muodostui kuusi ylaluokkaa:
vanhempien roolit perheissa, kokemus, puhuminen, perhe ja koti , oma erityinen lapsi
voimavarana ja harrastukset. Keskusteluissa vanhemmat mainitsivat sivumennen
omista rooleistaan perheissaan, esimerkiksi kumpi kuljettaa lasta harrastuksiin tai
kumpi hoitaa niin sanotut paperihommat. Pari vanhemmista mainitsi sen omaksi voi-
mavarakseen. Samaiset vanhemmat pitivat kokemusta voimavaranaan. Tata asiaa he
lahestyivat kolmesta eri ndkokulmasta: tyokokemuksen mukanaan tuoma varmuus,

pitkd kokemus vanhemmuudesta sekd oma elamankokemus ennen lapsen syntymaa.

"Ja sithdn meilld on aikalailla tai sit meilld on niin et mun mies hoitaa tosi paljon
tatd byrokratia puolta... Ja sit mulla on niinku kaiken nakdisii kaytdnndn juttuja
mita ma sitten hoidan ...” Tuula

Puhuminen nousi omaksi ylaluokakseen, koska sen sisallon nama kaksi vanhempaa
kokivat yhdeksi padavoimavarakseen. Toisessa perheessa keskustelut perheenjasenten
kesken ovat myds keskeinen osa perhekulttuuria. Toisessa puolestaan korostui puhu-

misen merkitys asioiden ja elaman rakentajana.

Neljantend Perhe ja arki -paaluokan alle muodostui Perhe ja koti —ylaluokka. Vanhem-
mista viisi kertoi perheenjasenten valisten suhteiden lujuudesta ja tarkeydesta. He ko-
kivat, ettd koko perhe toimii hyvin yhteen ja se jos mika on kantava voima. Myés oman
kodin kaksi nosti tarkedksi asiaksi. Oman erityisen lapsen voimavarakseen nosti viisi
vanhemmista. He kokivat ettd kaikista vaikeuksista tai vastoinkdymisistd huolimatta

heilld on aivan ihana lapsi, erityinen lapsi.

"Eihan tuommosia lapsia anneta kaikille kun Lassi. Lassihan on hirveen syda-
mellinen ja ja tuota huumorintajuinen, etta tuota han on meille monet hauskat jar-
jestanyt tokaisuillaan ja silla tavalla etta tuota ... et kyl se on niin kun ruokkinut
tavallaan sitten se voimavara on siind perheessa.” Marja

Viimeiseksi osioksi voimavaroissa muodostui harrastaminen. Tahan kuuluvat seka
oma, puolison ja koko perheen harrastaminen. Kukaan vanhemmista ei kertonut itse

harrastavansa jotakin asiaa intensiivisesti ja sdanndllisesti niin etta se olisi yksi elaman
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tarkeistd voimavarojen latautumisen lahde. Haastatteluissa yksi aiti kertoi puolisonsa
urheilun tarkeydesta. Pikemminkin keskusteluissa he sivusivat harrastuksia tai kertoili-
vat niistd noin muuten vain, kuten mitd harrastavat lapsensa kanssa ja osa oli joutunut
joustamaan omista harrastuksistaan perhetilanteiden myo6ta. Lisaksi yksi vanhemmista
mainitsi, etta he ovat harrastaneet sitten erikseen. Kaksi vanhemmista harrasti mokkei-
lya ja siella puuhastelua. Taman lisaksi he ja kolmas vanhempi viettivat loma- ja vapaa-
aikoja yhdessa perheen kesken. Yhdessa tekemiseksi he nimesivat muun muassa yh-

teiset puuhastelut, retket ja kesateatterit. Kaksi aitia piti luontoa tarkeana itselleen.

Vanhemmilla on valilld voimavarat olleet kadoksissa. Tastd asiasta kertoi muutama
muukin haastateltava. Yksi vanhemmista kertoi stressaavaksi aina lapsen tulevaisuutta
ajatellessaan, silla nakyvyytta ei ole niin kuin neurologisesti normaaleilla lapsilla. Toi-
nen aiti taasen koki arjen olleen jossain vaiheessa aivan liian ylikuormittavaa, ettei

voimavaroja ollut oikeastaan mihinkaan.

Perhekulttuuri oli muodostunut naissa perheissa paljolti ajankulun my6ta niin sanotusti
omaan muottiinsa. Yhdellakaan tutkimukseen osallistuvalla perheella ei ollut vahvaa
toisistaan tai valtavaestdstd poikkeavaa perhekulttuuria. Viiden (n=9) vastaajan kes-
kusteluista nousi esiin perhekulttuuri ja keskeisemmaksi sisalloksi perhekeskeisyys me
henkeen, jolloin koko perhe on viihtynyt yhdessa ja tehnyt paljon asioita nimenomaan
perheena. Yhdessa perheessa toisin vanhempi totesi, ettei heilla ole ollut perhekulttuu-
ria vaan lastenhoitokulttuuria, mika taas puolestaan korostaa erityista tukea tarvitsevan
lapsen aseman korostuneisuutta perheen arjessa. Maattd onkin todennut (Maatta
1999: 81.), ettd monissa naissa perheissa arkielama aina akkommodoituu eli mukautuu

lapsen asettamien uusien vaatimusten mukaisesti.

9.3 Haastava kaytos

Haastavan kaytdoksen teemaa lahdin Iahestymaan kysymalld vanhemmilta (n=9) mika
on heidan mielestaan yleensakin haastavaa kaytosta. Lahes kaikki vastaajat kertoivat
haastavasta kaytdoksestda oman lapsen kautta, jolloin tulkittavissa oli kiertoilmaisun

kautta heidan ajatuksensa.

"Jesse ei 00 koskaan nyrkit pystyssa, Jesse ei oo vakivaltainen. Jesse ei silleen
niin kun sano vastaan.” Jarmo
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Vastaukset olivat muutoin paasaantoisesti kovin yleisia ja hyvin tiivistettyja lausahduk-
sia. Vastaajista viisi mielsi haastavan kaytdksen kohdistuvan toiseen ihmiseen, jolloin
se saattaa aiheuttaa kohteelle jonkinlaista ongelmaa suhtautua haastavasti kayttayty-
vaan henkiloon. Kaytos aiheuttaa varautuneisuutta ja ennakointia toimintojen onnistu-
misesta tai jonkinlaista ongelmaa tai vaaraa kohteelle. Yksi vastanneista kertoi haastat-
telussa, ettd haastava kaytds on toisia vahingoittavan lisaksi my0s itseensa vahingoit-

tavaa kaytosta. Sen ei tarvitse aina olla toisiin kohdistuvaa kaytosta.

"Ja haastavasti kayttaytyva ihminen on sellainen et toiset alkaa jo etukateen en-
nakoimaan ja arvioimaan et tdma ei ehken hanen kanssaan onnistu. Etta saattaa
tulla mita vain.” Tuula

Vastaajista kolme mainitsi fyysisen kaytdksen kertoessaan omasta mielikuvastaan
haastavasta kaytoksesta. Tama nakyy heidan mielestaan hyokkaamisena, aggressiivi-

sena ja vakivaltaisena kaytoksena.

"Kyllda mé& oikeestaan miellan haastavan kayttdytymisen just nimenomaan sellai-
sen aggressiivisena kontrolloimattomana kaytdksena...” Kati

Kolmas selkedmpi kokonaisuus, jonka vanhemmat kokivat yleisesti haastavaksi kay-
tokseksi oli toisia ja ymparistdad haastava kaytds. Taman mainitsi vastauksissaan kolme
henkil6d. Naiden toimintojen yhdistavana tekijana olivat danella tai tunteella ilmaistu
kaytos kuten: itkeminen, huutaminen, kiroilu ja vastaan sanominen. Lisaksi yhdessa

haastattelussa tuli ilmi muiden hairitseminen ja tavaroiden ottaminen ilman lupaa.

*Jos kay hirveesti huutamaan tai itkemaan tai hairitsee muita tai hyokkaa toisten
kimppuun. Ottaa tavaroita, semmoisii mita ei sais ottaa ja...” Leila

Haastatteluiden keskusteluissa vanhemmat kertoivat oman lapsensa haastavasta kayt-
taytymisesta. Kaikki heista pohtivat onko kyse haastavasta kaytoksesta vai haasteelli-
sesta arjen tilanteesta vai onko kyseessa kokonaisvaltaisesta kayttaytymisen piirteista.
Lisaksi useimmat heista miettivat viela omankin lapsensa kohdalla, ettd mika on haas-

tavaa kaytosta.

"No ma oon sita miettinyt, ettd mika sitad oikeestaan on...et onks siihen niin turtu-
nut ja tottunut vaan et tda nyt on tallaista et tda nyt on tallainen vai luokitellaanks
se haastavaksi kayttaytymiseksi...” Niina

Taman niin sanotun sokaistumisen lisaksi vanhemmat kokivat ettd heidan arjessaan

autismin kirjon lapsen kanssa toimiessa tulee esiin aina aika ajoittain sellaisia pienia
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ongelmia, jotka paisuvat suuriksi ja arkea haastaviksi. He kokivat, etta jotkin lapsensa
tavat toimia tai ominaisuudet, kuten kehoon liittyvat ongelmat (varvastus ja "ankkajal-
kaisuus”) tai puhumattomuus, ovat vaikeita maaritelld. Kuitenkin he itse mielsivat ne
haastaviksi silld ne asettavat haasteita kaikille perheen jasenille, vaikeuttavat arjessa

toimimista ja huomioitta jattamalla aiheuttavat muun muassa terveydellisia haittoja.

Haastatteluun osallistuvien vanhempien autismin kirjon lapsilla oli jokaisella omat yksi-
I6lliset haasteensa. Yksi haastateltavista (n=9) kertoi, ettei hanen pojalla ole haastavaa
kaytosta ollenkaan. Muutoin haastavan kayttaytymisen ilmenemismuotoja oli lukuisia.
Yhdella lapsella naitd saattoi olla yhdeksaa eri tyyppistad. limenemismuodot viidessa
yldluokassa ovat seuraavat: sosiaalisesti tai psyykkisesti haastava kaytos, toisia ja ym-
paristdd vahingoittava kaytds, toiminnoista kieltdytyminen, passiivinen kaytds seka

fyysinen kaytos.
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Kuvio 11. Haastavan kaytoksen ilmenemismuotojen ylaluokat

Sosiaalisesti ja psyykkisesti haastavaa kaytosta oli seitsemalla haastateltavien lapsista.

Nama jakautuivat niin ettd kolmella oli arvaamatonta kaytésta, mika aiheuttaa vaaraa ja
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haasteita. Neljalla oli puhumiseen liittyvia haasteita, joita oli jatkuva puhumisen ja kes-
kusteluiden tarve, epasopivaa ja/tai tilanteeseen sopimatonta puhetta seka toistuvaa

palaamista samaan aiheeseen.

Toisia ja ymparistda vahingoittavaa kaytosta oli yhdeksasta kahdeksalla henkildlla,
kuitenkin niin ettei kenellak&an ollut kaikkia iimenemismuotoja. Adnen kayttoon liittyvia
haasteita, kuten aanen korottamista, huutamista, kiljumista ja itkemistd oli kahdella
henkilolla. Karkailua puolestaan oli vain yhdella henkildlla ja toisella oli tilanteista hai-
pymista ilman selitysta. Yksi henkilGista taas otti tavaroita luvatta ja kahdella oli pa-
konomainen tarve siirtaa tai sailyttaa tavaroita tietyissa paikoissa. Liialliseen tai luvat-

tomien asioiden syomiseen liittyvia ongelmia esiintyi kahdella.

”...sellainen tavallaankin niinku et kayttadytyy vahan arvaamattomasti et et esi-
merkiksi jos on vaikka kaupassa niin niin I&htee harhailemaan siella tai juokse-
maan tai karkailemaan tai tai niinku ottaa hyllysta tavaroita, pistda suuhunsa tai
tai sitten jos ollaan tai ihan missa tahansa tdmmainen niin kuin karkailu tai pouk-
koilu...” Leila

"Kun sa haluat niin ehdottomasti ettd joku paikka on sinun, ja sinun tavarasi on
niin samassa kohdin...” Pirkko

Vanhemmat kokivat vaikeana erottaa haastavan kaytoksen pakko-oireista. Kuitenkin

he ilmaisivat, etta pakko-oireinen tai kaavamainen kaytos aiheuttaa haasteita arkeen.

Toiminnoista kieltdytyvaa kaytosta ilmeni kuudella lapsella. Se ilmeni Iahinna jumimi-
sena niin ettei paase jatkamaan toimintoja tai edes liikkeelle. Lisaksi se ilmeni toimin-
noissa omaehtoisena tekemisena tai kieltaytymisena, jolloin esimerkiksi aikatauluissa

pysyminen tai pukeutumisesta kieltaytyminen tuottaa ongelmia.

”... kun ei suostu tekemaan jotain tai sitten ei niin kun saa liikkeelle et han niin
kun pue eika lahde.” Niina

Usein haastava kaytos koetaan ettd se ilmenee vain nakyvana kaytoksena ulos pain.
Harvoin ajatellaan etta my0s passiivinen, vetaytyva tai hiljainen kaytos olisi haastavaa.

Tasta problematiikasta kertoi haastatteluissa yksi vanhemmista.

”... Janilla ei oo koskaan ollut niin kun et se ois potkinut, lydnyt toisia et muuta
painvastoin meidan Jani meni aina kuoreensa.” Pirkko

Kysyessani onko vastaajan lapsi koskaan satuttanut itsedan tai haastava kaytos koh-

distunut suoraan itsensa satuttamiseen, oli kaikilla yhdeksalla vastaajalla selked sano-
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ma: "Ei.” Mutta toisiin kohdistuvaa hairintaa tai fyysista epasopivaa kaytosta oli kuudel-
la. Se ilmeni repimisend, painimisena, hydkkdamisend, lydmisenda, huitomisena, ténai-
semisend, puremisena, raapimisena, puristamisena ja luvattomana koskemisena. Ai-
noastaan valillisesti he pystyivat kuvittelemaan kaytoksen intensiteetin vaikutuksia lap-

seen itseensa, kuten oven hakkaamisen.

”Ja sitten se voi kdyda kasiks. Silt saa nenaan. Joo kylla se voi huitaista tai se sil-
lei oo semmoist rajaa et se vois niin ku tonaista...” Esa

Myos kysyessani onko toisen haastavaa kaytos kohdistunut koskaan teidan lapseenne
muutama vanhemmista kertoi naista tilanteista. Usein ne olivat tuottaneet harmia ja

ennen kaikkea synnyttaneet keskusteluita.

”*Joo ja sit niin kun Jani kun aina mallitti sité niin sit niin kun oli kuule kova kertoa
miks joku tulee takaa ja hakkaa. Tai miten on nain et kun sa meet leirille ja sa
naat kaverin pitkasta aikaa niin se kaveri rupee hakkaa sua.” Pirkko

Usein haastava kayttaytyminen muuttaa muotoaa tilanteiden ja ian myota. Toiset kayt-
taytymisen piirteet ovat voineet olla paljon voimakkaampia lapsena. Nuorempana tai
lapsena syyt haastavan kaytoksen taustalla ovat olleet paljon haasteellisempia mones-
sa mielessa. Esimerkiksi kognitiivinen kehitys ja oman toiminnan saatelytaidot ei ole
ollut viela nykyisella tasolla, jolloin jo muutenkin autismin henkildlle vaikeat asiat koros-
tuvat. Tallaisia ovat esimerkiksi tunteiden kasittely tai aisti yli herkkyyksien mukana

tuomat haasteet.

”Joo silloin joo kun niistd omista tunteista niitten ymmartdminen ja puhuminen ol

viela hankalampaa niin silloin saatto olla ihan oikeesti etta kivi lensi kadesta tai
jotain tallaista. Ja sitten oli vaikeempaa saada sité tilannetta rauhoitettua siina
kohtaa.” Kati

Yksi aideista kertoi omasta turhautumisestaan ja toivottomuudestaan toimia haastavis-
sa tilanteissa. Han kertoi kuinka vaikeaa on saada oikeasti apua kun nuori kayttaytyy
haastavasti.

"Ma soitin kaupungille ettd mitd ma voin tehda et ma en parjaa enda tan nuoren
kanssa. Ei sielt tuu mitdan apuja. Ne sano vaan et sa voit soittaa sinne Jorvin
kriisikeskukseen. Ja sielt sanottiin et tda ei oo ollenkaan sen luontonen paikka et
sielt sais apua. Ja sitten kaupunki sanoi et soittakaa lastensuojeluun. Ja sit sa-
nottiin et sit se oli poliisi. Poliisille ma kerran soitin. ” Anu
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9.3.1 Syitad haastavaan kaytdkseen

Vanhemmista haastatteluissa kysyessani syitd haastavaan kaytokseen kaikilla ei ollut
selkedd kuvaa miksi kaytos on sellaista kuin on. Useisiin tilanteisiin he osasivat nimeta

syyn mikad aiheuttaa kaytosta, mutta silti epatietoisuus oli lasna.

”Ja ma en oo ihan varma et onko se tahallista vai tahatonta vai todennéakoisesti
kumpaakin.” Tuula

Epatietoisuuden vastapainona vanhemmat nimesivat useita erinaisia syitd haastavaan
kaytokseen. Nama syyt jakautuivat seitsemaan ylaluokkaan: diagnoosista johtuvat syyt,
kommunikaation haasteet, liitannaisoireet, provosoituminen, motoriset haasteet ja ais-

tipoikkeavuudet, mallitaminen, ikdkausi / murrosika seka ennakoimattomuus.

Nelja vanhemmista kertoi taustalla olevan diagnoosista johtuvat syyt. Tallaisia syita
olivat muun muassa fyysisen kehittymisen ristiriidat suhteessa psyykkiseen kehittymi-
seen, mikd nakyy esimerkiksi kayttaytymisessa. Autismin kirjon henkildille ovat tyypilli-

sid oman toiminnan ohjauksen ongelmat.

"Tietenkin jotenkin totta kai nda niinku ihan tasta diagnoosista tai naista diag-
nooseista johtuvat vaikeudet niin onhan ne sielld.” Leila

"Niin kun olettaa ettd vois olla jo iso, mutta eihan se oli se kehitysvammanen ei
ole iso vaan se on pieni ja se kayttaytyy pienen lapsen tavoin, et siis tulee se ris-
tiriita.” Anu

Haasteita toimintaan tuo kommunikaation haasteet, joista vanhemmat kertoivat hie-
man. Kun henkildllda on tarve kertoa asioista ja tulla ymmarretyksi, muttei ole keinoa
siihen niin se on ollut syynd haastavaan kaytokseen. My0s tarkedna asiana eras van-
hemmista nosti esiin kommunikoinnissa ja vuorovaikutuksessa henkilokemiat. Toinen
vanhemmista mainitsi keskusteluissa huomionhakuisen kaytoksen kommunikoinnin
haasteista johtuen ja toinen uteliaisuuden syyksi haipya tilanteissa ymmartamatta

kommunikoinnin tarkeytta.

Haastavia tilanteita perheissa on syntynyt autismin kirjon lapsen liitannaisoireista kuten
pakkoliikkeista ja riippuvuudesta. Ne ovat asettaneet perheen erilaisten haasteiden
eteen. Toisessa perheessa kaytds on pakonomaista tavaroiden, esineiden ja toiminto-

jen siirtdmista erityislapsen oman mielenkiinnon mukaisesti. Toisessa perheessa ne
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vaikeuttavat edellisten lisaksi liikkumista ja siirtymistd paikasta tai toiminnasta toiseen

sekd ruoan maaran ja suhteen kanssa tarkkana olemista.

Provosoitumisen seurauksena syntyneesta haastavista toiminnasta kertoi nelja van-
hempaa. Arsyttdminen, harndaminen, pakottaminen ja asian yha uudelleen esiin nos-

taminen aiheuttivat haastavaa kaytosta.

*Ja hanet pakotettiin siihen, et nyt sun on vaan tehtava tama. Et valipala karryt
pitaa vieda. Ja han oli ottanut fyysisen kontaktin.” Anu

Yhdeksasta vastanneesta neljalléa nousi keskusteluissa esille motoriset haasteet ja ais-
tipoikkeavuudet haastavan kaytoksen syiksi. Motorisena haasteena yksi aiti kertoi liial-
lisesta voimankaytdsta. Aistipoikkeavuuksista esille nousivat seuraavat aistit: tuntoaisti,

kuuloaisti ja hajuaisti. Naita esiintyi seka ali- etta yliherkkina.

"Oisko se, et se kosketus kun se iho on kuiva ja sitten varmaan herkka. Et han ei
tykkaa sellaisesta hipaisusta...sieltd tulee jos vahingossa hipaiset niin sielta tu-
lee nyrkki, mutta silleen voimakkaasti voi ottaa kiinni. Niin vaatteet ehka tekee
sen sellaisen ja sit han on aika lammin koko ajan et voi olla kuumakin.” Niina

"Hanella oli niin voimakkaasti esimerkiksi kuuloaisti niin yliherkka... niin han saat-
toi sitten mista tahansa yhtakkia kdannahtaa takaisin ettd kun ei voinut menna
siihen johonkin kaikuvaan tilaan, johonkin missa oli hirveesti ihmisia. Ja sitten ha-
juaisti oli ihan sellainen ongelma ettd jossain kohdin voi olla ihan niin voimakkaita
tuoksuja tai hajuja —sinne ei menty. Han saattoi reagoida siihen aika voimakkaas-
ti.” Tuula

Osa autismin kirjon henkil6istad toimii vahvasti mallioppimisen kautta niin hyvassa kuin
pahassa. Vanhemmista kolme kertoi tallaisesta mallin kautta toimimisesta, ettd heidan
lapsensa on saanut mallia toisilta joko laheisilta tai vaikkapa ymparoivasta maailmasta
televisiosta ja matkivat sitten tata kaytosta joko saman tapaisessa tilanteessa tai sitten
siirtavat toimintamallia eri ymparistoihin tai niin sanotusti vaaranlaisiin tilanteisiin.

"Kun ne ovat tallalailla erilaisten parissa ja sitd haastavaa semmoista kaytosta on
vahan itellakin ja sitten jos malli viela tulee sitten rajuna.” Pirkko

Yksi haastatteluun vastanneista kertoi aistien varaisesta toiminnasta autismin kirjon
henkilGilla vertauskuvallisesti. Aistit ja tunteet ovat hyvin luonnollisia ja saavat aikaan
varsin luonnollista kaytosta, jota sivistynyt inmiskunta ei enda toteuta ja senkin vuoksi

mieltda sen tyyppisen kaytoksen haasteelliseksi.
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"Joskus mulle tulee mieleen niin kun linnut, kun ne kuulee jonkin &anen niin parvi
on haipynyt saman tien tai jotku hevoset jotka reagoi nopeasti ja lahtee kaikki yh-
ta aikaa ravaamaan.” Tuula

Kuten aiemmin mainitsin vanhemmat kokivat haasteelliseksi erottaa haastavan kaytok-
sen niin sanotuista normaaleista ikdkauden mukaisista haasteista tai diagnoosin mu-
kanaan tuomista ominaispiirteista. Naista kertoi nelja vastanneista. Eras vanhemmista
naki myos murrosian ja haastavan kaytoksen yhteyden autismin kirjon henkil6illa mie-

lenterveysongelmille altistavana.

”...murrosikavaihe, niin siind sairastu mielenterveysongelmiin. Koska sa aina
epaonnistut haastavan kaytoksen kautta.” Pirkko

Viimeisend haastavan kaytoksen ilmenemisen taustasyind kolme vanhempaa naki en-
nakoimattomuuden. He kertoivat, etta tilanteissa ei ole kaytetty struktuuria tai kuvallista
materiaalia apuna. Lisdksi haastetta oli tuonut jos tilanteet tulevat liian nopeasti ilman

ennakoinnin mahdollisuutta.

"Et arvaa nousiko tukka pystyyn? Et minkéa takia Valtteri on taalla autismi puolen
luokassa jos ei se tarvitse struktuuria ja kuvia. Ja tilanne oli just syntynyt jostain
semmosesta.” Anu

Kaiken kaikkiaan vanhempien kokemukset haastavasta kaytoksesta olivat kohde jou-
kon mukaisesti kovin vaihtelevat tapauskohtaisesti seka yksildnprofiililtaan. Viisi van-
hemmista, jonka lapsi oli kayttaytynyt haastavasti (n=8) kertoi sen herattdmista tunteis-
ta. Yksi tunti syyllisyytta siita ettd oma poika on tehnyt jotain. Toinen tunti stressia siita,
ettd ihmiset eivat ymmarra tai tieda syita kaytokseen ja se tulkitaan aina huonoksi kay-
tokseksi. Kolmas oli kyllastynyt tappeluihin ja tunsi valilla luovuttavansa ja alistuvansa.
Neljatta arsyttda lapsensa ruoan ja tavaroiden syominen seka karkailu on jaanyt hir-
veand kokemuksen mieleen. Viides oli pelannyt lapsensa puolesta ja vaikeimpina ai-

koina ollut onneton. Mutta lopulta kaikki on kdantynyt hyvaksi.

9.3.2 Vanhempien toiminta haastavissa tilanteissa ja jalkipuinti

Haastavassa tilanteessa ihmisen normaali toimintakyky hairiintyy ja voi aiheuttaa usei-
den tahdonalaisten ja automaattisten toimintojen muutoksia. On tarkeaa tietaa ja tuntea
oma toiminta. Haastatteluun vastanneista vanhemmista (n=9) kahdeksan tunnisti lap-
sensa haastavaa kaytosta. Heidan kertomuksissa haastava kaytoksen muutosten myo-

ta, kun ik&a on tullut lisaa ovat myoskin keinot toimia muuttuneet. Useimpia naista lap-
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sista oli pitdnyt ohjata enemman fyysisesti pienena lapsena. Nykyaan tilanteissa toi-

minnan ohjaaminen sujuu sanallisesti, ainakin osittain.

Toisaalta lapset rauhoittuvat itsekseen, esimerkiksi omassa huoneessaan, sen sijaan
ettd heitd tulisi ohjata fyysisesti tai rauhoittaa pitamalla kiinni niin sanotussa holding
otteessa. Muita toiminnan muotoja haastavissa tilanteissa oli yhdella vanhemmalla

palkitseminen ja kahdella edelleenkin fyysinen ohjaaminen.

"Jotkut lapset rauhoittuu kun pidetdan kiinni. Toni painvastoin ei just siitd pitanyt
vaan han halusi niin kuin itse selvittda ja rauhoittua. Ja nyt han jo meneekin sit-
ten johkin omaan huoneeseen. Jos on tullut jotain sanomista ja sit hdn sanoo no
mina olen jo rauhoittunut ja tulee sielté et asia on niin kuin silla selva.” Tuula

"Et me jouduttiin ihan vakisin pitda kiinni.” Niina

”....tyénsin sen tota terassille.....” Anu

Kaksi vanhemmista kertoi kuinka opettamalla ja oppimalla heidan lapsensa ovat nyt
I0ytaneet oikeanlaisia toimintamalleja haastaviin tilanteisiin. Yksi vanhemmista kertoi
myos toiminnakseen sammuttamisen, mallittamisen ja ajan antamisen. My0ds joustami-

nen tilanteissa oli kahdella toimintamallina.

Ennakoimalla tapahtumia, esimerkiksi kayttamalla arkista struktuuria kalenterin muo-
dossa tai suunnata toiminta eri aikaan ja paikkaan vanhempien mielesta he ovat oppi-
neet toiminnan muutoksissa. Yksittdisten vanhempien mukaisesti lapsi tarvitsee val-
vontaa tai yhteiskunnan asenteiden muuttumista ja hyvaksyntaa. Anteeksi antamisen ja

keskustelut olivat vanhempien tapoja kasitellda menneita haastavia tilanteita.

9.3.3 Tulevaisuuden toiveita

Vanhempien haastatteluissa nousi esiin toiveita, siitd mitd he haluaisivat tai ajattelevat
ettd olisi tarpeellista tukea haastavasti kayttaytyvien lasten kanssa toimiessa. Nama
toiveet jakautuivat kolmeen ylaluokkaan: tiedollinen tuki, toiminnallinen tuki ja asiantun-
tija apu. Vanhempien toiveissa oli saada tiedollista tukea kuinka haastavissa tilanteissa
tulisi toimia seka tietoa haastavasta kaytoksesta. Toiminnallisen tuen haastateltavista
muutama nimesi lapsen ohjaamisen, kuinka eri luontoisia lapsia tulisi ohjata, tunnetai-
tojen ohjausneuvoja sekd omantoiminnan ohjauksesta. Asian tuntija apua vanhemmat

kaipasivat niin tiedollisella tasolla kuin kaytannon vinkkeihin.
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"Niin en ma tieda, joku jolla on asiantuntemusta tuohon haastavaan kayttaytymi-
seen. Kun itte ei aina vaan tai niihin on vaan sitten vain tottunut et se kuuluu sii-
hen arkeen, et ei oo aatellut et t4a ei oo ihan normaalii et tds joutuu painii tan
kanssa ettd saa jonkun jutun tekemaan ja muuta etta...joku jolla on asiantunte-
musta etté tai tietoo. Miten jotain tilanteeta vois helpottaa tai jotenkin.” Niina

Puheissaan vanhemmat olivat tottuneita ndkemaan ja kokemaan kaikennakoistd haas-
tavaa kaytosta, joten he eivat pienesta saikdhda. Kuitenkin useimmat heista eivat tien-

neet mita tai mista haastava kaytos oikeastaan johtuu.

9.4 Sosiaaliset toimintaymparistot

Autismin kirjon henkildn syntyminen perheeseen on vaikuttanut jokaisen perheen ar-
keen tavalla tai toisella. Haastava kaytos tuo tahan viela lisahaasteita. Nama haastavat
vuorovaikutuksen ja toimivuuden tarkkailuun ei vaan perhettd itsedan myos sen lahei-
set ja toimintaymparistot. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat osittain haastavan kay-
toksen vaikutuksista naihin sosiaalisiin toimintaymparistéihin, mutta laajemmin ylei-

semmin oman lapsen toiminnasta ja haasteista.

Sisarussuhteet

Haastatteluihin osallistuneista (n=9) vanhemmista kahdella oli yksi lapsi ja muilla seit-
semalla oli perheessa lapsia kahdesta neljaan. Téssa osiossa vastanneita on siis ko-
konaisotosta vahemman (n=7). Sisarussuhteet jakautuivat neljaan ylaotsikkoon: hyvat

sisarussuhteet, korrektit valit, huonot sisarussuhteet ja sisaret auktoriteettina.

Nelja vanhemmista kertoi omien lastensa hyvista valeista ja siitd kuinka onnellisia he
ovat ettd lapset tulevat hienosti toimeen keskenaan. Yksi naistd vanhemmista kertoi
kuinka perheessa kyseessa olevalle lapselle osa sisaruksista on tarkeita, mutta yhdella
lapsista ei ole hanen kanssaan yhteyttd. Eras vanhempi kertoi lapsiensa valit olevan
korrektit. Yksi vanhemmista sanoi ettei lastensa valinen suhde ole parhaimmasta paas-
ta, mutta silti sisaltdvan niin sanottua normaalia sisarusten valistd mustasukkaisuutta.
Sisarukset ovat olleet lastenhoitoapuna ja toisaalta saavuttaneet tietynlaisen normaalia
auktoriteetti asemaa suhteessa autismin kirjon henkilédn perheessa jo pelkdstaan ian

perusteella niissa perheissa, joissa on vanhempia sisaruksia.
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”...siis niilld synkkaa ihan hyvin niilla...... ei tyttdjen kanssa sil menee ihan hyvin
ja se on aina iloinen ku joku, jompikumpi sisarista tulee kdymaan ...joo niitten
kans menee ihan hyvin.” Esa

"4aaa... Jessen ja sen siskon suhde ei 0o koskaan ollut niin kun parhaasta paas-
ta. Ella on niiin kun pienesta pitden niin kun aina vierastanut Jessea.” Jarmo

Haastavan kaytdoksen kontekstista tarkasteltuna autismin kirjon henkilén ja hanen sisa-
rustensa valeista kommentoi nelja haastateltavaa. Vanhempien nakemyksen mukaan
sisarukset ovat oppineet tuntemaan veljensa toiminnan ja ymmartavat kylla miksi han
kayttaytyy niin kuin kayttaytyy. Yksi vanhemmista kertoi ettd sisaret osaavat kylla suo-
jella itsedan ja asettaa rajat. Toinen kertoili vdhan samaan tapaan, ettd sisaret ovat
hyvia toimimaan heidan veljensa haasteiden kanssa. Kaksi vanhemmista kertoi nega-
tiivisista tunteista, joita haastavat tilanteet synnyttavat sisaruksissa, kuten hermostu-
neisuus, arsyyntyminen sekd mielen pahoittaminen. Jokainen sisaruksista suhtautui
veljensa haastavaan kaytokseen kovin yksildllisesti ja oman luonteensa mukaisesti.

Kaikilla henkildilla on oma henkildkohtainen tapansa kasitella ja kohdata haasteita.

Parisuhde

Niin kuin kaikissa parisuhteissa on myds vammaisen henkildn vanhempien parisuh-
teessa hyvia ja huonoja aikoja. Haastateltavista (n=9) kuusi kertoi kyseessa olevan
lapsensa vaikutuksista parisuhteeseen. Yksi haastateltavista ohitti aiheen kertomalla
tarkeaksi asiaksi perheessa keskustelut parisuhteesta kysyttdessa ja kahden kerto-
muksissa parisuhde sisaltyi normaaliin perhe-elamaan eika siita sen enempaa keskus-

teltu.

Kysyttaessa miten haastava kaytds on vaikuttanut parisuhteeseen vastaukset jakautui-
vat kolmeen ylaluokkaan: positiiviset vaikutukset, neutraalit vaikutukset ja negatiiviset
vaikutukset. Keskusteluissa vanhemmat eivat valttamatta osanneet erotella, ettd onko
nimenomaan haastavalla kaytoksella ollut vaikutusta vaan pikemminkin silla etta per-

heessa on autismin kirjon lapsi.

Yksi haastateltavista koki taman parisuhdetta voimistavana ja lahentavana asiana.
Myos toinen vanhempi kertoi, ettd he ovat hioutuneet hyvin yhteen, mutta samalla etta
ensitiedon jalkeen heidan parisuhde oli koetuksilla. Kaksi vastaajista sanoi neutraalisti,

ettei tieda onko lapsen vammaisuudella ollut mitdan merkitysta parisuhteeseen. Kol-
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messa perheessa asialla oli ainakin ollut negatiivisia vaikutuksia parisuhteeseen, kuten

syyttelya ja eron miettimista.

”...lahentavasti ja vahvistavasti tavallaan et jotenkin sellaista ettd ettd tota
...Kylld me tasta selvitdan. ...Yhdessad menndan eteen pain... ” Leila

"No kyl se vaikutti varmaan silla tavalla et jos muutenkin tuntu etta ei ollut niita
tydkaluja siihen parisuhteeseen et se oli ihan oikeesti keskittymista siihen lapsen
hoitamiseen niin kyl se parisuhde jai.” Anu

Yhden perheen vanhemmat ovat eronneet. Muutamat mainitsivat keskusteluissa, etta ”
paljonhan tallaisessa tilanteessa tapahtuu avioeroja”. Kaikissa perheissa lapsi ja arki
ovat vieneet aikaa parisuhteelta. Ajan |0ytaminen parisuhteen hoitamiseen he ovat
kokeneet haasteelliseksi, tassa on auttanut esimerkiksi tilapaishoito. Useat vanhemmat
kertoivat lapsen aikuistumisen ja itsenaisten taitojen lisdantymisen antaneen nyt aikaa

muun muassa parisuhteen hoitamiseen.

Laheisten suhtautuminen

Kysyessani vanhemmilta laheisten suhtautumista heidan autismin kirjon henkil6on ja
onko haastava kaytds vaikuttanut vuorovaikutukseen laheisten kanssa, olivat vastauk-
set kirjavat. Paaasiallisesti vanhemmat kertoivat yleisesti suhtautumisesta heidan lap-
seensa eikd haastavan kaytoksen viitekehyksesta. Vastaukset jakautuivat positiiviseen
tai luonnolliseen suhtautumiseen, vieraantumiseen perheesta ja negatiiviseen suhtau-

tumiseen.

Positiivisesti tai luonnollisesti suhtautui kuuden perheen laheiset. Vastaajien mielesta
l&heiset tietavat tilanteen ja ovat tottuneet toimimaan heidan lapsen kanssaan nain
ollen I&heissuhteet ovat sailyneet ennallaan. Kaksi perhetta ovat kokeneet hyvin sa-
manlaisen vaikeuden isovanhempien hyvaksya tilanne tai lapsen kehitysvammaisuus.
Mutta kuitenkin hyvaksyneet, ainakin osittain sen, koska haluavat olla tekemisissa

oman lapsensa ja lapsenlapsensa kanssa.

"Paitsi ettd jotenkin mun vanhemmat vield niin kun et ne on aina aatellut et ei
Jessessa mitdan vikaa oo et ne ei oo koskaan ehken silleen niin kun hyvaksynyt
eikad koskaan niin kun puhuta mistdan kehitysvammasta heidan kanssaan.” Jar-
mo

Naiden edelld mainittujen haasteiden lisaksi ikaan kuin vieraantumista perheesta ol

kokenut kaksi vanhempaa. Syind tadhan vieraantumiseen oli vanhempien mielesta
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muun muassa kykenemattdmyys kasitella asiaa, pelko, arkuus tai turvattomuus. Suo-
raa negatiivista suhtautumista oli yksi vanhemmista kokenut. Han koki, ettad he tai hei-
dan lapsensa ei ole tervetullut sukulaisten luokse. Lisaksi hanta kohtaan oli puhuttu

loukkaavasti.

"Aika surkeita juttuja téytyy sanoa... niin oli semmaoisia ihmisia, jotka sanoi mulle
etta ala puhu siita, et saadaan haveta.” Pirkko

Haastatteluun osallistuvista yhden kommentit eivat nay edellisessa taulukossa. Han
kommentoi asiaa varsinaisen haastattelun paatyttya, ettei heilld ole kuin kaukaisia su-

kulaisia, joiden kanssa ei ole oikein tekemisissa.

9.4.1 Harrastamisen ja muiden sosiaalisten kontaktien haasteet

Yhta lukuun ottamatta kaikilla muilla lapsen sosiaaliset kontaktit olivat koulun, harras-
tuksien tai perheen omien laheisten kanssa tapahtuvia vuorovaikutustilanteita. Varsi-
naista omista lahtokohdista kumpuavaa yhteydenpitoa tai omia ystavia joihin pitaa yh-
teyttad ei ollut. Kolme vanhemmista kertoi lapsensa haluavan harrastaa omaehtoisesti,
varsinkin nyt kun ikaa on tullut lisda. Muut kuusi lasta harrastaminen oli kiinni vanhem-

pien tai toisen henkilon avusta.

Kaksi haastatteluun vastanneista sanoi lapsensa haasteiden olleen niin mittavat etta
harrastaminen piti lopettaa. Naita haasteita oli esimerkiksi liilan suuret ikaerot, ei pysy
aloillaan, ei voi olla ryhméassa mukana, kommunikaation haasteet ja toniminen. Samai-
set vanhemmat kertoivat ettd heidan lapsi tarvitsee jonkun tutun avustajan mukaan

toimintaan jotta voisi osallistua niihin.

” Vaan se vaatii ihan oikeesti osittain sen kommunikaation takia, kun ei hanta ku-
kaan ymmarra eikd han saa sanotuks mitadan ja sitten tulee niit haasteita osittain
sen takia kun han ei kuule ja toiset ei tieda miten hanen kanssaan ollaan niin sit
tulee niit ténimisii ja semmosia. Ei voi jattaa ilman jotain joka tuntee hanet niin...”
Niina
Sosiaaliset kontaktit ovat vahaisia tai niitd ei ole ollenkaan viidella. Naista yksi on van-
hemman omien kontaktien vahyys, silla hanella ei ole lapsensa haasteiden takia itsella
aikaa tavata ystaviaan. Eras vanhemmista kertoi omien voimavarojen olevan esteena

lapsensa sosiaalisten kontaktien vahyyteen, minka vuoksi ne olivat rajoittuneet kave-
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risynttareihin. Seuraavassa perheessa lapsella ei ollut silld hetkelld mitdan harrastuk-
sia. Kaverisuhteiden puuttumisesta kertoi yksi.

Haastatteluissa vanhemmista kaksi kertoi oman harrastamisen olevan lapsen harras-
tuksien mukaista tai hanen niihin viemista. Vanhemmista yksi kertoi, ettd perheessa
vanhemmat harrastavat limittain, silla toisen on oltava aina lapsen kanssa. Eras vastasi
taas harrastavansa viikoittain omien ystavien seurassa. Kolmas kertoi puolestaan, etta

hanen on pitanyt luopua omista harrastuksistaan, silla niihin ei ole enaa aikaa.

9.4.2 Vaikutukset tydelamaan ja talouteen seka yhteiskuntaan sijoittumiseen

Erityista tukea tarvitsevat lapset, kuten autismin kirjon ja kehitysvammaiset lapset, tar-
vitsevat jatkuvaa tukea. Lapsen kanssa on jonkun oltava kokoajan, jolloin se vaikuttaa
myds vanhempien tyontekoon. N&in myos haastatteluissa vanhemmat totesivat. Haas-
tateltavista yksi vanhempi kertoi ettei kyseessa oleva lapsi ole vaikuttanut hadnen tyon

tekemiseen, silla puolison tyon takia han on ollut kotona.

"On koska mehan joudutaan niin kun junailemaan niin kun kaikki aikataulut ihan
niin kun Jessen mukaan niin kun itse asiassa ihan niin kun ty6ajatkin, et sehan
on niin kun mennyt siihen ettd me tadhdatdan siihen ettd joku on aina Jessen
kanssa aamulla kotona ja joku on aina Jessen kanssa kotona siihen kun Jesse
tulee koulusta.” Jarmo

Kuten Jarmo edellisessa lainauksessa kertoi on han joutunut myos tydajat jarjesta-
maan lapsen ehdoilla. Vanhemmat olivat siis elaman tilanteiden myota kayttaneet mo-
nia vaihtoehtoisia tydaikoja mahdollistamaan yksildllisia ratkaisuja. Viisi kertoi kaytta-
neensa tallaisista eri tybaikoja, kuten lyhennetty tydviikko, etatyot, osapaivatyot, vuoro-
viikkotyot, joustavatybaika, liukuvatybaika ja tyotehtavien jarjestamista. Muita tydela-
man rajoitteita tai tydssa etenemisesta kieltaytymisia oli haasteista luopuminen, kieltay-
tyminen lisatoista, kieltdytyminen vastuusta seka rajoittaminen ja kieltaytyminen tyo-

matkoista.

Tyon ja arjen yhdistdminen haastavien tilanteiden edessa ei ole ollut vanhemmille
helppoa. Tasta haasteesta kertoi kaksi haastateltavaa. Heista Anulla arjen haastavuus

vaati veronsa ja arjesta tuli hanen tyonsa.

"Ja mulla oli oma semmonen vaihe tiidk sda jos ma olin viis vuotta pois tydela-
masta niin ma vaan nukuin. Ma olin ma olin niin vasynyt. ... Mut onneks sita ty6ta
ei enda ollut, mika on ihan hirveetd et ihmisella ei oo enda mitddn muuta kun se
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ettd sa selviat niistd edelleenkin niistd et saadaan kengét jalkaan ja vaatteet
paalle ja puhtaus...” Anu

Mutta kuten aiemmin voimavarat osiossa taman tutkimuksen vanhemmat ovat omien
kertomusten mukaan omanneet positiivisen asenteen elamaan niin myods Anukin 10ysi
omien haasteiden kautta uuden suunnan tydelamassa. Han kertoi lapsensa olevan osa
syy siihen, ettd on uskaltanut vaihtaa tyotansa. Useimmat vanhemmat Kiittelevat ja
kertovat tyonantajan joustavuudesta ja ymmarryksestd mahdollistaneen kaikki tyon ja

arjen vaativat yhteensovittamiset.

Taloudellisia vaikutuksia mita perheille oli lapsen haasteiden takia syntynyt olivat: itse
kustannetut terapiat ja matkakulut, rikkoutuneet pientavarat ja kengat, tukien myonta-

misten muutokset tai lakkautukset.

” Ja siind tuli véhan semmosta sitten ettd totta kai kaupunki yrittda ajatella et
rahaa menis mahdollisimman vahan niin ma& maksoin itse niitd matkoja. Ja sit
vuoden paasta ilmeni, et ei kyl nda nyt on oikeesti semmoisii et kyl kunnan kuu-
luis nda maksaa. ... Niin aika torkeetd. Ja sit ei oo ollut niin kun hirveesti rahaa et
jos maakin olin silld kuntoutustuella ja maaraaikaisella elakkeelld niin kyl siin on
ollut.” Anu

Paaasiallisesti kaikilla kolmella, jotka mainitsi pientavaroiden tai kenkien rikkoutumisis-
ta kustannukset ovat olleet niin sanottuja arjenkuluja, kun mitdan suurempia asioita
kuten ikkunat ei ole mennyt rikki. Kunnan poliittiset ratkaisut tukien suhteen olivat vai-
kuttaneet ainakin valiaikaisesti perheen talouteen. Vanhempien tietdmattomyys tietty-

jen etuuksien saamiseen, kuten matkakulut, oli aiheuttanut heille kuluja.

Kysyttaessa haastateltavilta miten haastava kaytds on vaikuttanut teidan liikkumista ja
toimimista lahiymparistossa ja yhteiskunnassa kaikki vanhemmat kokivat etta heilla ei
ole ongelmia liikkua oman lapsensa kanssa missaan. Yksi naistd vanhemmista kertoi
kuinka han kuitenkin miettii toisinaan, etta tiettyja paikkoja on parempi valttaa jotta ei
synny turhaa hamminkia. Lisaksi toinen vanhemmista oli kohdannut hoitohenkiloston
pelkoa liikkua oman lapsensa kanssa yhteiskunnassa pelaten taman kayttaytyvan
haastavasti. Kaikkien lapset nauttivat ja tykkasivat kovasti toimia yhteiskunnan erilai-

sissa paikoissa.

Kyl sita vahan varoo tiettyja paikkoja ja ja ehka jotain haluais tehdad mut se ei ei
niinku oo mahdollista. Ja sit taas toisaalta on niin paljon muita asioita mita voi
taas tehda et turha sitd on jaada miettimaan et tonne ei voida menna et sit ku
voidaan mennakin jonnekin muualle ja niin kun just..” Leila
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Kaksi vanhemmista eivat olleet kokeneet mitaan negatiivista. Muut olivat kokeneet mo-
ninaisia eri kohtaamisia, jotka olivat muun muassa: kasvatus neuvojen antamista, mul-
koilua, tuijotusta, supisemista, tuimia katseita, kuuntelua seka suvaitsemattomuutta.
Raikeimmista kielteisistd kohtaamista ja suhtautumista vieraiden ihmisten toimesta

kertoi yksi haastateltavista.

” Ja se sano siind ihan Janin ja meidan kuulen, ettd mut kun ei oo aivoja niin ei
voi mitdan vaatia, mut kun ei oo molemmilla puolilla ei oo talla pojalla eika oo teil-
lakaan.” Pirkko

Ihmisten reaktiot olivat kiinnittdneet ennen vanhempien huomiota enemman. Yksi van-
hemmista sanoi olleensa aiemmin herkkana inmisten suhteutumiseen ja katseisiin. Viisi
vastanneista totesi, ettei anna niiden enda hairitd omaa menemista ja kulkemista.

Omalla asennoitumisella on suuri merkitys siihen kuinka olonsa tuntee tilanteissa.

Yhteiskunnan rakenteet, lait ja vallitseva kulttuuri asettaa tiettyja raameja sen jasenille
toimiessaan osana sita. Kaksi aitia kertoivat kuinka sukupuolirajatut tilat asettavat heille
haasteita liikkua ja kayttaa yhteiskunnan palveluita, koska heidan aikuiset poikansa
tarvitsevat avustusta. Aina mukana pitaisi olla miespuolinen henkild. Tallaisia ovat jul-

kiset paikat kuten wc-tilat ja uimahallien pukuhuoneet.

”...mut nyt kun se on tollonen iso miehen roikale niin enhdn ma voi mihinkaan
miesten pukuhuoneisiin ja tAmmdsiin menna ja etta sit se on vahan hankalampi
et sit pitdis olla aina isd mukana. ... Ei se pysty siellda pukuhuoneessa itte hoitaa
ja suihkussa ja tallalailla et siella pitais olla jonkun aikuisen mukana.” Leila

Lisaksi palveluista opinnoista yksi perhe on jaanyt ulkopuolelle lapsen toiminnan rajoit-
teiden vuoksi. Esimerkiksi yhteiskunnan rakennelmat on hyvin aikakeskeisia, jolloin
hitaus, puhumattomuus, jumiminen tai pakkoliikkeet voivat aiheuttaa |&&kariajan ohi
menemisen. Varusmies palveluksesta armeijan vapautuksen saaminen oli ollut myos

vanhemman kertomuksen mukaan kova pala hanen pojalleen.

9.5 Kokonaiskuntoutuksen merkitys, sita tukevat ja heikentavat asiat

Kuntoutuksen merkitys on ollut suuri vastanneiden mielipiteissa, se on kaiken perusta.
Kuntoutuksen tulisi olla kokonaisvaltaista. Vanhemmat tiedostavat suuret mahdollisuu-
det mitd nyky-yhteiskunta voi tarjota tukeakseen erityista tukea tarvitsevia lapsia, mutta
siltikin paljon on viela kehitettdvaa. He kokivat myos osallistumisen tdhan tutkimukseen

tarkeaksi kehittamisen kannalta.
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” Minké takia mulle oli just tarkee juttu et ma halusin kyl kertoo mielipiteeni ja sel-
keesti nakee et paljon asioita mennyt kahdessakymmenessa vuodessa eteen-
pain. Ja se kuntoutus jota Valtterikin on saanut, sita ei ollut tarjolla vaikka nelkyt
vuotta sitten. ... Et hirveesti mennyt asiat eteenpain, mut siella on viela jarkytta-
van paljon semmoista mika vois niin kun mahdollisesti ehka tehda toisella tavalla
tai tavallaan se et kun néitd nuoria on aina enemman ja enemman ja erilaisii
nuoria. Niin sit nAhdaan ne tarpeet, jotta asiat menis ehkd paremmin eteenpain.”
Anu

Kaikilla haastatteluun osallistuvilla lapsilla diagnoosi oli tehty Lastenlinnassa, josta kun-
toutusprosessi oli saatettu alkuun. Kokemukset Lastenlinnasta olivat kaikilla hyvat.
Lapset olivat kulkeneet paivakodin erityisryhmasta peruskouluun, jossa opetus on ta-
pahtunut erityisopetusryhmassa tai autismiopetusluokassa. Yksi vanhemmista korosti-

kin varhaisen havaitsemisen ja paivakodin erityisrynmaan paasemisen tarkeytta.

"Se on avainasemassa se kun puhutaan ettd tdn ongelman kannalta on se var-
hainen havaitseminen ja niin kun paivakodin erityisryhmaan paaseminen. ” Tuula

Juuri diagnoosin saaminen mahdollistaa oikeanlaisen kuntoutuksen ja opetuksen saa-
misen. Kaksi vanhemmista korostivat kuntoutuksessa opetuksen merkitysta ja siina
erityisesti integraatiota perusopetukseen omien kykyjen mukaisesti. Yksi vastaajista
mainitsi ammattitaitoisten henkildiden tarkeyden matkan varrella. Hanen lisdkseen kak-
si muuta vanhempaa mainitsi eri terapioiden olevan merkittavana tukena koko projek-

tissa, joista tarkemmin Terapiat -kappaleessa.

Kuntoutusprosessin edistavaksi ja sitéd tukeviksi asioita (liite 20) vanhemmat kertoivat
olevan tuttu ymparisto, pateva henkildstd, ammatillisuus, yhteistyd, luottamus ja turval-
lisuus. Vastaavasti kuntoutusprosessin heikentavind ja vaikeuttavina tekijoind van-
hemmat nakivat: autismiosaamisen puutteet, autismikuntoutuksen tietamattomyys,
ammattiosaamisen / toimenkuvan hallitsemattomuus, epéapatevyys, kouluttamatto-

muus, henkildoston suuri vaihtuvuus, isot luokkakoot.

"Et opettajan aika meni tdhan riehumisen estdmiseen et tdmmdsiin ja. Ensimmai-
send vuonna oli tosi hyva nappara opettaja, mut sitten sit sielld tuota niin kun
ylaasteella niin tuli sit semmonen, joka ei tiennyt autismista mitdan. Se oli sit va-
han malsaa, et me jalkikateen vield tayteltiin niith HOJKSin papereita kun ei ne
ollut niitdkaan hoitanut.” Marja

Kolme haastateltavista kertoi, ettd hanen autismin kirjon lapselleen on ollut tarkeaa etta
ymparisto on ollut sama, lahes muuttumaton. Nain on ollut esimerkiksi heilld peruskou-

lu aikana. Mutta myos vanhemmat kokivat itselleen helpommaksi ympariston tuttuu-



65

den. Muutokset tuovat mukanaan aina riskin, ettd mihin suuntaan kaytos ja kuntoutus
l&htee. Yksi vanhemmista korosti koulutettujen ammattilaisten kanssa tehtdvan amma-
tillisen ja luottamuksellisen keskustelun merkitysta, jonka kautta kehittavakuntoutus

mahdollistuu. Kaksi muuta vanhempaa kertoi luottamuksen suureksi tueksi.

”...toisaalta on niinku koulutettuja ja on tuttunut naihin lapsiin ja nuoriin ja tietéa
naista tilanteista semmoista, et jos on aina jotakin kysyttavaa niin aina niinku tu-
lee vastauksia ja voi yhdesséa pohtia ja luottaa siihen etta Ville on hyvissa kasis-
sa.” Leila

Kuntoutusta heikentavista asioista henkilostoon liittyvat seikat nousivat neljan van-
hemman kommenteissa esiin, ei kenellakaan henkilodn kohdistuen vaan siihen etta
autismin kirjon henkildiden kanssa tydskentelevilla tulee olla tarvittava tietous ja koulu-
tus, jotta toiminta on turvallista ja tavoitteellista. Vaikkakin vaihtuvuus on suurta henki-
I6stdssa niin pari vanhempaa kertoi ettd jonkun auttavan ja tukea antavan henkilon
I6ytyneen aina organisaatioista kuten peruskoulusta. Talouden vaikutukset heijastuivat
yhden vanhemman kertomuksessa luokka kokojen yhdistymiseen ja sita kautta ope-

tuksen ja kuntoutuksen heikentavaksi tekijaksi.

Kuntoutuspolkujen edistavat tekijat olivat kohdistuneet kaikin tavoin positiivisesti ja
eteenpain vievana voimana niin lapseen, vanhempiin ja koko perheeseen. Vastaavasti
edistavien tekijoiden kaanteiset puolet olivat aiheuttaneet negatiivisia kokemuksia ja
vaikuttaneet nain ollen kuntoutusta hidastavina tai heikentavina tekijoind. Kuntoutus-
prosessin etenemisen mahdollistaa erinaiset |&hetteet ja tuet, esimerkiksi terapioiden
suhteen. Naiden monimutkaisuus on tuottanut kaikille vanhemmille ongelmia, mik& on
vaikuttanut myds sita kautta kuntoutus prosessiin. Naista lisaa kappaleissa Tuet ja Tu-
kiviidakko.

Terapiat

Haastateltavista kahdeksan kertoi eri terapioista, joita heidan lapsensa oli kayttanyt.
Naita eri terapioita olivat: puheterapia, toimintaterapia, ratsastusterapia, musiikkiterapia
ja fysioterapia. Vanhempien kertomuksista oli poimittavissa ettd heidan lapsillaan oli
ollut eri terapiamuotoja yhdestda kolmeen. Puheterapiaa ja toimintaterapiaa oli ollut
kuudella. Muissa terapioissa tastad porukasta oli kaynyt yksi fysioterapiassa, yksi mu-

siikkiterapiassa ja yksi ratsastusterapiassa.
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Puheterapiaa oli ollut siis suurimmalla osalla jossain elaman vaiheessa tai edelleenkin.
Se oli saattanut alkaa jo varhaislapsuudessa noin kolme vuotiaana tai niin kuin yhdella
vasta nyt taysi-ikdisena. Nimenomaan puheterapiasta kaksi kertoi kuinka sita sai kou-
lussa, mika he kokivat hyvaksi. Eras vanhemmista painotti, ettd puheterapian avulla

nama autismin kirjon henkil6t alkavat puhua jos eivat tee jo sita ennen sita.

"Niin tuota olihan se aika yllattaa ettad he ihmetteli et kun méa kysyin et onko tassa
niin kun puheterapeuttia, kaytkd taalla koululla niin kun paivakodissa oli. Niin he
oli ihan yllattyneita et miten naa tarvitsee puheterapeuttia kun siella oli kuitenkin
lapsia, jotka eivat ollut viela alkaneet puhua. ... ja puheterapeutin avulla he alka-
vat puhua.” Tuula

Jos puheterapiassa oppi mm. puhumaan tai ryhmassa toimimisen taitoja niin toiminta-
terapissa esimerkiksi voimankayttoa, josta eras vanhempi kertoi, mika taas puolestaan
auttaa haastavaan kaytoksen ilmenemisessa. Puheterapian tavoin toimintaterapian
kestot vaihtelivat yksildllisesti. Eras vanhemmista kertoi kuvailevasti sen toimivuuden

haasteista autismin kirjon henkilon yleistamisen vaikeuden vuoksi.

"Nyt se (toimintaterapia) loppu joo...ja todettiin et siitd ei oo ehk& oo niin sem-
most hyotyy. Kun se tapahtui aina tietyssa tilassa, niin Jannehan mieltaa et siella
tehdaan niita tiettyja juttuja. Koska han ei suostu sielldkaan tekee kun niit juttuja
mita sielld on nyt muutaman kerran tehty. Han mieltaa et taalla keinutaan tai ra-
kennetaan sita tai tata.” Niina

Yksi vanhemmista painotti terapioidenkin kohdalla pysyvyytta, sita kuinka tarkeaa on
jos sama terapeutti jatkaa pitkdkestoisesti, jolloin han oppii tuntemaan asiakkaansa ja
nakee kehityksen kokonaisvaltaisesti. Kuntoutuksen, terapioiden, saaminen vaatii van-
hemmilta mm. sitkeytta ja organisointia, silla terapiat eivat ala tai jatku automaattisesti
tai terapeuttien hankkiminen voi olla tyolasta. Naistd haasteista kertoivat kaikki ndma

kahdeksan vanhempaa.

"Mutta ne on kanssa sitten ollut vahan ... ne on kanssa sitten veivaamista kun
niitéd lIahetdan tekemaan niin niin se on nyt sitten kans vahan jaanyt siina et kun
se on aika moinen byrokratia, et kun s& kayt kerran vuodessa jossain Rinneko-
dissa ja taytata niitd hakemuksia ja kaikki on aina vahan niin kun my6hassa ja
mitdan et paase aloitta ajoissa niin niin sitten on vahan niin kun ollut itellakin
semmoinen tunne etta ei oo niin suurta tarvetta. ” Kati

Kaiken kaikkiaan terapiat olivat keskittyneet peruskouluikdan. Mydhemmin luvussa

tuen tarve esittelen tarkemmin mita tukea vanhemmat kaipasivat terapioiden osalta.
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9.6 Ammatilliset opinnot

Kuntoutus prosessin yhtena etappina on kaikilla haastatteluun osallistuvilla perheilla
lapsen opiskelut Keskuspuiston ammattiopistossa valmentavassa ja kuntouttavassa
koulutuksessa. Kaikki vanhemmat kokivat, ettd opiskelut Keskuspuistossa ovat olleet
positiivinen asia ja tukeneet lapsensa elamanhallintaa, vaikkakin kokemuksia oli vaihte-

levasti kertynyt yhdesta kolmeen lukuvuoteen.

”...sit me saatiin lottovoitto, kun Lassi paasi tdnne...” Marja

Kolme tutkimukseen vastanneista vanhemmista kertoi oman lapsensa kokemuksista
opiskeluista. Lapsi oli kokenut opiskelut todella positiivisiksi. Elamanhallinnan kehitty-
misestd kommentoivat kaikki yhdeksan vanhempaa. Heidan kokemuksestaan lapsensa
elamanhallinta oli kehittynyt ja mennyt eteen pain eri osa-alueilla: itsevarmuuden ja
itsenadisyyden lisdantyminen, aikuistuminen, tullut tietoisemmaksi itsestdan, omista
asioista ja tavaroista huolehtiminen, omista mielipiteistd kertominen, oman kaytdksen
tunnistaminen seka itsehillinnan lisdédntyminen. Opiskelut ovat lisdnneet lasten tietoi-
suutta eri opiskelumuodoista sek& valmiuksia ennakoida ja suunnitella toimintaa ja ta-

pahtumia, ainakin kahden vanhemman kertomuksissa.

”..niin sit ku tuntuu ettd se se niinku kasvo aivan silmissa niiku sillai et se oli jo-
tenkin niin itsevarmempi ja niinku se on se itsendisyys ja semmonen niinku ihan
harppauksittain meni niin niiku jo alusta lahtien jo eteenpain.” Leila

"Niin mut sit ehka taa omista asioista huolehtiminen ja sit tdmmoénen ennakointi
ja muuta... semmonen raamittaminen ja suunnitteleminen niin se on ollut ehken
nyt semmonen nakyva tassa. ” Kati

”... oman kaytdksen tunnistaminen ja sen itsehillinnan kayttdminen. ” Kati

Vanhemmista yksi painotti juuri yhteiskunnassa liikkumisen ja asioimisen taitojen li-
saantymisesta. Ja toinen kuinka opiskelut osana kokonaiskuntoutusta ovat lisanneet

lapsen osallisuutta yhteiskunnan jasenena.

”...siin on kehitystad tapahtunut paljon tdalla olon aikanakin oikein erityisesti et
tuota.. noi kaikki likkumiset kaupungilla ja tuolla...se on parjaa kyl iha hyvin et-
ta(.) et tuota (...) et on ollut kyl ihan hyva juttu. No kaikel tavalla tosin just taa liik-
kuminen tuol kaikis valineissa.. nyt se menee ihan.. no niin kun sanoin sem-
mosiinkin paikkoihin missa ei oo ennen ollut....et se on ihan hyva ollut et se on
tottunut liikkumaan ja osaa kayda kaupois ja burgerilla ja ...” Esa
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Useimmat vanhemmista kertoivat lapsensa kehittyneen kaikissa asioissa kokonaisval-
taisesti. Edellisen lainauksen tavoin kaksi vanhempaa korosti oman lapsensa kehitty-
mista yhdessa autismin kirjon henkildiden vaikeammista asioissa eli sosiaalisissa tai-
doissa ja kommunikoinnissa. Tallaisia olivat esimerkiksi avun pyytadminen ja toisten
auttaminen. Elamanhallintataitojen kehittymisen vaikutuksista kodin arkeen kuvaili kol-

me vastanneista.

”...ettd kylld m& oon huomannut ettd se on helpottanut kotonakin sitd niin kun
hammaspesulle 1aht66 tai jotain et ei tartte kayttdd enda voimaa kun riittéad et
sanoo tai viittoo ja ottaa kadest kiinni et mennaan ja tehhaan niin han ottaa pal-
jon helpommin vastaan kaikkia juttuja. ” Niina

"Ensin se omista asioista huolehtiminen niin se on. ... kauheesti kasvanut ja se
semmonen oman tahdon esille tuominen ja se ettéd hanelld on mielipide ja se on
tarkeda. Niin se on kasvanut kauheesti. Sit se semmonen et ” voisitko tehda?”
niin han pyytda multa aina valilla et voisitko laittaa nama kengat tai jos ma pyy-
dan et voisitko tehda sita niin han tekee sitten. ” Kati

Kaksi vanhemmista antoivat kritiikkia Keskuspuiston ammattiopiston toiminnasta. Toi-
nen vanhemmista kertoi lapsensa kokemuksesta luottamuksen menetyksesta ja toinen

erimielisyydesta opetusmenetelmien valinnoissa.

Haastatteluissa vanhempien kertomat keinot, joilla Keskuspuiston ammattiopistossa
opiskeluissa ollaan saavutettu naitd elamanhallinnan taitoja ovat olleet: henkilkunnan
ammatillisuus, hyvat resurssit, opetusmenetelmat, tyoharjoittelut ja yhteiskunnassa
toimiminen. Vanhempien kanssa tehtava yhteistyo ja heille annettu neuvonta seka oh-

jaaminen ovat olleet myos taustalla vaikuttamassa.

Henkilokunnan ammatillisuudesta kertoi nelja vastaajista. Heidan kertomuksissa esiin
nousi henkilokunnan hyvat tiedot ja autismiosaaminen. Lisdksi asiakaskunnan vaati-
mukset ja ikataso otetaan huomioon ymmartamalla oppilaiden tarpeita. Kuten aiemmin
kuntoutusta heikentavissa tekijoissa vanhemmat mainitsivat resurssien riittamattomyy-

den niin Keskuspuiston ammattiopistossa kaksi heista koki, ettd ne ovat hyvat siella.

"Ja nimenomaan sitd et kun taalla, taalla opetellaan niin hyva tieto, tai kaikella
henkildkunnalla on niin hyva tieto siitd ettd miksi... niin han voi niin kun turvalli-
sesti tajuta sen ettd tai ymmartaa sen ettd hanta pyritdan auttamaan.” Tuula
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Kuinka naihin tuloksiin ollaan vanhempien mielesta paasty, jakautui seuraaviin aluei-
siin: aistien harjoittaminen ja siedattaminen, opiskelijalahtdisyys, itsenaisyyden tukemi-
nen, struktuurien kaytto, sosiaaliset tarinat ja mielikuvaharjoittelu. Viisi vanhemmista

kertoi kukin eri osa-alueen valossa naista.

Viisi haastatteluun osallistuvista vanhemmista kertoi keinoiksi milla Keskuspuiston
ammattiopistossa ollaan tuettu saavuttamaan lisaa elaméanhallintataitoja ovat olleet
tyoharjoittelut ja yhteiskunnassa toimiminen seka liikkuminen. Erés vanhempi korostaa,

ettd nimenomaan nadma ovat hyvida menetelmia naille tekemalla oppiville henkildille.

Vanhempien tai kodin ja koulun valisen yhteistydn vanhemmista nelja kertoi olevan yksi
edistava tekija sujuvuuden takia. Kaksi vanhempaa kertoi hyvaksi asiaksi, ettd molem-
milla niin kodilla kuin koululla on omat roolinsa, minka vuoksi ovat turvanneet tyosken-
telyrauhan. Kahden mielesta koulun kanssa ollaan mukavasti yhteydessa aina tarvitta-

essa. Kaksi mainitsi HOJKS -keskustelut hyvina ja onnistuneina.

”...no koululta tulee tietysti silla tapaa kivasti yhteytta ja on asiantuntemusta ja ...
HOJKSI on tehty Jannelle ja siind on oltu ja sitéd kauttahan sitd vahan tulee ittel-
lekkin tietoja.” Niina

Yksi haastatteluiden vanhemmista totesi loistavaksi koulutus- ja tydpaikkakokeilut seka
ammattiin ja jatko-opintoihin ohjaamisen. Muidenkin vanhempien puheista tyytyvaisyys
opiston antamaan neuvontaan ja ohjaukseen muun muassa eri palveluihin seka opis-

ton yhteydet eri yhteistydkumppaneihin.

Kysyttdessa mita tukea he ovat saaneet oppilaitokselta haastavan kaytokseen van-
hemmista harva vastasi tahan. Heista yksi ei ole kokenut tarvetta siihen. Toinen taas
kertoi ettei varsinaisia "nikseja” ole tullut. Edeltdvassa Niinan lainauksessa esiin tulee
"aistitunnit®, jotka ovat edesauttaneet arjen haastavien tilanteiden sujuvuuteen. Lisaksi
kolmas vanhempi kertoi saaneensa esitteen tapahtumasta asian aiheesta ja neljas oli

kaynyt Keskuspuiston ammattiopiston luennoilla, jotka oli kokenut mielenkiintoisiksi.

9.7 Vanhempien saama tuki

Verkostoitumisen merkityksesta turvallisuuden tunteen ja auttamisen tydkaluna puhuu
Sihvola (2002: 174). Sosiaalisen tuen kautta vanhemmat voivat halutessaan tai tarvit-

taessaan saada tukea tai tietoa toimintaansa. Maatta (1999: 110) jatkaakin maarittele-
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malla sosiaaliseksi tueksi resursseja, joita toinen henkild tarjoaa toiselle. Yhteiskunnal-
liset kehittyneet palvelut seka ihmisen erilaisuutta kunnioittava ilmapiiri ovat vammaista
lasta hoitavan perheen keskeisia tekijoitd hyvaan sopeutumiseen. (ltdlinna — Leinonen-
Saloviita 1994: 295.)

Ensiksi kerron tassa yleisluontoisesti vanhempien ajatuksia ja kokemuksia arjen tuke-
misesta. Sen jalkeen seuraavissa kappaleissa laheisiltd saamasta tuesta, yhteiskunnan
palveluista seka viimeiseksi vertaistoiminnasta ja erilaisiin kolmannen sektorin toimin-
toihin osallistumisesta. Tutkimuksen osallistuvat vanhemmat kokivat saavansa kaiken

kaikkiaan tukea arkeen tarvitsemansa maaran.

Vanhempien kertomuksista nousi esiin yhteiskunnan tarjoamat tukimuodot, jotka mah-
dollistavat vanhempien tydssa kaymisen. Naita olivat heidan puheissa koulu, aamupai-

va- ja iltapaivatoiminta, kuntoutusjaksot tai -kurssit seka hoitolat.

"Et niinku jos nyt ajattelee et Villen koulupdivahan on lyhyempi kuin meidan
kummankaan tyépaiva niin jos ei olis mitdan mitdan niin kuin aamutoimintaa ja il-
tapaivatoimintaa niin mitds me sitten tehtais? Niin kun tan tyyppisia asioita ote-
taan sitten huomioon niinku tda tdmmdiset ihan niin kuin .. ninku normaalit lain-
alaisuudet et ...” Leila

Vinkkeja ja neuvoja muutaman vanhemman kertomusten mukaisesti he ovat saaneet
poimittua koulusta ja muilta yhteistydbkumppaneilta, kuten terapeuteilta. Yksi vanhem-
mista oli ollut mukana projektissa, jonka antaman henkilokohtaisen tuen ja avun han

koki todella antoisaksi ja kontaktin pitkakantoisaksi voimavaraksi.

Vanhemmista nelja kertoi haastatteluissa siita, kuinka avun ja neuvojen saanti on ontu-
nut. He ovat itse olleet aktiivisessa osassa tukien hankinnassa, minka seurauksena
kokevat ettd ovat saaneet niitd tukia mita ovatkin halunneet ja tarvinneet Pari heista

kertoivat yhteiskunnan tarjoamien tukien vahentymisesta ian lisaantyessa.

Taman opinnaytetyoni haastatteluissa tuli ilmi, ettd edellda mainittua sosiaalista tukea
vanhemmat saavat oman perheenjaseniltad ja sukulaisilta seka muilta Iaheisiltad ja ysta-

viltd. Haastatteluissa he kuvasivat tuen saantia yksilolliseksi.

"Kyl meilld sitten homma silleen hoituu et mun vanhemmat asuu taalla XXX:ssa
ja mun sisko asuu tas aika lahelld ja mun velikin asuu aika lahelld et kyl me sit
jos meilla jotain menoo on tai johonkin halutaan menna niin kyl se sit aina jarjes-
tyy, mut se tietysti pitda junailla sit etukateen.” Jarmo
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Yksi vanhemmista kertoi, ettei he ole tarvinneet tukea arkipaivaa, koska parjaavat hy-
vin nain. Lisaksi heille riittaa tietoisuus siitd, ettd tukea he saisivat tarvittaessa aina
laheisilta. Tama kyseinen perhe oli monen muunkin perheen tavoin tarvinnut ja saanut
enemman tukea lapsen tai lasten ollessa pienia. Yksi perhe tosin ei ollut saanut tukea
sukulaisilta juuri ollenkaan, silla suku on pieni eikd heilla ole ollut mielenkiintoa auttaa

tata perhetta.

Muutamassa perheessad nousi keskusteluissa ilmi, etteivat he saa laheisiltd apua ja
tukea laheisten omien elamantilanteiden haasteiden vuoksi. Kaiken kaikkiaan tuen tar-
vetta he kuvasivat haastatteluissa liittyen arjen elamantilanteisiin eika niinkaan koskien

erityistatukea tarvitsevan lapsen kanssa toimimiseen.

Yhteiskunnan palvelut

Ensin mainittakoon yhteiskunnallisista palveluista terveydenhuollon palvelut. Kaikki
nama perheet, joiden lapsilla on siis autismin kirjon hairid ovat saaneet sen diagnoosin
Lastenlinnasta. Taman he nimesivatkin ensimmaisten joukossa terveydenhuollon pal-
veluksi, jota ovat kayttaneet. Vanhemmat olivat tyytyvaisia Lastenlinnasta saadusta
tuesta. Lastenlinnasta oli annettu vinkkeja, tukea ja ohjattu vanhempia eteenpain eten-
kin ensitiedon saatuaan, mutta myds myohaisemmassa vaiheessa. Toisilla vanhemmil-
la taman tuen hyddyntaminen oli ollut heikkoa omista tuon hetkisista voimavaroista

johtuen.

"Tosin sillon kun ne sitten ...taa viidakko, sitten tuli tuli naita tukia kehotettiin ha-
kemaan tuolta Lastenlinnasta ne sanoivat, sielld oli sosiaalitydntekija joka kertoi
ettd mitd on mahdollisuus niin kun saada, et mul meni aika kauan ennen kuin méa
jaksoin hakee niitad.” Marja

Ne henkil6t joiden ensisijainen diagnoosi on jokin autismin kirjon hairio jatkavat Lasten-
linnan asiakkuutta varhaisaikuisuuteen saakka, joka tarkoitti arviointeja, tukea ja saan-
ndllisia tarkastuksia. Toisilla asiakkuus oli paattynyt kuudentoista vuoden ikaisina ja
toisilla 18 vuotiaina, jonka jalkeen he paatyivat perusterveydenhuollon piiriin. Henkil6t,
joiden ensimmainen diagnoosi on kehitysvammaisuus eli haastateltavista kolmella lap-
sella, olivat kehitysvammaneuvoloiden asiakkaita. Tama tarkoitti sdannodllisia tarkas-

tuksia.

” Siis terveydenhuolto on ne terveydentarkastukset mita koulussa on ollut mitaan
muuta ei, paitsi silloin kun Jesse taytti kuustoista niin sehan piti lain mukaan kehi-
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tysvammahuollossa se tutkimus ja tarkastus niinkun ja paatdksen niin kun sen
jatkon suhteen et siind se on ollut. Ei me oo kayty, jos me ollaan kaytetty terve-
yshuoltoo niin me ollaan kaytetty ihan niin kun normaalia terveyskeskusta. ...Ei
mitdan ongelmia. Sitakin aika vahan ei oo tarvinnut Jessea hirveesti vieda kylla.”
Jarmo

Nelja haastatteluun osallistuneista vanhemmista kertoi ettd perusterveydenhuollon pal-
veluissa ei ole ollut mitdan ongelmia, koska he ovat joutuneet vahan kayttamaan niita.
Yksi vanhemmista mainitsi kouluterveydenhuollon saanndllisten tarkastusten suoritta-
jana. Kolme vanhemmista kritisoi terveyskeskusten asiantuntijuutta. He olivat kohdan-
neet tietamattomyyttd kehitysvammaisuudesta ja autismista. Neuvolan vahaisesta tu-

enantamisesta kertoi kaksi vanhempaa.

"Et jos me kaytiin neuvolassa aikanamme... "niin teidat hoidetaan siella kliniikal-
la... kyl teidat hoidetaan siella kliniikalla...” Et ma en neuvolasta kokenut niin kun
koskaan saavani sitd tukea mitd ma olisin ehka vanhemmuuteen saada.” Anu

Muista negatiivisista terveyden huollon palveluiden kokemuksista kertoi eras aiti. Ha-
nen kertomuksessaan hanen lapsen erityisten haasteiden takia he olivat "lentdneet
ulos” eri terveydenhuollon palveluista. Lisdksi han kertoi ettei autisteja oteta asiakkaik-

Si.

Haastatteluihin osallistuvilla vanhemmilla oli kaiken kaikkiaan paljon eri |ladkarikaynteja
takanaan ihan vain kuntoutuksen mahdollistamisen vuoksi. He kertoivat naiden muo-
dostuneen siita, etta tukia hakiessaan niihin tulee olla aina liitteena tuoreet, lahiaikoina

tehdyt laakareiden lausunnot.

Yhteiskunnallisista palveluista Kelan (Kansaneldkelaitos) palvelut ovat tulleet myds
haastattelun vanhemmille kovin tutuiksi, silla sen kautta tulee muun muassa kuntoutuk-
siin tuet lahetetta vasten. Vanhemmista kaikki ovat saaneet eri terapioihin tukea Kelan
kautta. Heidan puheissaan "Kelan lahetteelld” tarkoittaa, ettd heidan on pitanyt ensiksi
hankkia hoitavalta taholta, kuten laakarilta, Iahete. Taman he toimittavat Kelaan asian-
mukaisen hakemuksen kera. Paatoksen tultua ja esimerkiksi terapian alettua kustan-
nukset menevat Kelan maksettavaksi. Terapioiden lisdksi vanhemmat mainitsevat ker-
tomuksissaan, heidan saaneet Kelalta muun muassa hoitotukea, vammaistukea ja kun-

toutusrahaa. Yksi perhe oli tullut toimeen ilman tukia omasta tahdostaan.

Vaikkakin Kelan henkilostd on vanhempien kokemuksen mukaan vaikeasti tavoitetta-

vissa ovat heista kaksi oli kokenut Kelan antavan hyvia neuvoja kuinka tulee edeta
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asioiden suhteen. Henkildiden kanssa vanhemmat eivat kertoneet olleen mitaan suu-

rempia haasteita vaan haasteita toi byrokratia.

Tukiviidakot

Edellisissa kappaleissa olen jo sivunnut tukiviidakkoa, jonka maailma on tullut kovin
tutuksi kaikille tahan opinnaytetyohon vastanneille vanhemmille. Paaasiallisesti tukivii-
dakolla he tarkoittivat kuntoutuksen ja —palveluiden prosesseja. Kommentit olivat kovin
negatiivisia systeemia ja tukien hakuprosessia kohtaan. Kuntoutustukien anomisen
vanhemmat kokivat tydmaaksi, jossa parjaa pahalla sisulla ja sitkeydella. Nimenomaan
prosessinomaisuudesta kertoo se, ettd vanhemmat mielsivat hakuprosessit kokonai-
suuksiksi, jotka sisalsivat monta eri vaihetta joista vanhempien tulee itse huolehtia.
Naita prosesseja vanhemmat kuvailivat aikaa vieviksi, hitaiksi, takkuisiksi ja ennen

kaikkea byrokraattisiksi: hankaliksi ja kankeiksi.

"Maa ajattelen et voi sit silldinen et mitdkéhan tas kin nyt sitten pitda teha niin ma
sitten yritin soittaa sinne palveluohjaajalle. Palveluohjaaja on vaihtunut. Sit piti
pari viikkoo oottaa ettd tulee uus palveluohjaaja. Ja sitten ma soitin sinne ja no
se ei sitten koskaan tullut se palveluohjaaja ettad Jessella ei ollutkaan sita palve-
luohjaajaa ollenkaan. Ma ajattelin et niin just joo et ei siin sit mitdan...niin ite oon
niin kun hoitanut nyt sielld... tuonne puolustusvoimiin ollut yhteydessa ja sit sinne
kehitysvammahuollon 1aakariin et tarvii sit tdhan jotain diagnoosia ja nehan pitaa
sitten toimittaa sinne esikuntaan.” Jarmo

Muutama vastaaja kertoikin, ettd prosessin hitaudesta johtuen olosuhteet olivat ennat-
taneet jo muuttua. He kokivat ettd heidan tulee itse tietaa mita tulee hakea ja milloin,
silld kukaan ei ole neuvomassa. Juuri epatietoisuus palveluista ja tuista seka niiden
mahdollisuuksista, mutta myds hakemusten hyvaksymisista vaivasi vanhempia ja aihe-

utti negatiivisia tuntemuksia.

Arsyynnysta vanhemmissa aiheuttaa muun muassa henkiléstén suuri vaihtuvuus, jonka
vuoksi osittain kukaan viranomaisten puolelta ei tieda keneltd asiaa tulisi kysya. Ja
mikali tietoa saa niin se tulee rippeind. Turhautumista aiheutuu paatdsten lyhytaikai-
suudesta toistuvat 1aakarilld kaynnit lausuntojen vuoksi, jotta uusia hakemuksia voi
hakea. Laakarintodistusten ja toistuvien hakemusten lisdksi erindisia asiakirjoja tulee
toimittaa. Parin vanhemman kertomuksista kavi ilmi, etta kunnan vaihtamat tukien kri-

teeristot ovat laittaneet koko prosessin uudelleen kayntiin.
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Tunteet nousivat myds keskusteluissa esiin. Erds vanhemmista kertoi heti ajatuksen
tukien hakemisesta nostavan ahdistusta. Arsyynnys oli erddn vanhemman tunnesana
koko prosessia kohtaan. Yksi vanhempi kertoi kuinka ikavaltd tuntui koko ajan kirjel-

maoida viranomaisille, omasta elamasta ja lapsesta negatiivisia asioita tuen saamiseksi.

"Se oli mun mielesta niin arsyttavaa ettad sa niin kun kerran kuuteen kuukauteen
kirjoitat sinne romaanin kuinka ikdvda oma eldmani on oman lapseni kanssa. Mut
ma luulen et se vahan niin kun semmoista kyykytystekniikkaa et katotaan kuinka
moni et kauanko jaksaa. ....” Kati

Saadusta palvelusta vanhemmat olivat kahta eri mieltd. Toiset olivat kokeneet proses-
sin negatiivisena mutta henkildiden kanssa kommunikoinnin sujuvan. Toiset puolestaan
olivat kokeneet epaasiallista kohtelua henkildstolta. Kuitenkin useimmat vanhemmista
huokaisivat niin sanotusti syvaan ja osasivat kaantad ajatukset positiiviseksi. Kaikki
haastateltavat olivat kuitenkin oppineet paljon ndiden haasteiden kautta, esimerkiksi

erilaisten asiakirjojen tayttdmisesta ja prosessien etenemisista.

Jasenliitoihin ja yhdistyksiin kuuluminen seka vertaistuki

Valtakunnalliset liitot ja niiden alueelliset jasenyhdistykset tarjoavat muun muassa mo-
ninaisia palveluita ja neuvoja. Nimenomaan tdman opinnaytetyon viitekehykseen kuu-
luvat Suomessa Autismi- ja Aspergerliitto sekd Kehitysvammaliitto niiden jasenyhdis-
tyksineen. Naista ensimmaiseen liittoon ilmoitti kuuluvansa viisi vanhempaa ja jalkim-
maiseen kolme. Muutama kertoi seurakunnan toimintaan osallistumisesta ja yksi Man-

nerheimin Lastensuojeluliitto palveluiden kaytosta.

Vanhemmista useimmat eivat kokeneet tarvetta vertaistukeen, vaikkakin olivat osallis-
tuneet jollekin kurssille tai luennolle. Selvisi, ettd aktiiviset vanhemmat, joita haastatte-
luissa oli kaksi, ovat osallistuneet moniin erimuotoisiin toimintoihin. Kuitenkin heidan
kokemukset vertaistoiminnoista olivat paaasiassa tiedon lisdaminen ja saamisen puo-
lella sen sijaan ettd ne olisivat olleet toisten vanhempien kokemusten rikastuttamises-
sa. Nelja vanhempaa jossitteli mainitsemalla, ettei tieda nyt olisiko sieltd saanut tar-
peellista tietoa esimerkiksi juuri haastavaan kaytdkseen. Kaksi vanhemmista kokivat
ettd vaikka he ovat osallistuneet jonkin muotoiseen vertaistoimintaan niin ei sielta tule
apuja haastaviin tilanteisiin. Tietoa asioista heistd moni hankki lukemalla Autismi -
lehtea tai selailemalla internetia seka keskusteluista muiden vanhempien kanssa esi-

merkiksi koulujen vanhempainilloissa.
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Erilaisille luennoille ja tilaisuuksiin, kuten liittojen tai oppilaitosten jarjestamiin oli osallis-
tunut kolme vanhempaa, mitkd he olivat kokeneet hyviksi. Kolmen haastateltavan ker-
tomuksissa nousi esiin osallistumiset erindisiin kerhoihin, etenkin pojan ollessa pie-
nempi lapsi. Kolme lasta oli osallistunut jonkun liiton jarjestdmaan vapaa-ajan toimin-
taan. Useissa naissa kerhoissa ja vapaa-ajan muissa toiminnoissa on vertaistoiminnal-
lisuutta myds vanhemmille. lkdvakseen nama vanhemmat kertoivat, etta olivat joutu-

neet jattdytymaan pois toiminnasta lapsen haasteiden vuoksi

"Me mentiin seurakunnan kerhoon niin Valtteri oli ihan semmonen et se ei pysy-
nyt hetkeekéaan aloillaan ja silla sit seurakunnan naiset sanoi et Valtteri ei pysty
olemaan siellda ryhman mukana, kun meilla oli aitien piiria siella ja lapset oli siel
hoitajien... niin hoitaja sanoi et ei Valtteri voi olla tds ryhmassa et ei he parjaa
sen kanssa. Se oli semmonen ensimmainen pullautus jo niin kun ulos sielta.”
Anu

Viisi perheista kertoi kdyneensa jollakin leirilla tai kurssilla, kuten ensitieto, sopeutumis-
leirilla tai valmennuskurssilla. Kaiken kaikkiaan ndma he olivat kokeneet hyviksi, joskin

joukossa oli turhaakin toimintaa.

Miksi sitten suurin osa vanhemmista eivat koe halukkuutta osallistua vertaistoimintaan?
Nelja perheista kertovat parjanneensa hyvin ilman eivatka ole kokeneet tarvetta sellai-
selle toiminalle. Kaksi aitid kertoivat kuinka omat voimat olivat lopussa, jolloin ei jaksa-
nut jakaa mitdan. Yksi sanoi haastattelussa tunnistavansa olevan sellainen ihminen
joka osaisi olla aidosti vertaistoiminnassa mukana. Vanhemmista kahden mielesta ta-
ma ei ole se viitekehys jossa haluaa toimia aktiivisena. Kolme vanhemmista koki ettei
"autismipuolella” sellainen aito vertaistoiminta onnistu, silla autismissa ollaan niin vai-

keiden, yksildllisten ja osittain perinndllisten asioiden kanssa tekemisissa.

”"Se on niin siind joutuu niin kun tavallaan se joka on jo niin kun viimeisilla voimil-
laan kannattelee itseensa pinnalla niin ei se voi ottaa ketdan selkaansa silloin
kun on kaikki.” Tuula

”...en ma oo kokenut nyt sita tarpeelliseksi ettd mun tarvii olla joku tallainen au-
tismi aktiivinen” Leila
Vanhemmat toisaalta inmettelevat mista eroavaisuudet esimerkiksi kehitysvammapuo-
len kanssa johtuu, silla siella puollella kuulemma kimppaannutaan. Muutama vanhempi
oli lahtenyt etsimaan apua haastaviin tilanteisiin vertaistoiminnan kautta, mutta oikeas-

taan sellaista foorumia ei 16ytynyt, mista tukea ja tietoa olisi saanut.
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10 Johtopaatokset ja tulevaisuuden haasteet

Seuraavassa kappaleessa esitan haastattelun antia ja johtopaatoksia. Olen jaotellut
tdman osioihin koko tdman opinnaytetydn keskeisten teemojen mukaisesti eli van-
hemmuus ja perhekulttuuri, haastava kaytos, kuntoutus, Keskuspuiston ammattiopisto

seka tuen tarve.

Keskeiseksi tulokseksi vanhempien haastatteluissa osoittautui yksilollisyyden kunnioit-
taminen elamankaaren eri vaiheissa kokonaiskuntoutuksessa ja eldamanhallinnan edis-
tyminen Keskuspuiston ammattiopiston opistojen aikana. Opinnaytetyoni haastattelui-
den tuloksia voidaan hyddyntaa kehittadessa Keskuspuiston ammattiopiston sidosryh-
mien kanssa tehtdvassa yhteistydssa, etenkin opiskelijoiden huoltajien ja/tai vanhem-
pien kanssa. Lisaksi tietoa vanhempien tarvitsevasta tuesta voivat hyddyntaa oman
toimintansa suunnittelussa muut kehitysvamma- ja autismin alan organisaatiot. Kuntien
sosiaali- ja terveydenhuollon henkilostd seka opetusalan henkildstd voi saada toimin-

nan suunnitteluun tarpeellista ja hyodyllista tietoa.

10.1 Perhe

Opinnaytetyoni tutkimushaastatteluun osallistujista suurin osa naisia. Kuten 1990 —
luvun VARHE —tutkimusprojektin ja muiden kansallisten tutkimusten mukaan niin tas-
sakin haastattelussa aidit ovat paasaantoisesti lapsensa kanssa ensisijaisia toimijoita.
Yhdeksasta perheesta kahdeksassa aidit olivat paasaantoisesti niita, jotka harrastivat,
asioivat yhteiskunnassa ja hoitivat lapsiansa. (Maatta 1999; 67.: Tonttila 2006; 208).
Kaikilla yhdeksalla perheella oli mies puolinen autismin kirjon lapsi. Tama tukee myos
omalta osaltaan aiempia tutkimustuloksia, ettd suurinosa autismin kirjon ihmisia on

miespuolisia henkilditd (Nylander 2011;21).

Tutkimus tukee aiempaa tietoa ettd perheen ja kodin arki mukautuu erityista tukea tar-
vitsevan lapsen tarpeiden mukaan eli akkommodoituu. Lisdksi vanhemmat ovat eko-
kulttuurisen teorian mukaisesti proaktiivisia eli he ovat itse vaikuttaneet siihen mita yh-
teiskunnan asettamat sosiaaliset ja taloudelliset reunaehdot merkitsevat perheelle.
(Maatta 1999;79, 81. ) Vanhemmat voivat siis itse paattaa esimerkiksi ettd muuttavatko
he perheen toimintamallia mikali ympardiva yhteiskunta ei tue heidan omia tarpeitaan.
Tiettyja ristiriitoja tama kuitenkin tuottaa yhteiskunnan asettamien raamien ja arjen toi-

mivuuden valille. Nain esimerkiksi esteellisyys nakyy meilld julkisten palveluiden suku-
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puolirajoituksina uimahalleissa ja wc-tiloissa, mitka pakottavat vanhempia valitsemaan
toiminnan ja/tai toimintaymparistén naiden reunaehtojen mukaisesti tai valttdéad mene-

mista tiettyihin paikkoihin.

Perheen valisten suhteiden selvittamisessd vanhempien kertomukset tdssa tutkimuk-
sessa tukevat paaosin aiempia tutkimuksia, joissa vammainen lapsi ja hanen sisaruk-
sensa elavat tavallista sisarusten valistd elamaa. Sisarusten valiset suhteet sisaltda

mm. valittdmista, leikkimista, riitelya ja tappelemista (emt.: 67).

Vanhemmat ovat oman lapsen asiantuntijoita. Siind on tietynlaisen rasitteen mahdolli-
suus. Vanhemmat ovat tottuneet toimimaan tiivimmin omien autististen lastensa kans-
sa. Kuten Nylander (2011: 63) toteaa, etta tasta syystd vanhemmat ovat joutuneet toi-
mimaan omien lastensa henkildkohtaisina avustajina. Ja han jatkaa vield, etta tasta
syystd muun muassa vanhempien oma sosiaalinen elaméa on voinut kaventua. Nain on
myds tdman tutkimuksen vanhempien osalla tapahtunut. Omat harrastamiset ja vapaa-
ajan toiminnot ovat jddneet taka-alalle tai muokkautuneet oman lapsen harrastuksien
mukaisesti. Vanhemmat nakevat, etenkin aidit, ettd heidan autistisen poikansa vapaa-
ajan toimintaa tukemaan olisi hyva saada henkilokohtainen ohjaaja tassa aikuisuuden

kynnyksella.

Italinnan yms. (1994) tutkimuksen tuloksia mukaillen voidaan todeta, ettd vanhempien
ensisijainen sosiaalinen tuki muodostuu niista laheisista ystavista ja sukulaisista, jotka
hyvaksyvat seuraansa myds autistisen lapsen. Samoin voidaan kumota harjaluuloa
vanhempien eristaytymisesta lapsen erityisten piirteiden vuoksi. Painvastoin suurin osa
vanhemmista olivat aktiivisia sosiaalisissa suhteissaan. He ovat muokanneet sosiaalis-
ten verkostojen toimintaymparistdja tarpeiden mukaan. Lapsen arjen toiminnoissa tu-
keminen vie aikaa ja voimavaroja vanhemmilta, mutta lasten kasvaessa vanhempien
vapaa-ajan toimintoihin jad enemman aikaa. Toisin Itdlinnan ym. (1994) tuloksista poi-
keten autististen lasten vanhemmilla se tapahtuu kehitysvammaisten lasten vanhempia
myOhemmin, lasten lahestyessa varhaisaikuisuutta. Taman selittisi autististen lasten
arjen haasteellisuus. Vanhemmat toimivat paasaantoisesti itse lastensa kanssa koko
ajan, useimpien tarvittaessa ymparivuorokautista tukea. Lastenhoito apuna useimmilla
toimivat isovanhemmat tai muut sukulaiset, silla he tulevat toimeen ja tuntevat lapsen.
Tilapaishoitopaikkojen huonon saatavuuden, pitkdn etdisyyden tai tiukkien rajoitusten
vuoksi vanhemmat olivat tilapaisesti, osittain tai kokonaan luopuneet niista. Edella mai-

nitut seikat tai huoli siitd kuinka lapsi parjaa tilapaishoidossa aiheuttaa vanhemmille
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stressid. Lahempana aikuisuutta lapsen muuttaminen asteittain tai kokonaan pois ko-
toa seka itsendisempia taitoja saavuttaessaan vanhempien vapaa-aika lisdantyi. (Ita-
linna ym. 1994: 202-204.)

Tommeyt (2011) pohtivat syitd miksi sanotaan ettd suurin osa vanhemmista eroavat,
kun perheessa on autistinen lapsi: heikon suhteen se erottaa ja vahvan suhteen vah-
vistaa. Taman tutkimuksen perheista yhdessa oli koettu ero. Mika sitten voimistaa pa-
risuhdetta niin sen maarittavat vanhemmat keskenaan. Tarkeaa on yhdessa jaettu arki
ja roolit perheessa. Yhteiset keskustelut, parisuhteen hoitaminen, positiivisuuteen kes-
kityminen negatiivisuuden sijaan sekd "se ettd meitd on kaksi” olivat voimavaroina
parisuhteen kestdmiseen harrastusten liséksi. (Tommey —Tommey 2011: 126-128.;
Itélinna ym. 1994: 186-188.)

Haastatellessani vastaajia oli yllattavaa, etta ainoastaan kaksi yhdeksasta oli osallistu-
nut moniin vertaistoimintoihin ja toinen heista olisi edelleen halukas toimimaan vertais-
toiminnassa. Tama vastoin yleistd amerikkalaista tapaa toimia, kuten Tommeyt (2011)
kertoivat. Syitd tahan haluttomuuteen osallistua aktiivisesti vertaistoimintaan nousi
useita, kuten itsestd lahtevia syitd mm. vasymys ja oma persoona, mutta myos autis-
mikulttuurista nousseet asiat. Useimmat haastateltavista kertoivat, ettd niin sanotuissa
autismipiireissa ollaan toisaalta niin vaikeiden asioiden ja yksildllisyyden kanssa teke-
misissa, ettei niitd haluta jakaa, kuunnella tai verrata toisiin. Toisaalta muutama vastaa-
jista nosti esiin omassa perheessa kulkevat autismigeenit sekd noin puolet nostivat
esiin havainneensa autismipiireissa vanhemmilla esiintyvdn muita haasteita kuten
kommunikoinnissa ja vuorovaikutuksessa. Nain pieni otos siis edusti myos geenitutki-
muksen mukaista periytyvyyslukua, mika on yli 90% ja sisaruksilla on noin 7 % riski

saada autismi (the recurrence risk of autism) (Auranen 2002; 10).

10.2 Haastavan kaytoksen haasteet

Haastavan kaytoksen teemasta olivat vanhemmat sokaistuneet tai kasvaneet yhteista
matkaa lapsensa kanssa niin etteivat kokeneet enaa kaikkea haastavaa kaytosta haas-
teellisina. Taman opinnaytetyon haastatteluun osallistuneissa perheissa haastava kay-
toksen profiilit ovat vaihtelevia. Ne on muuttuneet ian ja tilanteiden my6ta. Jokaisella on
oma yksildllinen profillinsa, myds haastavan kayttdytymisen viitekehyksessa. Syyt
haastavaan kaytdkseen olivat moninaiset. Vanhempien antamat vastaukset pystyi luo-

kittelemaan seuraaviin ylaluokkiin: diagnoosista johtuvat syyt, kommunikaation haas-
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teet, litannaisoireet, provosoituminen, motoriset haasteet ja aistipoikkeavuudet, mallit-
taminen, ikdkausi / murrosikd sekd ennakoimattomuus. Kullekin naille 16ytyi vastine
Kerolan ja Sipilan (2007) esittamasta luettelosta haastavan kayttaytymisen syista.

Naista seuraavassa yhteenveto taulukko.

Taulukko 2. Haastavan kayttaytymisen syyt sekd haastateltavien ettd Kerolan ja Sipilan
(2007) mukaan.

Haastateltavien nimeamat syyt Kerolan ja Sipilan (2007) luettelon vas-
tineet

Kommunikaation haasteet Kommunikaation pulmat

Motoriset haasteet Fyysiset syyt

Aistipoikkeavuudet Aistipoikkeavuudet

Mallittaminen Opittu toiminta- tai kayttaytymismalli

Ikdkausi / murrosika Elamanhallinnan ongelmat, kuten itsetun-

temuksen heikkous ja epavarmuus

Ennakoimattomuus Struktuurin puute

Provosoituminen

Omien ja toisten tunteiden tunnistamisen

ja kasittelyn vaikeus

Vaikeus ymmartaa sosiaalisia tilanteita

Oman toiminnan ohjaamisen vaikeudet

Mielekkaan tekemisen puute

Turvattomuus

Ainoastaan provosoitumiselle ei ole oheisessa taulukossa vastinetta. Toisaalta pro-
vosoituminen voidaan nahda osana tunteiden tunnistamista ja k&sittelya. Muutoinkin
taman tutkimuksen otannassa esiin ei noussut vaikeudet ymmartaa sosiaalisia suhteita
tai ohjata omaa toimintaa. Mielekkaan tekemisen puutetta ja turvattomuutta eivat van-

hemmat nimenneet syiksi.

Kuten Greene (2008) ja Elvén (2010) ovat todenneet henkildn yksildllisen tempera-
mentin ja stressitason vaihtelevuuden olevan paljon vaikuttamassa haastavan kaytok-
sen ilmenemiseen, niin myds haastateltavat vanhemmat kokivat. (Greene 2008: 27;
Elvén 2010:116-125.) Yksildon persoonallisuus on kokonaisvaltainen yhdistelma erilai-
sia ominaisuuksia. Vanhempien nimeamat diagnoosista johtuvat syyt ja litannaisoireet

jai edeltavan taulukon ulkopuolelle, silla niiden ei katsota kuuluvan varsinaisiksi syiksi
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vaan esimerkiksi autismi tuottaa henkilolle vaikeuksia toimia sosiaalisessa vuorovaiku-

tustilanteessa.

Yllattavaa oli ettd autismi ja kehitysvammatietoudessa oli alan ammattilaisilla viela ta-
nakin paivana suurehkoja aukkoja vanhempien silmin tarkasteltuna asiaa. Haastavan
kayttaytymisen vahenemiseksi vanhemmat eivat osanneet nimeta tai kertoa mitaan

yhta ratkaisumallia.

[talinnan ym. (1994) tutkimuksen tulosten saman kaltaisuus oli tdmankin haastettujen
annissa havaittavissa, lapsen haastavan kayttaytymiseen saatu tuki ja apu oli hyvin
vahaista. Suurin osa vastanneista kokivat etteivat olleet saaneet mitaan apua haasta-
vaan kaytokseen. Ohjeita, asiantuntijoiden ja muiden tahojen (kuten kirjallisuus) tiedol-
lista apu he olivat hieman saaneet, mutta esimerkiksi asiantuntijoilta saatu tiivis amma-

tillinen opetus ja ohjaus on ollut olematonta. (Itdlinna ym. 1994; 302.)

Haastava kaytds aiheutti vastanneille vanhemmille stressia. Autististen lasten van-
hemmilla on todettu olevan enemman stressia kuin esimerkiksi kehitysvammaisten
lasten vanhemmilla niin suomalaisissa kuin ulkomaalaisissa tutkimuksissa kautta linjan.
Taman on todettu johtuvan mm. autistisen lapsen erityispiirteistd vuorovaikutuksen ja
kayttaytymisen poikkeavana kaytoksend sekda sen mukanaan tuomista rajoituksista
arkielamaan. (Itdlinna ym. 1994; 158.: Tonttila 2006.)

Historian saatossa kaytdssa olleet epainhimilliset toimintatavat haastavan kaytoksessa
ovat vaistymassa ja tilalle on tullut keinoja opettaa, ymmartaa ja ohjata haastavasti
kayttaytyvia henkildita turvallisesti. Tahan ollaan paasty mm. erityisopetuksen kehitta-
misen, tutkimustiedon seka yleisen tietdmyksen lisdantyessa esimerkiksi internetin
valityksella. Nama ovat omalta osaltaan kansainvalisten yleissopimusten kanssa lisan-
neet tasa-arvoisemman ja ihmisoikeuksia noudattavamman suhtautumisen maailmalla.
AVEKKI —toimintatapamalli koulutukset ovat osa Keskuspuiston ammattiopiston henki-
I6stdn koulutusta. Sen soveltaminen erilaisissa haastavan kaytoksen tilanteissa ja eri-
toten tyoyhteison kehittdmisen ja ennakoinnin merkitys ovat tarkeitd. Nama tiedot ja
kaytannon konkreettiset tavat toimia eivat ole vield saavuttaneet vanhempia. Sen si-
jaan ennakoinnin ja struktuurin kaytté ovat vanhempien tiedossa ja toiminnassa muka-
na. Syitd haastavaan kaytokseen he osaavat spontaanisti ja hieman enemman pohtien
mainita, mutta tarkemmat syyt, mitkd ovat johtaneet haastavan kayttaytymisen ilme-

nemiseen olivat vain useimmiten jossittelua. Olisi tarkoituksen mukaista pureutua tilan-
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teissa Zigguratin mallin pyramidien eri tasoihin, jotta saataisiin paremman ymmarryk-
sen kautta kasitys syista ja tata kautta tdhdennettya tarkoituksen mukaista huomiota

niihin kohtiin.

Laaketta haastavaan kaytokseen ei ole, mutta niin sanotusti tietyilla resepteilld voidaan
kuntouttaa autismin kirjon henkildita niin ettd he saavuttavat parempaa eldamanhallin-
taa. Kerola ja Sipila (2007) ovat listanneet 18 mahdollista keinoa muutokseen, jotka
ovat seuraavat: yhteiset pelisaannot, rentoutumisen oppiminen, ympariston muuttami-
nen, vuorokausirytmin selkiyttaminen, aistitoimintojen erilaisuuden huomioiminen,
strukturointi, ennakointi, kommunikoinnin kehittaminen, visualisointi, nopea piirtdminen
tilanteiden selkiinnyttamiseksi, sosiaaliset tarinat kuvin ja sanoin, sopimukset ja saan-
nét, liikkunta, terveyden hoitaminen, palkitsevuus, riittdvasti mielekasta toimintaa, portti-
kirjan kaytto tyovalineena seka luokkatoveri-/ kaveriohjelma. Muun muassa naita sovel-
tamalla 16ytyy keinoja arjen sujumiseksi vahemman haasteellisena. Tahan kaikkeen
tarvitaan tiivista yhteistyota, maaratietoisuutta ja pitkajanteisyytta kaikkien heidan ver-

kostoonsa kuuluvien henkildiden kanssa. (Kerola — Sipila 2007: 3, 22-41.)

10.3 Elaman mittainen kuntoutus

Taman haastattelututkimus osaltaan vahvistaa varhaisen kuntoutuksen merkitysta on-
nistuneessa kuntoutusprosessissa. Puheterapian osuus korostuu vuorovaikutuksen ja
kommunikaation kehittymisen nakokulmasta. Vanhempien nakemyksen mukaan sita
tulisi olla tiiviisti varhaislapsuudessa ja lapsuudessa, mutta sen tulisi jatkua lapi ela-

man.

Ammattitaitoinen kouluttautunut henkildsto ja sen hyva yhteistyo eri verkostojen kanssa
on keskeista. Nain esimerkiksi koulujen henkildston tulisi olla erityisopetuksen ja autis-
miopetuksen asiantuntijoita, jotta opetus olisi tavoitteellista tuloksellista. Autismiopetus
strukturoidussa ymparistdssa luo puitteet ja pohjan, josta integraatio perusopetuksen
piiriin tulee olla tavoitteellista. Integraatio mahdollisuuksia tulisi hyddyntad muissakin

ymparistdissa kuin peruskoulussa, silla se tyé nayttaa olevan viela kesken.

Kuntoutuksessa tarkeaa olisi saada aikaiseksi myds pysyvyytta henkiloston osalta.
Yksi kolmesta autismin perimmaisistd ongelmista juontuu sosiaalisen kehityksen ja

vuorovaikutuksen hairidista, jolloin ihmissuhteiden rakentaminen voi olla haasteellista.
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Mikali kuntoutushenkildsto vaihtuu jatkuvasti on seka heidan itsensa etta vanhempien

tukijoina vaikeaa luoda pysyvia toimintatapoja tai luottamusta.

Kuntoutumisen koko eldaman kattavassa prosessissa tyohon ja itsendiseen elamaan
valmentava koulutus osuu ajallisesti nuoruuteen. Taman jalkeen alkaa elamassa pitka
ajan jakso aikuisuus. Aikuisuutta, mutta vield vahemmin ikaantymista, ei olla tutkittu
viela paljoakaan maailmallakaan. Tama yleinen tietamattomyys ja epaselvyys tulevista

ajoista ilmenee vanhemmissa huolena ja epavarmuutena.

10.4 Erityisammattiopiston tuki

Keskuspuiston ammattiopiston jakso naiden perheiden eldmassa on ollut palkitseva.
Keskuspuiston antama opetus on toteutunut sen asettamien tavoitteiden mukaisesti eli
lisdnnyt opiskelijoiden omaehtoista elamanhallintaa ja toimimista ympardivan yhteis-
kunnan jasenena. Tahan ollaan paasty yksildlliselld palvelulla, kuntoutuksella ja oppi-
misella. Erityista kiitosta saivat liikkuminen yhteiskunnassa ja sen palveluiden kaytta-
minen osana opiskeluissa seka tydssaoppimiset ja koulutuskokeilut. Lisdksi HOJKS-

kokoukset olivat vanhempien mielesta todella hyvin hoidettu kokonaisuus.

Haastavaan kayttaytymiseen vanhemmat eivat olleet kokeneet saavansa erityisesti
tyovalineitd heidan omaan arkeen. Mikali vanhemmilla itselldaan oli voimavaroja niin he
olivat pitaneet hyodyllisina muutamia ilmaisia koulutustilaisuuksia, joita Keskuspuiston
ammattiopiston henkildstd oli pitanyt. Molemmin puolinen luottamus koettiin tarkeana.
Luottamusta henkiloston ammatillisuuteen oli korkea, erityisesti vanhemmat olivat tyy-
tyvaisia henkiloston autismitietoisuuteen. Suurena huolena vanhemmilla oli tulevai-
suus. Mitd sitten kun opiskelut Keskuspuiston ammattiopistossa loppuvat. Opittujen
taitojen ja eri menetelmien siirtdminen ja soveltaminen muihin toimintaymparistdihin, oli
toiveena. Myos yhteistyon ja tiedon lisaaminen opiskelijoiden muihin verkostoihin, ku-

ten asumisen yksikkdon.

Kehitettdvaa tulosten valossa olisi tiedottamisessa. Arjen asioista tiedottamista rehelli-
sesti, rakentavasti ja luottamuksellisesti niin vanhempien kuin opiskelijoiden kanssa
kommunikointiyhteyden tukemiseksi koettiin tarkedksi. Yhteistydon tekeminen eri taho-
jen kuten terapeuttien ja asuntoloiden kanssa esimerkiksi autismitietouden lisadamiseksi
olisi yksi kehittdamisen kohde. Lisdksi opetuksen ja sen menetelmien konkretisoimises-

sa ja avoimeksi tekemisessad vanhemmiille, silla heilla ei kertomansa mukaan ole selke-
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aa kasitysta mita tai miten opetushenkilostd toteuttaa opetusta. Kolmas kehitettava
asia olisi vanhempien palveluohjaaminen ja tiedottaminen / tiedonjakaminen nimen-

omaan eri palveluista ja tulevaisuuden eri vaihtoehdoista.

10.5 Yksilollinen tuen tarve

Todennakoista on, ettd lapset voivat jaada vaille tarvitsemiaan tukia, kuten terapioita
vanhempien tiedonpuutteen vuoksi. Haastatteluissa esiin nousi myos se seikka, ettei
ole kyse valttamatta tiedon puutteesta tai vanhempien motivaatiosta vaan syyna voivat
olla myoéskin byrokratian hitaista ja monimutkaisista rattaat. Useimmat vanhemmat ker-
toivat naista haasteista haastattelussa, ettd koko prosessiin voi menna noin vuosi.
Lapsen kokonaiskuntoutuksen ja —kehityksen kannalta olisi tarkeaa, etta han saisi tar-
vitsemansa tuen pystydkseen toimimaan mahdollisimman taysivaltaisena jasenena
tdssa hanen ympardimassa yhteiskunnassa. Myods kuntien valiset erot palveluiden saa-
tavuudesta, riittavyydesta ja toimivuudesta tuntuvat olevan epatasa-arvoisia. Kun yh-
teiskunnan poliittiset paatdkset vaikuttavat ja tulevat liilan suuriksi haasteiksi, voi olla
ettd koko perhe joutuu muuttamaan toisen kunnan puolelle saadakseen tarvitsemansa

tuen.

Tutkimuksen vanhemmat halusivat omien sanojen mukaisesti yhta luukkua tai henkil6a
jolta saisi kaiken tiedon ja tuen kuntoutukseen ja palveluihin liittyvista asioista. Vielapa
niin ettd perhe tulisi naille ohjaajille mahdollisesti tutuksi, jolloin luottamuksellinen vuo-
rovaikutus mahdollistuu. Haastattelevani vanhemmat kokivatkin ettei palveluohjauksen
ongelmat ole tyontekijoiden ja heidan valisessa vuorovaikutuksessa vaan organisatori-
sia. Palveluiden jarjestamisen taustalla on usein tehokkuus ja sujuvuus tyonjohdon,
hallinnon ja talouden nakokulmasta, jonka vuoksi ne nayttaytyvat asiakkaille heidan
elamaansa vaikeuttavina ja esteina asioiden sujuvuudelle (Pietildinen — Seppala 2003:
91).

2000-luvulla on ollut Suomessa useita erilaisia palveluohjauksen projekteja ja hankkei-
ta sosiaali- — ja terveysalan eri alueilla, kuten vanhus-, vammais-, kriminaali- ja mielen-
terveystydssa. Kuitenkaan ei olla keratty tietoa tai arvioitu erilaisista palveluohjaus ja

case management ratkaisuiden toteuttamismalleista. (emt.: 19.)

Yksilokohtainen palveluohjaus, case management, nayttaa olevan jarjestelma millaista

taman tutkimuksen vanhemmat kokisivat heitd palvelevaksi vaihtoehdoksi. Sen 1aht6-



84

kohtana on vastata joustavasti nimenomaan asiakkaan tarpeisiin, jossa palveluohjaaja
kokoaa yhteiskunnan hallinnolliset ja taloudelliset reunaehdot ottaen huomioon juuri
taman asiakkaan tarpeita vastaavan palvelukokonaisuuden. Asiakkaalle nimetaan hen-
kilokohtainen vastuuhenkild palveluiden valintaan ja seuraamaan asiakkaan elaman
tilanteiden ja palveluiden vastaavuutta sekd muuttamaan niita tarpeen vaatiessa. (Ala-
Nirkkola — Sipila 2010: 2).

Palveluohjauksen tarpeellisuutta tarkasteltuna haastavan kaytdoksen nakokulmasta,
voidaan todeta etta varhaiskuntoutuksella ja terapioilla osana kokonaiskuntoutusta voi-
daan ennaltaehkaista, lieventaa ja vahentaa tiettyja syitd haastavan kaytoksen taustal-
ta tai sen muodostumisessa. Esimerkiksi kehonhahmotusta parantamalla fysioterapian
keinoin voidaan vaikuttaa myos aistien tuntemiseen ja nimeamiseen tai puheterapiassa

voidaan lisdtd muun muassa itseilmaisua, vuorovaikutusta ja kommunikaatiota.

Muista virallisten tahojen tuen antajista sosiaali- ja terveyspalveluiden puolelta kiitosta
sai yleisesti ottaen Lastenlinnan toiminta, missa perheet saivat tietda lapsensa diag-
noosin ja tukea ensitietoon. Kuntoutuksen seuranta tapahtui siella 16 ikdvuoteen saak-
ka. Sen sijaan lasten neuvolasta saadun tuen laatu ei ollut hyva. Pari kymmenta vuotta
aiemmin tehdyn Ewaldsin (1993) tutkimuksen mukaan, teoksessa Italinna ym. (1994),
lastenneuvolasta saadun tuen tyytymattomyytta ilmaisseet vanhemmat perustivat sen
terveydenhoitajien puutteelliseen tietoon lapsen vammaisuudesta johtuvasta diag-
noosista. (Itédlinna ym. 1994: 206.; Ewalds 1991.) Edelleen tassa tutkimuksessa tyyty-

mattomyytta ilmaisseet vanhemmat perustelevat sitd samoin.

11 Pohdinta

Yksi tarkeimmista saavutuksista tdman tyon tekemisessa oli minulle sisaistaa parem-
min autismin kirjon henkildiden vanhempien arkea ja perhekulttuuria seka sita kautta
omaa ammattirooliani. Perheet elavat omaa elamaa, oman perheensa elamaa. Kuntou-
tusprosesseissa kohtaamat henkildt ovat vain osa heidén polkuaan -elaman polkua.
Eras kollegani kertoi osuvasti: "Usein me ammattilaiset sorrutaan pitdmaan itsedamme
tarkedmpina kuin olemmekaan.” On annettava tilaa perheille ja vanhemmille. Tarkeaa
on kuitenkin kulkea mukana, tukea ja antaa tarvittavaa tietoa, ettei vanhemmilla olisi

kokoajan tunnetilana ”...pihalla kuin lumiukko...”.
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Haastatteluihin valmistauduin testaamalla teemahaastatteluiden runkoa seka valineis-
ton kayttda. Haastattelut itsessaan etenivat joustavasti ja hyvin, silti kaikkiin kysymyk-
siini en saanut vastauksia, minka vuoksi kaikkiin teemoihin ei tullut koko otantajoukon
vastauksia. Johdattelemalla keskustelua ja esittdmalla taydentavia kysymyksia toiset
vastaajista eivat siltikdan vastanneet kysymyksiini, joten mietin ettad olivatko kysymyk-
set huonosti muotoiltuja vai eivatkd vastaajat esimerkiksi halunneet kertoa asioista.
Naita haastattelumenetelman sisaltavia virhelahteitd on sanottu aiheutuvan niin haasta-
teltavan kuin vastaajan puolesta. Talla tarkoitetaan esimerkiksi sita ettd luotettavuus
voi karsia haastateltavan taipuvuudesta antaa sosiaalisesti hyvaksyttyja suotavia vas-
tauksia. (Hirsjarvi —-Hurme 2004: 35.)

Tulkinnallisuus litteroidun tekstin sisalldistd on mielestani eettisesti haastavaa, varsin-
kin silloin kun kysymyksiin ei ole suoria vastauksia |0ydettavissd vaan ne pitda lukea
lukea niin sanotusti rivien valista. Talldin on riski synnyttaa virhetulkinta. Tassa tutki-
muksessa kaikkein haastavinta oli saada tietoa omassa lahtokohdassani eli mika ol
haastavasti kayttaytyvien autismin kirjon henkildiden vanhempien tuentarve. Vastaajat
erottivat paasaantoisesti kaikissa teoriasta kummunneissa teemoissa nama kaksi asiaa
toisistaan: haastava kaytds seka tuki ja tuen tarve. Keskustelut polveilivatkin helposti

kuvailemaan vanhempien vaikeuksia eri tukiviidakkojen kanssa.

Valitsemani tapa esittda haastattelupyyntd osoittautui ehka arvioimaani heikommaksi.
Yhdyshenkildiden kautta valitetyt haastattelupyynndt saattoivat jaada toimittamatta
eteenpain muun muassa kiireellisyyden vuoksi. Riskina sahkopostitse lahetettavassa
haastattelupyynndssa on etta se karsii heti kohdejoukosta ulos ne vanhemmat, jotka

eivat kayta viestimiseen ensisijaisesti tai ollenkaan sahkopostia.

Minulla oli kahden suuntainen yhteys kohderyhmaan, opinnaytetyon tekijana ja Kes-
kuspuiston ammattiopiston henkildkuntana. Tama saattoi olla positiivinen asia vaikut-
tamassa osallistumiseen, esimerkiksi halu auttaa, velvollisuus ja tuttuus. Hylk&avina
syina taustalla saattaa olla yksityisyyden sailyttaminen tai normaalit ajan jakamisen ja
priorisoinnin haasteet perheissa. Toiset ihmiset saattavat kokea haastavan kayttayty-
misen teeman vaikeana asiana, eivatkd halua siitd keskustella. Vanhemmista toiset
kokevat ettei heidan lapsellaan ole haastavaa kaytosta tai ovat niin sanotusti sokeutu-

neet siihen.
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Ammattihenkiloston tieto - taitoa ja koulutusta tulisi ensisijaisesti vaalia ja pitaa taso
korkealla. Tiedonkulun lisdédminen eri toimijoiden kesken on jatkuva kehittdmisen koh-
de. Myds vanhempien ja perheiden arkeen tulisi kehittda toimintamalleja, joiden avulla
voidaan tarjota konkreettisia toimintatapoja ja ohjeistuksia, kun haastavan kaytoksen

konflikti tapahtuu ja ennen kaikkea kuinka tilanteita voidaan ennakoida.

Vanhempien nakemykset taman ajan haasteista kuntoutuksen ja palveluiden, etenkin
julkisen puolen palveluiden toimivuudesta, ovat kriittisia. Suomalainen yhteiskunnan on
katsottu olevan tasa-arvoinen, tehokas ja hyvin byrokratialla hallittu niin tutkimukseni
vanhemmat eivat vahvistaneet kertomuksissaan naita vaitteitd. Yksilokohtaista palve-
luohjausta (Case Management) juurruttaminen suomalaiseen palvelujarjestelmaan on

toivottua. Lisaksi keskusteluihin voisi nostattaa tulosvastuullisuuden nakoékulma.

Syvéahaastattelemalla voisi tutkia vanhempien ndkemyksia ja tuntoja tdman viitekehyk-
sen jostakin teemasta tarkemmin. Haastavan kayttaytymisen nakokulmasta suurella
otannalla kvantitatiivisen tutkimuksen keinoin saisi tarkempaa tutkimuksellista tietoa
juuri tasta viitekehyksesta, esimerkiksi autismin kirjon henkildiden haastavan kaytoksen
eri ilmenemismuodoista, syistd ja vaihtelevuudesta eri ikdkausina. Suomalaista tutki-
musta aiheesta ei ole viela tuotettu. Kuntoutuksen ndkokulmasta eras esiin noussut
tutkimusaihe olisi kuntoutuksen vaikuttavuuden tutkiminen esimerkiksi tapaustutkimuk-
sen tai triankulaation keinoin. Oppilaitoksissa voisi esimerkiksi tutkia opiskelijan tai

opiskelijoiden opiskeluiden vaikuttavuutta suhteessa haastavaan kaytdokseen.
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Keskuspuiston ammattiopiston jarjestyssaannot

Jarjestyssaannot

Jarjestyssaantojen tarkoituksena on opiskelijoiden ja henkilokunnan ty6rauhan
ja turvallisuuden edistaminen.

Ammatillisesta koulutuksesta annetun lain mukaan (21.8.98/630, 28 § ja 29 §)
opiskelijalla on oikeus turvalliseen opiskeluymparistoon seka oikeus saada ope-
tussuunnitelman mukaista opetusta ja opinto-ohjausta.

1. Jarjestyssaantojen soveltamisalue
Jarjestyssaannot ovat voimassa oppilaitoksen alueella ja koulunkayntiin valitto-
masti liittyvissa tilanteissa.

Oppilaitoksen alueeksi katsotaan ne tontit ja rakennukset, joilla opiskelijat ovat
opetussuunnitelmien mukaisissa tehtavissa.

Koulunkayntiin liittyvia tilanteita ovat esimerkiksi tydssaoppiminen, oppilaitoksen
jarjesta-mat kouluajan ulkopuolella pidettavat tilaisuudet, opiskelijoiden koulun
tiloissa jarjestamat tilaisuudet ja tapahtumat, joissa opiskelijat edustavat koulu-
aan.

2. Jarjestyssaannot koskevat oppilaitoksen opiskelijoita

Opiskelijan tulee kayttaytya asiallisesti ja noudattaa oppilaitoksen jarjestyssaan-
toja seka henkilokunnan antamia opetukseen, tyoturvallisuuteen ja kayttaytymi-
seen liittyvia ohjeita.

Opiskelijaa, joka rikkoo jarjestyssaantoja, harjoittaa opinnoissaan vilppia tai
kayttaytyy muuten epaasiallisesti voidaan kurinpidollisesti rangaista. Kurinpito-
rangaistuksia ovat suullinen varoitus, kirjallinen varoitus ja opiskelijan erottami-
nen oppilaitoksesta enintaan yhdeksi vuodeksi seka opiskelijan erottaminen
opiskelija-asuntolasta. Ennen opiskelijan maaraaikaista erottamista oppilaitok-
sesta, opiskelija-asuntolasta erottamista ja kirjallisen varoituksen antamista
opiskelijalle on rangaistukseen syyna oleva teko tai laiminlyonti yksiloitava,
kuultava opiskelijaa seka hankittava tarpeellinen selvitys. Ennen opiskelijan
erottamista oppilaitoksesta tai opiskelija-asuntolasta on kuultava myo6s opiskeli-
jan huoltajaa.

Rangaistuksista ja opiskeluoikeuden menettamisesta tulee antaa kirjallinen paa-
t0s. (Laki ammatillisesta koulutuksesta 21.8.98/630/35 §/ Asetus ammatillisesta
koulutuksesta 6.11.98/811/17 §, 18 §)

3. Opetusajat

Opiskelijan tulee osallistua opetukseen, jollei hanelle ole myonnetty siita hyvak-
silukua tai vapautusta. Opiskelijan on suoritettava tehtadvansa tunnollisesti ja
kayttaydyttava asiallisesti. (Laki ammatillisesta koulutuksesta 21.8.98/630/34 §)

Opiskelijan tulee noudattaa tyojarjestyksen mukaisia opetusaikoja.
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4. Poissaolot
Poissaolo on aiheellista vain sairauden tai myonnetyn erillisen luvan perusteel-
la. (Keskuspuiston ammattiopiston poissaolo-ohjeistus)

5. Henkisen ja fyysisen vakivallan kaytto
Kiusaaminen, uhkailu, ahdistelu ja fyysisen vakivallan kaytto on ehdottomasti
kielletty.

6. Omaisuuden kasittely

Oppilaitoksen omaisuutta on kasiteltava huolellisesti. Opiskelijan on kasiteltava
hanelle annettuja raaka- ja tarveaineita saastavaisesti. Jos opiskelija vahingoit-
taa tai kadottaa koulun omaisuutta, han on velvollinen ilmoittamaan siita heti
opettajalleen.

Tahallisesti aiheuttamastaan vahingosta opiskelija on korvausvelvollinen vahin-
gonkorvauslain (31.5.74/412 § 74) mukaan.

Oppilaitos ei vastaa opiskelijoiden tavaroiden sailytyksesta eika niille tapahtu-
neista vahingoista.

7. Tapaturmat ja tyosuojelu

Tyotapaturmien osalta ovat opiskelijat tapaturmavakuutuslain alaisia. Opiskeli-
joilla on lakisaateinen tapaturmavakuutus seka oppilaitoksen ottamat kaksi va-
paaehtoista tapaturmavakuutusta.

Tyoturvallisuusmaarayksia on ehdottomasti noudatettava, silla huolimattomuus
tai tahallisuus voivat aiheuttaa vakuutusyhtioiden korvausvelvollisuuden mitatoi-
tymisen (Tyoturvallisuuslaki 23.8.02/738).

Opiskelijan on viipymatta ilmoitettava opettajalle tyoolosuhteissa tai tydmene-
telmissa, koneissa, muissa tyovalineissa, henkilosuojaimissa tai muissa laitteis-
sa havaitsemistaan vioista ja puutteellisuuksista, jotka voivat aiheuttaa vaaraa
turvallisuudelle tai terveydelle. Ammattitydssa on kaytettava ohjeiden mukaisia
tydasuja, turvavarusteita ja henkildsuojaimia esim. kuulosuojaimet, hengitys-
suojaimet ja silmasuojaimet (VNp Henkilosuojaimista 1993/1406). Tapaturmista
on ilmoitettava valittdomasti terveydenhoitajalle ja opettajalle.

8. Tupakointi
Tupakointi on kielletty oppilaitoksen alueella.

9. Raha- ja uhkapelit
Raha- ja uhkapelit ovat kiellettyja.

10. Paihteet

Paihdyttavien ja huumaavien aineiden hallussapito, jakelu, kauppa ja kaytto on
ehdottomasti kielletty (Huumausainelaki 17.12.93/1289 § 3). Huumausainerik-
komuksista ilmoitetaan valittomasti poliisille. Paihteiden vaarinkayton osalta
noudatetaan Keskuspuiston ammattiopiston paihdestrategiaa.
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11. Teraaseet
Teraaseiden ja muiden aseiden hallussapito koulualueella on ehdottomasti kiel-
letty. (Teraaselaki 28.1.77/108 ja Rikoslaki 17.12.93/1304)

12. Matkapuhelimet
Matkapuhelimen kaytto ja puhelujen vastaanottaminen oppituntien aikana on
kielletty.

13. Kurinpito

Opiskelijaa, joka rikkoo jarjestysta, harjoittaa opinnoissaan vilppia tai kayttaytyy
muuten epaasiallisesti, voidaan kurinpidollisesti rangaista. Kurinpitorangaistuk-
sia ovat kirjallinen varoitus ja opiskelijan erottaminen oppilaitoksesta enintaan
yhdeksi vuodeksi seka opiske-lijan erottaminen opiskelija-asuntolasta.

Jos opiskelija on tutkimuksen alaisena rikoksesta, voidaan hanet pidattaa opis-
kelusta tutkimuksen ajaksi, jos se opiskelijan tekemaan rikokseen tai siihen liit-
tyviin seikkoihin nahden on perusteltua. (Laki ammatillisesta koulutuksesta
630/1998, 35 §).

Muutoksenhaku

Paatokseen, joka koskee opiskelijalle annettavaa varoitusta, opiskelijan maara-
aikaista erottamista ja koulutuksesta pidattamista rikostutkimuksen ajaksi, hae-
taan muutosta valittamalla Iaaninoikeudelta. Valitus tulee tehda 14 paivan kulu-
essa siita, kun paatos on annettu opiskelijalle tai hanen huoltajalleen tiedoksi.
(Laki ammatillisesta koulutuksesta 630/1998, 44 §).

Kantelu

Mikali opiskelija katsoo tulleen muutoin vaarin kohdelluksi, han voi kannella op-
pilaitoksen rehtorille tai Keskuspuiston ammattiopiston johtokunnalle, jona toimii
Invalidisaation hallitus.
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Ekologisiin teorioihin pohjautuva malli teemahaastatteluissa

makrotaso

eksotaso

mesotaso

mikrotaso

Perhe-
kulttuuri
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Teemahaastattelu

Teemahaastattelu

Taustatiedot:
* Mika on haastateltavan sukupuoli?
* Mika on teidan perheen rakenne?
* Kuinka monta lasta perheessa? Mitka ovat heidan iat? Mika on teidan ikanne?
* Minka ikdinen on teidan autismin kirjon, ko. lapsi ?
* Mika on ko. lapsen diagnoosi?
* Mika on ko. lapsen asuinpakka (koti, asuntola, kdykod asumisharjoittelussa)?

1. Vanhemmuus
Mitka ovat perheen/ teidan voimavarat?

2. Haastava kaytos
* Mitd teidan mielestd on haastavaa kaytosta (yleensa)?
» Millaista haastavaa kaytdsta teidan lapsella on?

3. Ekokulttuurinen ndkékulma, esim. ekologisen teorian tasojen mukaan

Mikro: Laheiset: lapsi, koti, perhe

* Millaista haastava kaytds on kotona? Miten nuori kayttaytyy kotona?

* Miten haastava kayttaytyminen vaikuttaa perheeseen?

* Miten haastava kaytds vaikuttaa muihin sisaruksiin tai sisarussuhteisiin?

» Miten haastava kaytds vaikuttaa vanhempien parisuhteeseen / seurustelusuhtee-
seen?

Meso: lahiymparistd., l[&heiset, koulu, asuntola, (kauppa, kirjasto), vapaa-ajan harras-

tukset

* Miten haastava kayttaytyminen vaikuttaa teidan vuorovaikutukseen laheisten kans-
sa?

* Miten haastava kayttaytyminen vaikuttaa lapsen koulun kayntiin?

* Miten haastava kayttaytyminen vaikuttaa vapaa-ajan harrastamiseen?

* Onko mielessanne jotain muuta Iahiymparistdon toimintaymparistéa johon se vaikut-
taa?

Ekso: sosiaalinen verkosto/ yhteiskunta, tydpaikka ammatillinen / sosiaalinen verkosto

* Miten haastava kaytds on vaikuttanut esimerkiksi teidan oman tyon valintaan? Tai
tyossa etenemiseen?

* Miten haastava kaytds on vaikuttanut ko. lapsen yhteiskuntaan sijoittumiseen?

Makro: laajempi yhteiskunta,, lait ja asetukset, omat ideologiat

* Minkalaisia haasteita kohtaatte oman perhekulttuurin toteuttamisessa?

* Mitd mieltd olette oman perheenne itsemaaraamisoikeudesta (subjektina vai objekti-
na suhteessa ymparistéon)?

* Millaisia taloudellisia haasteita haastavakaytos on teille tuonut?

4. Kuntoutus / Integroituminen yhteiskuntaan:

* Miten koette etta Keskuspuiston ammattiopistossa opiskelut ovat tukeneet/ tukevat
lapsenne omaa elaman hallintaa?

*  Milld keinoin?
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5. Tuki

+ Mita tukea oppilaitoksen koulutuksesta haastavaan kaytdkseen on lapsenne saanut?

* Mita tukea oppilaitoksen koulutuksesta haastavaan kaytdkseen olette saaneet per-

heelle?

» Mitd muita tukia tai tukimuotoja olette saaneet muualta (sosiaalinen, 1aakinnallinen,
tuki...)?

Millaista yhteistydnne eri tahojen kanssa on ollut?

Millaista tukea toivotte saavanne nyt ja tulevaisuudessa?

Millainen tuki on mielestdnne hyddyllista? Miksi?

Mita muuta haluat sanoa?

Keskeiset termit:
autismin kirjo, haastava kaytés, vanhemmuus/perhe, kuntoutus, tuki
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Voimavarat
Alkuperadissanonta alaluokka ylaluokka péaaluokka
”..semmonen tietty positiivisuus. ..mut ettd semmonen tietty | Positiivinen suh-
positiivisuus kumminkin ettd et milld on niin kun selvinnyt niistd | tautuminen asioiden jarjes-
arjen jutuista, et vaikka onkin valilld haasteellista, niin sit on | tymiseen
vaan uus pdiva ja uudet kujeet.”
”..et sd oot kommunikoivampi tai pirtedmpi tai valoisampi
luonne tai muuta...” Oma luonne
”...mut kyl ne kaikki aina aikanaan selvida.”
”Se antaa semmoista optimismia etti aina joku loytda jonkun | Usko asioiden selvidmiseen | Positiivisuus
keinon vaikka sita ei itse huomaa.”
Optimistinen ajattelu
”...aika aika aika se tulee et sitd aikaa aikaaa sitd on tdytynyt | Aika
ottaa...”
”Ja ollaan silleen niin kun tosi aktiivisia..” Aktiivisuus
”...vaikka onkin valilla ollut aika vaikeetakin saada...pdatoksii | Periksi- Oma
sun muita, mut kyl ne on aina sit niin kun suttaantunut kun ei ole | antamattomuus elaméinasenne
niin kuin periks antanut.”
”... kai se on niinkun mulla on vdhan sellainen motto, ettd se
otetaan mitd annetaan ettd on turha pullikoida sitd vastaan mita
sa et voi muuttaa, ettd et tekee sen mitd sa pystyt ja sitten vaan
hyviaksyt sen et asiat on millaisii ne on.” Asioiden jarjestdy-
"Mut ettd niin kun kun ethan sa oikaastaan siind et sa voi tehda tyminen
siitd sen kamalampaa kun tai ei siitd kannata tehdd sen kama-
lampaa.” Hyvaksyttdvd  tosia-asiat
sellaisinaan

"Niin et silld menndan mita on, silldhdn se on niin kun parjatta-

»”

va.

”Se oli pakko. Ei ollut vaihtoehtoja. Ei en ma ainakaan keksinyt

mitdan vaihtoehtoja.”

Pakko on ollut parjata




