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Aarimmainen vaatimusten valttely (PDA) on piirteiden kokonaisuus, jossa henkild
tekee kaikkensa valttaakseen haneen kohdistuvia vaatimuksia milla tahansa kei-
nolla. Tutkimustiedon puutteen vuoksi PDA:ta ei ole kansainvalisessa tautiluoki-
tuksessa maaritelty kuuluvaksi autismikirjoon, vaikka autismijarjestot katsovat
sen kuuluvaksi autismikirjon alle. PDA-piirteita on paaosin tutkittu lapsilla perus-
tuen vanhempien nakemyksiin. Aikuisilla PDA:n ilmenemista on tutkittu hyvin va-
han.

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli selvittaa aikuisten PDA piirteisten henkildiden
jokapaivaisessa elamassa kohtaamia haasteita seka keinoja heidan toimintaky-
kynsa tukemiseksi. Opinnaytetydn yhteistydkumppani oli Autismiliitto. Opinnay-
tetyoni tuloksista kirjoitin artikkelin liiton julkaisemaan Autismi-lehteen. Tavoit-
teena oli keskustelun avaus ammattilaisten piireissa PDA:sta.

Opinnaytetyoni on laadullinen tutkimus ja toteutin tiedonhankinnan anonyymina
verkkokyselyna. Kyselyyn pyysin vastauksia seka vaatimuksia valttelevilta aikui-
silta itseltdan seka aikuisten omaisilta. Linkki kyselyyn julkaistiin Autismiliiton
verkkosivuilla syksylla 2022. Toisena aineistona minulla oli PDA by PDAers kir-
jaa, johon on koottu keskusteluja PDA piirteisten aikuisten verkkovertaisryh-
masta.

Tulosten mukaan aarimmaisesti vaatimuksia valtteleville aikuisille kaikki pakolli-
selta tuntuvat vaatimukset aiheuttavat haasteita. Tyonteko, opiskelu ja paivittain
itsesta tai perheesta huolehtiminen on haastavaa. Vaatimusten valttely nakyy ah-
distuksena, valttelyna, raivostumisena ja sulkeutumisella. Vaatimusten aiheutta-
man ahdistuksen hallintaan voi liittya paihteiden kayttdoa. Toimintakykya tukevia
keinoja ovat vaatimuksen muokkaaminen, selkeat aikataulut, kannustava vuoro-
vaikutus, perustelut ja ohjauksen selkeys, roolin esittaminen, Itsetuntemuksen
kehittdminen, terapia ja laakehoito.

Lisaa tutkimuksia PDA:sta tarvitaan, jotta voidaan tunnistaa tuen tarve seka so-
pivat kuntoutus ja tukimuodot. PDA piirteiden erottaminen muista valttelykayttay-
tymista aiheuttavista tekijoista on myos tarkeaa.
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Pathological or Extreme Demand Avoidance (PDA) is a behavior profile of ob-
sessive avoidance to everyday demands. PDA is not considered to be part of

autism spectrum disorder (ASD) in the International Classification of Diseases
due the lack of evidence. However, autism organizations consider PDA to part
of the ASD.

The aim of my thesis was to explore the challenges faced by adults with PDA and
ways to support their functional capacity. The partner of the thesis was Au-
tismiliitto.

The data were collected by online survey for demand avoiding adults and rela-
tives. Another source of data was the book “PDA by PDAers”. The data were
analysed through qualitative content analysis.

The results show that any seemingly mandatory demands are a challenge for a
PDA adult. Working, studying, and taking care of themselves is challenging. De-
mand avoidance manifests as anxiety, avoidance, anger, and withdrawal. Sub-
stance abuse may be involved in managing anxiety caused by demands. Coping
skills include modification of demands, clear schedules, supportive interactions,
clarity of reasoning and guidance, roleplay, self-awareness, therapy and medica-
tion.

More research on PDA is needed to identify the need for support and appropriate
rehabilitation. Distinguishing PDA traits from other factors causing avoidance be-
havior is necessary.

Key words: pathological demand avoidance, autism spectrum disorder, functional

ability, support
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1 JOHDANTO

Olen tyOdskennellyt autismikirjon henkildiden kanssa erittain vaativan tuen asu-
misyksikoissa seka laitoskuntoutuksessa. Tyossani olen tavannut asiakkaita,
jotka tuntuvat vastustavan jokapaivaisiakin vaatimuksia, vaikka ne olisivat toimin-
toja, joista he jopa pitavat. Heidan ohjaamisessaan on tuntunut toimivan huonosti
autismikuntoutuksen perinteisen menetelmat. Kuulin ensimmaisia kertoja aarim-
maisesta tai patologisesta vaatimusten valttelysta eli PDA:sta asiakkaani omai-
silta ja asiakkailta itseltaan. Luin lisaa aiheesta ensimmaiseksi Autismiliiton si-
vuilta. Aloitettuani ylemman ammattikorkeatutkinnon opinnot tammikuussa 2022,
tuntui PDA sopivalta aiheelta opinnaytetyohon. Otin yhteytta Autismiliittoon hel-
mikuussa 2022.

PDA on piirteiden kokonaisuus, jossa henkild tekee kaikkensa valttaakseen mui-
den ihmisten tai ympariston vaatimuksia (Newson ym. 2003). Talla hetkella on
lOoydettavissa muutamia tutkimuksia, joissa PDA-piirteita on maaritelty seka py-
ritty l0ytamaan mittareita niiden erottamiseksi muista autismikirjon hairidista.
Suurin osa tutkimuksista keskittyy omaisten kuvauksiin lapsista ja nuorista (Kil-
dahl ym. 2021, 2162).

Tammikuussa 2023 julkaistussa autismikirjon Kaypa Hoito — suosituksessa mai-
nitaan PDA, mutta sille ei ole omia diagnostisia kriteereita vahaisen tiedon vuoksi.
Erityispiirteiden tunnistaminen on kuitenkin tarkeaa yksildllisen tuen muotoile-
miseksi. Tahan mennessa tehdyissa tutkimuksissa on keskitytty kuvailemaan
PDA-piirteisten henkildiden kayttaytymismalleja, mutta sivuun on jaanyt niiden

keinojen tarkastelu, mitka voisivat tukea PDA-piirteisen henkilon toimintakykya.

Opinnaytetyoni tavoitteena on lisata ymmarrysta PDA:sta ja sen tarkoituksena on
tuoda esiin PDA-piirteisten aikuisten itsensa seka heidan laheistensa kayttamia

keinoja jokapaivaisessa elamassa toimimisessa.



2 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TEORIAPERUSTA

2.1 Autismikirjon hairio

Autismikirjon Kaypa Hoito -suositus julkaistiin tammikuussa 2023. Se pohjautuu
ICD-11 tautiluokitukseen, vaikka ICD-11 tautiluokitusta ei ole vield suomennettu.
Autismikirjon hairido on diagnostinen nimike useille aiemmin erillisina luokitelluille
autismiskirjon muodoille. Autismikirjon hairio on kattotermi, jonka alle kuuluu
aiemmissa tautiluokituksissa olleet lapsuusian autismi, epatyypillinen autismi, As-
pergerin oireyhtyma, muu tai maarittamaton lapsuusian laaja-alainen kehityshai-
rio. Aiemmista tautiluokituksista poiketen Rett:n oireyhtyma ei enaa kuulu autis-

mikirjon diagnoosin alle. (Autismikirjon hairid: Kaypa Hoito — suositus 2023).

Autismikirjon hairion esiintyvyys vaestossa on n. 1%. Autismikirjon hairid on mo-
nitekijainen keskushermoston kehityksellinen hairié. Siihen vaikuttavat seka pe-
rima ja ulkoiset ymparistotekijat epigeneettisten mekanismien valityksella. Autis-
mikirjon hairion syntyyn voivat myotavaikuttaa lukuisat erilaiset periman muutok-
set. Raskauteen, synnytykseen ja vastasyntyneisyyskauteen liittyvien tekijoiden
on todettu lisdavan autismikirjon hairion riskid. Keskosilla autismikirjon esiinty-
vyys on 6-7%. Raskauden aikana seka sitéd ennen kaytetyn foolihappo- ja D-vita-
miinilisdn on todettu vahentavan riskia. Aidin raskauden aikana kayttaman val-
proaattilaakitys sen sijaan lisda riskia. Autismikirjon hairid todetaan useammin
pojilla kuin tytoilla. Rokotteilla ei ole todettu olevan yhteytta autismikirjon hairion
syntyyn. Maahanmuuttajien lapsilla autismikirjon hairiota todetaan kantavaestoa
enemman. Maailman laajuisesti n.33% autismikirjon diagnoosin saaneista henki-
I6ista on alyllisesti kehitysvammaisia. Autismikirjon hairion diagnoosin saaneilla
todetaan usein myos psykiatrinen tai neuropsykiatrinen hairié. (Autismikirjon hai-

ri6. Kédypa Hoito — suositus 2023.)

Autisminkirjoissa on tyypillista vuorovaikutuksen ja kommunikaatiotapojen poik-
keavuus seka joustamattomat, rajoittuneet ja kaavamaiset kaytdsmallit. Oireiden

iimeneminen on yksildllista seka vaihtelevaa. (Autismikirjon hairié. Kaypa hoito —



suositus 2023; Socada 2020; Raaska & Vanhala 2020.) ICD-11 luokituksen mu-
kaisesti autismikirjon hairid voidaan diagnosoida, kun havaitaan poikkeavaa tai
viivastynytta kehitysta puheen ymmartamisessa tai tuottamisessa, kiintymyssuh-
teiden tai sosiaalisen vuorovaikutuksen kehittymisessa, toiminnallisessa tai ver-
tauskuvallisessa leikissa taikka rajoittuneita ja kaavamaisia kaytostapoja. Useim-
miten autismikirjon hairid ilmenee jo varhaislapsuudessa, vaikka diagnoosi saa-
tetaankin asettaa vasta myohemmin. (Autismikirjon hairid. Kaypa Hoito — suosi-
tus 2023.)

2.2 Autismikuntoutus

Autismikuntoutus tahtaa autismikirjon henkilon toimintakyvyn tukemiseen hanen
omassa arkiymparistossaan seka yhteiskunnassa. Perinteisen autismikuntoutuk-
sen menetelmat rakentuvat toimintaympariston selkeyttamiselle. Selkea paivajar-
jestys ja yksiselitteinen ohjaus seka aistisaatelya tukeva ymparistd on kuntoutuk-
sen toteutuksessa tarkeaa. Autismikirjon oireiden ilmeneminen on vaihtelevaa ja
siten myos kuntoutusmenetelmat yksildllisia. (Socada 2020; lkonen ym. 2015, 6.;
Autismikirjon hairio: Kaypa Hoito -suositus 2023.) Autismikirjon hairiota itsessaan
ei voida parantaa, mutta liitannaisoireiden hallintaan on tarkeaa l6ytaa sopiva
laakitys tai ladkkeettomat keinot (Socada 2020). Autismikuntoutus on moniam-
matillista yhteistyota ja tulee raataloida jokaiselle autismikirjon henkildlle yksilolli-
sesti (Socada 2020; Tietoa tuesta, palveluista ja kuntoutuksesta 2022; Autismi-

Kirjon hairio: Kaypa Hoito 2023).

Autismikuntoutuksen perinteisia menetelmia ovat strukturointi, selkea ja johdon-
mukainen kommunikointi seka ympariston jarjestaminen aistisaatelya tukien. Au-
tismikirjon henkilda tukee ajan kulun hahmottaminen esimerkiksi kuvilla rakenne-
tulla struktuurilla, ja struktuurin toistuminen samanlaisena paivittain. Osa autismi-
kirjon henkildista sietda pienia muutoksia paivaansa, mutta useimmiten kaava-
maisesti toistuva paivankulku helpottaa jokapaivaisessa elamassa toimimista.
Autismikirjon henkilot hyotyvat yleensa selkeasta ja johdonmukaisesta kommuni-
kaatiosta. Kommunikoinnin tukena voidaan kayttaa myos kuvakortteja tai viitto-
mia. (Tukikeinot 2022; Socada 2020; Ikonen ym. 2015, 9-15, 19-25.)



Aikuisten autismikirjon henkildiden kuntoutuksesta on nayttoon perustuvaa tietoa
vahan. Todennakdisesti aikuisia autismikirjon henkilita auttavat yhta lailla struk-
tuurit, rutiinit, ennakointi ja selkeys. Lapsena aloitettujen tukitoimien tulisi jatkua
myos aikuisuudessa. MyOs aikuisten kuntoutuksessa on tarkeaa huomioida ym-
pariston aistiarsykkeet sekd mukauttaa kommunikaatiotapoja ja sosiaalisia koh-
taamisia tarpeen mukaan aikuisen arkiymparistossa: kotona, opiskelu — ja tyo-
paikoilla. Jokapaivaisessa elamassa tulee huomioida riittava palautuminen suh-
teessa kuormittuneisuuteen. Kuormitusta voivat aiheuttaa esimerkiksi sosiaaliset
ja nopeasti vaihtuvat tilanteet, rutiinien muutokset ja liialliset aistiarsykkeet. (Ku-

janpaa & Koskentausta 2023.)

2.3 Mita PDA on?

PDA tarkoittaa pakonomaista tai aarimmaista vaatimusten valttelya. Iso-Britan-
nian National Autistic Society maarittelee PDA:n kayttaytymisprofiiliksi, joka kuu-
luu autismikirjon alle. Vahaisen tutkimustiedon vuoksi PDA:ta ei ole kuitenkaan
kansainvalisessa tautiluokituksessa otettu mukaan autismikirjoon. Sille ei siis ole
olemassa diagnostisia kriteereja. (Patologinen vaatimusten valttely...2023.) Au-
tismiliitto pitaa PDA:ta monimutkaisena, haastavana ja vaarinymmarrettyna au-

tismikirjon alatyyppina (PDA/EDA — Adrimmainen vaatimusten valttely 2023).

Ensimmaisena PDA:ta kuvasi Elisabeth Newson 1980-luvulla lapsilla, joilla oli
laaja-alainen lapsuuden kehityshairio tai epatyypillinen autismi -diagnoosi. 2003
julkaistussa artikkelissa Newson ym. maarittelevat PDA piirteita perustuen 150
lapsen tutkimukseen ja seurantaan. Heista 18:sta seurattiin my6s varhaiseen ai-
kuisikdan perustuen vanhempien kuvaukseen. (Newson ym. 2003, 595-596.)
Newsonin maaritelma on ollut perustana myés myohemmin tehdyille PDA tutki-
muksille. Suurin osa tutkimuksista ja PDA piirteiden kuvauksista on keskittynyt
lapsuusikaan (Kildahl ym. 2021, 2162).

Alkuperaiskuvauksen mukaan PDA-piirteisten lasten vahva omaehtoisuus ja vaa-
timusten vastustelu alkaa jo varhaislapsuudessa. Kasvaessaan lapset kehittavat
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sosiaalisesti manipuloivia strategioita kiertddkseen vaatimuksia. Lapset saattavat
vaikuttaa ulospain sosiaalisemmilta kuin autismikirjon lapset yleensa, mutta hei-
dan sosiaalisuutensa on vain pinnallista. Sosiaalisissa suhteissa heidan tunneti-
lansa ja kayttaytymisensa saattaa vaihdella aarilaidasta toiseen: he voivat kiu-
sata tai olla voimakkaasti ihastuneita. Lapset voivat olla vakivaltaisia, nauraa
sopimattomalla hetkella ja he voivat vaikuttaa pikkuvanhoilta. Lapsilla voi olla voi-
makasta mielialan vaihtelua ja impulsiivisuutta, seka tarvetta kontrolloida ympa-
ristdaan. Lapset pitavat roolileikeista ja teeskentelysta. Epasuora ohjaus saattaa
auttaa heita. (Newson ym. 2003, 596-598).

Nailla lapsilla voi olla my0s lievia neurologisia oireita, kuten kdmpelyytta. Lasten
kielenkehitys saattaa aluksi olla viivastynytta, mutta he saavuttavat nopeasti ika-
tasonsa. Puhetapa saattaa kuitenkin olla outo, kysymyksia toistava tai muita mat-
kiva. Toisinaan puhe ja ilmeet voivat ilmentaa paniikkia. Pakonomaista vaatimus-
ten valttoa saattaa esiintyd esimerkiksi koulutehtavien teossa. (Newson ym.
2003, 597-598).

Yksi patologisen vaatimusten valttamisen ominaispiirteista on kyvyttomyys tun-
nistaa ja kunnioittaa sosiaalista hierarkiaa, johon liittyen henkildiden kayttaytymi-
nen saatetaan helposti diagnosoida uhmakkuudeksi. Palvelujarjestelmassa on
usein neuvottu olemaan joustamattomia ja vaativia taman kaltaisia autismikirjon
lapsia kohtaan. Lasten vanhemmat taas ovat kokeneet taman herattavan vain
enemman vastustusta ja joustavuuden toimivan paremmin. (Patologinen vaati-

musten valttely...2023.)

PDA piirteisilla aikuisilla on havaittu samoja piirteita kuin lapsillakin. Aikuiset pyr-
kivat manipuloimaan toisia ja heilld on erilaisia strategioita vaatimusten valtta-
miseksi. Heilla pakonomainen vaatimusten valttelykayttaytyminen korostuu eri-
tyisesti erilaisten roolien nayttelemisena. Aikuisilla on myds impulsiivisuutta ja no-
peita mielialan vaihteluista. (Newson ym. 2003, 595-598.) Aikuiset saattavat olla
vakivaltaisia. Heilla on puutteita psykologisten rajojen ymmarryksessa. He voivat
nauraa toisten ahdistukselle ja heilla voi olla paheksuttavia tapoja. He tuntuvat

vaativan jatkuvaa ohjausta sekd huomiota. (O’Nions ym. 2015, 416-417.)
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PDA tyyppisen kayttaytymisen taustalla on myoés arveltu voivan olla voimakasta
ahdistusta ja vaikeuksia sietaa epavarmuutta. Autismikirjon henkildiden mielen-
terveyden ongelmat saattavat muutoinkin ilmeta epatyypillisesti ja autismikirjon
henkilon voi olla vaikea ilmaista tunteitaan. Aina ei kuitenkaan ole selvaa, joh-
tuuko PDA tyyppinen kayttaytyminen ahdistuksesta vai johtuuko ahdistus siita,
ettei PDA piirteita osata tunnistaa. (Kildahl ym. 2021, 2163.)

Osa tutkijoista on ehdottanutkin kaytettavan PDA:sta muotoa "aarimmainen vaa-
timusten valttely”. Tassa taustalla on ajatus siita, etta henkildlle itselleen aarim-
mainen valttelykayttaytyminen on merkityksellista eika pakonomaista. (Egan ym.
2019, 481; Gillberg 2014, 770.) Myos termia "rationaalinen vaatimusten valttely”
on ehdotettu, silla taustalla voidaan nahda autismikirjon henkilon rationaalinen
reaktio haastavissa vuorovaikutustilanteissa (Patologinen vaatimusten valttely ...
2023). PDA lyhenne tuntuu kuitenkin olevan vakiintuneempi tamanhetkisessa

keskustelussa, vaikkakin vaatimusten valttely nakyy aarimmaisina keinoina.

PDA maaritelma on herattanyt kritiikkia siksi, etta suurin osa tutkimuksista on
tehty Iso-Britanniassa ja ne perustuvat Newsonin maaritelmaan. Newsonin maa-
ritelmaa taas itsessaan on kritisoitu, silla siitd puuttuu systemaattinen kuvaus
maaritelman kehittamisesta. Tietoa muista maista ei ole riittavasti, lisaksi pitkit-
taistutkimukset aiheesta puuttuvat. Lisaksi suurimman osan tutkimuksista perus-
tuessa vanhempien kuvauksiin, riskina on, etta vanhempien aiemmat kasitykset
aiheesta ovat vaikuttaneet vanhempien vastauksiin eivatka vastaukset valtta-
matta olisi linjassa henkildidensa itsensa kokemuksiin. Siksi tutkimuksia PDA:sta
aikuisuudessa tarvitaan lisaa. (Kilhdal ym. 2021; Patologinen vaatimusten valt-
tely...2023.)

Yksildiden PDA piirteitd on pyritty havainnollistamaan tutkimustarkoituksiin kehi-
tetyilla mittareilla. EDA-Q (Adrimmainen vaatimusten valttely - kysely) luotiin mit-
taamaan vanhempien raportoimia PDA oireita lapsilla (O'Nions ym. 2014). EDA-
QA on vastaava mittari aikuisten itse raportoimille oireille (Egan ym. 2019). EDA-
Q on avoimesti saatavilla ja O’Nions ym. myds toivovat mittarin laajempaa kayt-

t6a tutkimustarkoituksiin ja kdantamista eri kielille (O'Nions n.d).
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2.4 PDA Society ja PANDA-malli

PDA Society on englantilainen yleishyddyllinen yhdistys, jonka tarkoitus on jakaa
tietoa ja tukea PDA:sta seka jarjestaa koulutuksia. Sen ovat perustaneet PDA-
piirteisten lasten vanhemmat vuonna 1997. Nykyaan PDA Society jakaa tietoa
seka tukea niin lasten vanhemmille kuin PDA-piirteisille aikuisillekin ja heidan Ia-
heisiilleen. (About the PDA Society n.d.) PDA Society on julkaissut PANDA —
mallin, jossa PDA piirteisen henkilon tarvitsemaa tukea on kuvattu (PDA Panda

— our ambassador n.d.). PANDA-malli on suomennettuna taulukossa 1.

TAULUKKO 1. PDA Society — PANDA malli PDA-piirteisen henkildon ohjaukseen.

P (Pick battles — valitse taistelusi) minimoi saantoja, perustele, anna val-

taa ja vaikuttamismahdollisuuksia, hy-

vaksy se, etta kaikkea ei saa tehdyksi

A (Anxiety - ahdistus) vahenna epavarmuutta, huomioi ah-
distus, ennakoi, suhtautu aarimmaisiin
vaatimusten valttokeinoihin kuin pa-
niikkikohtauksiin

N (Negotiation & Collaboration — ole rauhallinen, reilu ja luotettava,
huomiointi ja yhteistyd) neuvottele ja tee yhteistyota

D (Disguise & Manage Demands - kayta epasuoraa ohjausta, huomioi

muokkaa ja hallitse vaatimuksia) vaatimuksen aiheuttama kuormitus ja

muokkaa vaatimuksia tarpeen mu-

kaan, tee asioita yhdessa

A (Adaptation — sopeutuminen) anna aikaa, kayta huumoria ja rooli-
leikkeja, ole joustava, anna jotain vas-

tineeksi
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2.5 PDA piirteisten aikuisten omia kokemuksia PDA:sta

PDA piirteita on tutkittu aikuisilla hyvin vahan. PDA piirteiset aikuiset ovat kuiten-
kin itse kokeneet tarpeelliseksi tuottaa tietoa PDA:sta. Tama kertoo siita, etta ni-

menomaan aikuisia koskevalle PDA tutkimukselle on suuri tarve.

Aikuisena autismikirjon diagnoosin saanut Sally Cat on koonnut PDA piirteisten
aikuisten omia kokemuksia kirjaksi. Kirja pohjautuu Facebookin aikuisten PDA-
vertaisrynman "the Adult PDA Support Group” jasenten omiin kokemuksiin. Kir-
jaan on koottu aineistoa yli 70 henkilon keskusteluista. Sally kokosi kirjan Face-
book-ryhmassa esittamiinsa avoimiin kysymyksiin saamistaan vastauksista, seka
ryhmanjasenen Riko Ruykin blogiteksteistd. Cat kysyi ryhmalaisiltd muun mu-
assa millaisissa tilanteissa he valttavat vaatimuksia, miten he valttavat vaatimuk-
sia ja millaisia selviytymisstrategioita heilld on jokapaivaisessa elamassa seka
millaisia vinkkeja he antaisivat PDA lapsen vanhemmalle. (Cat 2018; Woods
2018.)

Kirja ei tayta akateemisen tutkimuksen vaatimuksia, mutta se on alun perinkin
tarkoitettu helppolukuseksi jokaiselle PDA:sta kiinnostuneelle. Kirjan aineisto
koostuu PDA diagnoosin saaneiden, itse PDA henkiloksi itsensa kokevien seka
PDA piirteisista henkiloista huolehtivien nakemyksista. Kirjaan on tallennettu Fa-
cebook-keskusteluita sellaisenaan. Kirja itsessaan ei ole tieteellinen julkaisu,
mutta julkisena teoksena se voi kuitenkin olla arvokas aineisto kehitysvamma-,
autismikirjo- ja PDA-tutkimuksissa. (Woods 2018.)
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3 AUTISMILIITTO

Autismiliitto on valtakunnallinen usean eri jasenjarjeston liitto. Sen tarkoitus on
edistaa autismikirjon henkildiden ja heidan laheistensa yhdenvertaisuuden, vai-
kutusmahdollisuuksien ja hyvan elaman toteutumista. Autismiliitto levittaa autis-
mitietoutta seka pyrkii vaikuttamaan paatdksen tekoon, tarjoaa neuvontaa, oh-
jausta ja koulutusta seka vertaistoimintaa. Autismiliitto julkaisee Autismi-lehte3,
jota lukevat seka alan ammattilaiset, etta autismikirjon henkilot ja heidan lahei-
sensa. (Autismiliitto 2022.)

Autismiliiton suunnittelija Elina Havukainen nosti ensimmaisena PDA:n suoma-
laiseen keskusteluun Autismiliiton artikkelissa "Oletko koskaan tavannut henki-
|64, jolla on PDA?” (Havukainen 2021). Autismiliiton talvipaivilla 2022 PDA oli
myo0s esilla. Kevaalla 2023 Autismiliitto jarjestaa webinaarin PDA:sta. Siksi Au-
tismiliitto oli luonteva kumppani PDA:ta kasittelevaan opinnaytetyohon. Otin yh-
teytta Autismiliittoon helmikuussa 2022. Kavimme keskustelua yhteyshenkiloni
kanssa sahkopostitse seka Teams:lla yhteisista lahtokohdista opinnaytetyon
suunnittelulle. Keskustelimme opinnaytetyon tarkoituksesta ja tavoitteesta seka

sopivan tutkimusmenetelman valinnasta.
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tavoitteena oli saada PDA piirteisten aikuisten ja myos heidan
omaisensa aani kuuluviin, jotta ammattilaiset ymmartaisivat paremmin PDA piir-
teisten aikuisten jokapaivaisessa elamassa kohtaamia haasteita. Opinnaytetyon
tavoitteena on olla keskustelun avaus ammattilaisten piireissa PDA:sta ja herat-
taa kriittista keskustelua kaytetyistd autismikuntoutusmenetelmista sellaisten

henkiloiden kohdalla, jotka tuntuvat vastustavan vaatimuksia.

Tarkoitus oli kartoittaa niita keinoja, jotka omaisten ja PDA- piirteisten aikuisten
henkildiden itsensa mielesta tukevat toimintakykya jokapaivaisessa elamassa.
PDA on viela uusi ja ammattilaisten maailmassa valitettavasti vieroksuttukin aihe,
tassa kohtaa ei siksi viela ollut ajankohtaista alkaa laatia suomenkielista opasta
PDA piirteisen asiakkaan ohjaukseen. Tarkoituksena on kuitenkin kirjoittaa artik-

keli opinnaytetyoni tuloksista Autismi-lehteen kirjoitusohjeiden mukaisesti (liite 1).

Tutkimuskysymykset olivat:

1. Mitd haasteita PDA piirteiset aikuiset kohtaavat jokapaivaisessa elamassa?
1.1. Mita haasteita PDA piirteiset aikuiset tunnistavat omassa elamassaan?
1.2.Mita haasteita PDA piirteisten aikuisten omaiset tunnistavat laheistensa

elamassa?

2. Mitka keinot auttavat PDA piirteisia aikuisia jokapaivaisessa elamassa toimi-
misessa?
2.1. Mitka keinot auttavat PDA piirteisia aikuisia heidan mielestaan jokapai-
vaisessa elamassa toimimisessa?
2.2. Mitka keinot auttavat PDA piirteisia aikuisia jokapaivaisessa elamassa toi-

mimisessa heidan omaistensa mukaan?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Aineistonkeruumenetelma

Tutkimukseni toteutin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Laadullisen
tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla tutkittavaa asiaa. Laadullinen tutkimus so-
veltuu tutkimusotteeksi silloin, kun on kyse yksittaisten ihmisten asioille antamista
merkityksista ja halutaan tutkia ilmiota mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Laa-
dullisen tutkimuksen Iahtokohtana on, etta halutaan kuvata tilanteita, joita ei voida
jarjestaa kontrolloiduksi kokeiksi eika tutkimuksessa voida etukateen asettaa hy-
poteeseja. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan ymmartamaan toimintaa, tie-
donantajina on henkildita, joilla on kokemusta tai tietoa asiasta mahdollisimman
paljon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152; Metsamuuronen 2008, 13;
Tuomi ja Sarajarvi 2002, 87-88.)

Aineistonkeruumenetelmaksi valitsin avoimen kyselyn. Koska tutkin vaatimuksia
vastustavien henkildiden nakokulmia, kysely tuntui luontevalta tutkimusmenetel-
malta, silla vastaajat saattavat kokea sen vahemman painostavana kuin kasvok-

kain tai tietokoneen valityksella tapahtuvan haastattelun.

Kyselya voidaan kayttaa laadullisessa tutkimuksessa silloin kuin vastausvaihto-
ehdot eivat ole ennalta maariteltyja. Kysely poikkeaa haastattelusta siina, etta
tiedonantajat antavat vastauksensa kirjallisesti. Tama edellyttaa vastaaijilta luku-
ja kirjoitustaitoa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 74-76.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruun maara ei ole rajattua, aineistoa
voidaan kerata, kunnes tutkimusta jatkamalla ei enaa saada lisaa vastauksia tut-
kimuskysymyksiin eli aineisto alkaa saturoitua. Opinnaytetydn tarkoituksena on
myQds osoittaa omaa oppineisuutta aiheesta, jolloin aineiston maara ei ole merki-
tyksellinen ja aineiston maaraa voidaan rajata esimerkiksi aikataulullisista syista.
(Tuomi ja Sarajarvi 2002, 87-89.)
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5.2 Aineiston keruun toteutus

Kyselyssa oli taustakysymyksia, jotta ihmisten itsensa kuvaamia kasityksia
PDA:sta voidaan verrata kirjallisuudessa maariteltyyn kuvaukseen. Taustakysy-
mykset perustuvat EDA-Q ja EDA-QA kyselyihin (O’Nions ym. 2014, Egan ym.
2019). Taustakysymyksissa pyrin kartoittamaan vastaajan taustaa sen verran,
ettd minulle muodostui ymmarrys siita, valtteleeko vastaaja vaatimuksia ja onko
PDA-tyyppinen vaatimusten valttaminen hanelle pysyva kayttaytymismalli. Ky-
sely ei ole diagnostinen valine, joten vastaajien oma kokemus oli tassa tutkimuk-
sessa merkityksellisinta. EDA-Q/EDA-QA kyselyn toteuttaminen kokonaisuudes-
saan ei olisi ollut oman opinnaytetyoni kannalta tarpeellista, joten kysymyksista
poimin vain osan, ja vastausvaihtoehtoja oli vain kaksi. Taustakysymyksissa py-

rin valttamaan valttelystrategioista kysyvia kysymyksia.

Taustakysymysten jalkeen kyselyssa oli laajempia opinnaytetydni kannalta mer-
kityksellisempia kysymyksia. Naihin vastaamalla, vastaajilla oli vapaa mahdolli-
suus kuvailla omaa arkeaan ja kohtaamiaan haasteita seka niita keinoja, jotka
tekevat heidan jokapaivaisesta elamastaan sujuvampaa ja joita he toivoisivat
toisten ihmisten, laheistensa ja ammattilaisten, ymmartavan. Samat kysymykset
osoitin myds omaisille. Varsinaiset kysymykset mukailevat soveltuvien osin myds
Sally Cat:n kysymyksia (Cat 2018).

Tiedote (lite 2) opinnaytetyOsta julkaistiin Autismi-lehdessa 19.9 ja ajankohtaista
palstalla Autismiliiton nettisivuilla 21.9.2022. Loin kyselyn Office Forms:lla ja
linkki kyselyyn julkaistiin tiedotteiden yhteydessa. Autismiliitto jakoi linkkia myos

Facebookin vertaisryhmiin. Kyselyn kysymykset ovat liitteessa 3.

Koska linkki oli avoimella nettisivulla ja sita jaettiin myos vertaisryhmiin, en voinut
olettaa ennakolta montako henkiloa kyselyyn vastaa. Linkki oli auki 7.12.2022 klo
17 saakka. Jo marraskuussa 2022 vastaukset alkoivat saturoitua eli uudet vas-
taukset eivat enaa tuoneet uutta informaatiota aiheeseen, mutta pidin linkkia kui-
tenkin auki viela kaksi viikkoa kauemmin. Vastauksia tuli talldin enda harvaksel-
taan, joten yksittaiset vastaukset eivat olisi enaa todennakdisesti tuoneet lisaar-

voa aineistoon.
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Silta osin kuin Sally Catin keradma aineisto on sovellettavissa, kerasin vastauksia
esittamiini kysymyksiin myos Sally Cat:n tallentamista keskusteluista seka Riko
Ryukin blogiteksteista. Sally Cat:n aineisto on julkinen teos, ja se on myos tarkoi-
tettu lahteeksi sen lukijoille (Cat 2018, 12; Woods 2018).

5.3 Eettisyys ja luotettavuus

Laadin kyselyn Tampereen ammattikorkeakoulun salasanoin suojatulla Office
Forms- ohjelmalla. Kyselyn kysymykset ovat liitteessa 3. Lahetin kyselyn testi-
vastaajille ennen sen julkaisemista. Lahetin kyselin linkin Autismiliiton yhteistyo-
kumppanille, opinnaytetydn opponoijalle ja opinnaytetyon vertaisopiskelijaryh-
malle, opinnaytetydn ohjaajalle, seka ulkopuoliselle tuttavalleni. Samaani palaut-
teen perusteella muotoilin tdssa vaiheessa viela kyselyn rakennetta ja joitakin

sanamuotoja.

Tutkimuskysymyksen linkki oli avoinna Autismiliiton sivuilla. Kyselyssa ei keratty
vastaajien henkilotietoja, joten minulle opinnaytetyon tekijana ei missaan vai-
heessa paljastunut vastaajien henkilokohtaisia tietoja. Talla tavoin sailyi vastaa-
jien anonyymius jo aineiston keruuvaiheessa. Kyselyn vastaukset olivat saatavilla
vain minulle ja tarvittaessa opinnaytetyota ohjaavalle opettajalleni. Kyselyn tulok-
siin paasy oli suojattu Tampereen ammattikorkeakoulun salasanoin. Opinnayte-

tydn valmistettua kyselyn vastaukset havitettiin.

Sally Cat:n kerdama aineisto on julkaistu kirjana ja on kaikkien saatavilla. Kirja
sisaltaa Facebook-keskusteluita. Facebook-keskustelut sellaisenaan ovat sosi-
aalisesta mediasta saatua tutkimusaineistoa, johon tutkija ei yleensa omalla toi-
minnallaan vaikuta. Verkkolahteita kaytettaessa tutkittavilla on Iahtdkohtaisesti
oikeus kuitenkin tietda olevansa tutkimuksen kohteena (Laaksonen n.d). Sally
Cat on itse osallistunut Facebook-keskusteluun ja hanenkin kommenttinsa ovat
osa kirjaan tallennettua aineistoa. Keskustelun avauksissa Facebook-ryhmassa
Sally Cat on tiedottanut keskusteluun osallistujia, etta vastauksia kerataan kirjaa

varten. (Cat 2018, 9-12) Sally Cat:n kirja ei kuitenkaan ole itsessaan verkkolahde
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vaan painettu teos. Kirjaan keratyt keskustelut sopivat siis myds oman tyoni ai-

neistoksi.

5.4 Aineiston karsinta

Suljettuani kyselyn 7.12.2022 vastauksia oli kertynyt 65. Keskimaarainen vas-
tausaika oli 30minuuttia. Kaytin Office Forms:n tulosraportteja seka Excel-taulu-

koita tulosten karsinnassa. Karsin tuloksia taustakysymysten perustella.

Yksi vastaajista oli kertonut vastaavansa omasta puolestaan, mutta oli vastannut
myos omaisille suunnattuihin kysymyksiin. Hanen osaltaan huomioin vain hanta
itseaan koskeneet vastaukset. Kaksi vastaajista, jotka kertoivat olevansa omai-
sia, olivat vastanneet myods henkildd itseaan koskeviin kysymyksiin. Toinen
heista pyysi vastauksiensa siirtoa omaisen kysymyksen alle ja toisen kohdalla
huomioin vain omaisten kysymyksiin annetut vastaukset.

Seuraavaksi karsin pois kysymyksiin 2,4 ja 5 "ei” vastanneet. Kysymykset ovat
litteessa 3. PDA on kuvattu kirjallisuudessa lapsuudessa alkavana kayttaytymis-
mallina, joten jos vastaaja ei kokenut itsensa tai omaisensa vastustaneen vaati-
muksia lapsesta saakka, valttelykayttaytymisen takana on todennakoisesti jokin

muu syy kuin PDA. (Kuvio 1)

@ «yliE olen 55

En cle 10
®

KUVIO 1. Vaatimuksia valtteleva kayttaytyminen alkanut lapsuudessa. Vastauk-
set kysymykseen 2.

PDA piirteissa on my0s olennaista aarimmainen, jopa pakonomainen vaatimus-
ten valttely ja vaatimusten kokeminen hyvin vaikeina. Lahes kaikki kyselyyni vas-
tanneet kokivat vaatimukset vaikeiksi, stressaaviksi tai ahdistaviksi (kuvio 2).
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Vain neljannes vastaajista vastasi kieltavasti kysymykseen, jossa kysyttiin vas-

tustavatko he vaatimuksia jopa pakonomaisesti (kuvio 3).

® iz &3

® &= 2

KUVIO 2. Vaatimusten kokeminen vaikeaksi, stressaavaksi tai ahdistavaksi. Vas-

taukset kysymykseen 4.

® «u 48

® e 17

KUVIO 3. Vaatimusten vastustaminen jopa pakonomaisesti. Vastaukset kysy-

mykseen 5.

Huomionarvoista oli vastauksien yhtenevaisyys myos mielialanvaihtelun seka
paineen alla romahtamisen kohdalla, toisaalta halu hallita muiden tekemisia tai
roolileikeista pitaminen nayttaytyivat vain noin puolella taustakysymyksiin vastan-
neista. Naiden kysymysten perusteella en kuitenkaan karsinut vastauksia pois.

Karsinnan jalkeen jaljelle jai 45 vastaajan vastaukset. Jaljelle jadnesta aineistosta
oli omasta puolestaan vastanneiden vastauksia 34 ja omaisen puolesta vastan-

neiden vastauksia 11.
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5.5 Aineiston analyysi

Kyselylla keratyn aineiston seka soveltuvin osin Cat:n koostamat Facebook kes-
kustelut analysoin aineistolahtoisella sisallonanalyysilla. Aineistolahtoisen sisal-
I6nanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, jossa aineisto ensin pelkistetaan, sitten
ryhmitelldan ja lopuksi luodaan teoreettisia kasitteita aineiston pohjalta. (Tuomi
ja Sarajarvi 2002, 111.)

Pelkistysvaiheessa aineistosta karsitaan epaolennainen pois tai aineisto tiiviste-
taan. Kyselyyn saatuja vastauksia kasitelldan opinnaytetyon tutkimuskysymysten
pohjalta, pelkistettdessa aineistosta poistetaan sellaiset vastaukset, jotka eivat
selkeasti vastaa tutkimuskysymykseen. Taman jalkeen aineistosta etsitaan sa-
mankaltaisia vastauksia ja ryhmitellaan niita luokiksi. Aineisto tiivistyy talloin en-
tisestaan, kun samaa tarkoittavat asiat muodostavatkin yhden kasitteellisen luo-
kan. Lopuksi nain saaduista luokista nostetaan esiin tutkimuskysymyksen kan-

nalta olennainen tieto. (Tuomi ja Sarajarvi 2002, 114.)

Kyselyn aineistoa kavin lapi pitden rinnakkain jatkuvasti Office Forms:n valmiiksi
luomaa Excel taulukkoa alkuperaisilmauksista seka taulukkoa, johon nama alku-
peraisilmaukset olin pelkistanyt ja pilkkonut seka ryhmitellyt teemoittain. Kirjoitta-
essani tekstiani merkitsin itselleni taulukoihin muistiin tahdella mita olen jo siirta-
nyt opinnaytetydhon. Cat:n kirjaa kavin puuvarien kanssa lapi varikoodaten sa-
mankaltaisia ilmaisua samalla varilla. Selaisin raporttia kirjoittaessani kirjaa jat-
kuvasti edestakaisin, varmistuakseni, ettd olen huomioinut kaikki oleelliset asiat.
Lopuksi yhdistin aineistot. Esimerkki yhdistetysta aineistotaulukosta l0ytyy liit-

teesta 4.

5.6 Tulosten raportointi

Tuloksissa olen yhdistanyt aineiston ja kirjoitan aluksi vastaajien kokemista ja
heidan omaistensa kuvaamista jokapaivaisen elaman haasteista. Taman jalkeen
kerron keinoista, joiden vastaajat olivat kokeneet omaa tai laheisensa toiminta-
kykya tukevaksi.
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Tassa opinnaytetydssani sitaatit on merkitty tunnistein:
- Omasta puolestaan vastanneet A ja vastaajan numero
- Omaisen puolesta vastannut B ja vastaajan numero

- Cat:n koostamasta aineistosta nostetut keskustelijan nimella.

Cat:n aineiston nostoissa mainitsen keskustelijan nimen, silla nimet ovat julki-

sessa aineistossa ja lahdeviittauksen mukaan I0ydettavissa.



23

6 TULOKSET

6.1 Jokapaivaisen elaman haasteet

Aarimmaisesti vaatimuksia valtteleville aikuisille kaikki pakolliselta tuntuvat vaa-
timukset aiheuttavat haasteita. Tyonteko, opiskelu ja paivittain itsesta tai per-
heesta huolehtiminen on haastavaa. Vaatimusten valttely nakyy ahdistuksena,
valttelyna, raivostumisena ja sulkeutumisella. Vaatimusten aiheuttaman ahdis-

tuksen hallintaan voi liittya paihteiden kayttoa.

6.1.1 Pakollisuus

Mika tahansa asia, joka koettiin vaatimuksena tai jollakin tavoin pakollisena ol
haastava toteuttaa. Kaikki sellaiset vaatimukset, jotka rajoittivat henkilon omaa
paatosvaltaa, herattivat vastustusta. Kokemus siita, etta valinnanvapautta ei ole,
tuntui ylitsepaasemattomalta. Omaiset kertoivat |&heistensa valttdvan kaikkea
sellaista, mita ei ole valttamatonta tehda ja kaikkea, missa laheisen olisi toivottu

nakevan vaivaa.

A43: "Kaikki, mille ei juuri silléd hetkella ole vaihtoehtoa tai asia néyt-

taytyy niin, ettei ole.”

B10: ” Kaikkea, mité ilman voisi ehké péarjatéa”

Tracy: ”I avoid things | am told to do, things | want to do, things |
dont want to do, silly things — all of the above” (Cat 2018, 37)

Toisen henkilon esittamat vaatimukset koettiin vaikeina, oli ne sitten esitetty auk-
toriteettiasemasta, samanvertaisen taholta tai omilta lapsilta. Vaatimus saattoi
olla toisen henkilon sanallisesti esittama tai yhteiselamassa koettu vaatimus. Esi-

merkiksi perhe-elamaan ja parisuhteeseen liittyvat asiat koettiin vaatimuksina.
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Lasten tarpeista huolehtiminen tai parisuhteessa kumppanin toiveet seksielaman

suhteen olivat haastavia.

A34: "Erityisesti muiden aikuisten tekemét pyynnét, ehdotukset ja
késkyt”

B45: "Voi jéattaa jopa hampaat peseméatta monta péivéaa, jos sanon

asiasta.”

DeeDee: “I can't take being told what to do” (Cat 2018, 17)

Omasta puolestaan vastanneet korostivat sanavalintoja, he kokivat hankalaksi
toteuttaa minka tahansa sellaisen vaatimuksen, jonka ilmaistiin olevan pakolli-
nen. "Pitaa”, "Taytyy” ja "On pakko” — ilmaisut olivat haastavia, vaikka kyseessa

olisi ollut jokin miellyttavakin asia.

A38: "Joskus riittéa sekin ettd ehdotetaan jotakin ja siité tulee "pakko”

Ja sité ei mitenk&éan voi tehdé ehdotuksen mukaisesti”

A7: "Kaikki missa kukaan sanoo mitd minun "pitda" tehda, vaikka se
olisikin mielekasta. "Sinun pitaéa jarjestdd myoés omaa aikaa itsellesi."

Saattaa vieda innon jérjestaa sita.”

Emily: "As soon as someone said | had to, | just couldnt!” (Cat 2018,
43)

Sally: "People tell me what they think | SHOULD do. This triggers
avoidance” (Cat 2018, 298)

Omat sisaiset vaatimuksetkin aiheuttivat haasteita. Vastaajat kuvasivat sita,
kuinka omat tuntemukset nalasta ja vessahadasta saattoivat olla vaatimuksia,
mita he yrittivat sivuuttaa ja lykata mahdollisimman pitkaan. Myds omat ajatukset

asioista, joita pitaisi tehda saattoivat estaa tekemisen.
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A38: 7 Jopa omat ajatukset voivat kdantya vaatimuksiksi, joita ei sit-

ten voi tehdéa vaikka haluaisi”

Riko: "When you're drying not to breath because it's turned into a
demand” (Cat 2018, 34)

Kokemus siita, etta jokin on odotettu tapa toimia, heratti vastustusta. Vastaajat
kertoivat, etta tilanteet, joissa koettiin ulkopain painetta toimia jollakin tietylla ta-
valla, olivat juuri niita tilanteita, joita he pyrkivat valttamaan. Yleiset kirjoittamat-
tomatkin sdannot seka normistot aiheuttivat hankaluuksia, jolleivat ne olleet vas-
taajien mielesta loogisesti perusteltuja. Jo pelkastaan sosiaalinen vuorovaikutus
odotetulla tavalla, kuten kysymyksiin ja tervehdyksiin vastaaminen ja asioiden te-

keminen yhdessa olivat vaikeita.

A23: "Koska néin nyt vaan kuuluu tehdéa -asioita.”

B9: "Kysymyksiin vastaaminen, asioista sopiminen”

Stef:” I'm fairly prompt on answering people too...” (Cat 2018, 45)

Tracy:”l don't like feeling | HAVE to say Hi.” (Cat 2018, 23)

6.1.2 Aikataulut

Asioiden tekeminen aikataulussa, erityisesti, jos aikataulu oli ulkoapain maari-
telty, korostui sekd omasta puolestaan vastanneiden, ettd omaisen asemasta
vastanneiden vastauksissa. Aikataulu itsessaan tuntui vaatimukselta tehda jota-
kin juuri tiettyna aikana tai tietyssa jarjestyksessa. Aikatauluihin liittyi usein vel-
vollisuuksia ja velvollisuus oli vaatimus. Itseohjautuvuus ja asioista paattaminen
oli vaikeaa. Jos toinen henkilo yritti Kiirehtia, se oli erityisen haastavaa. Moni vas-

taaja kuvasi lasten hoitoon liittyvia aikatauluun sidottuja velvollisuuksia, kuten
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kouluun tai paivakotiin saattamista tai vuoden aikaan sopivan vaatetuksen han-
kintaa. My0s opiskeluun ja tydntekoon liittyisi aikatauluja, rutiineja ja velvollisuuk-

sia, jotka vastaajat kokivat vaikeina.

A25:7aikataulut ja aikapaine, rutiinit ja niihin liittyvét velvollisuudet

esim. sddnnéllinen aikataulu”

B10: "Kaikki aikatauluun liittyvéat”

Silva: ”I hate having a routine imposed” (Cat 2018, 241)
Toisaalta yllattavat ja odottamattomat tilanteet olivat pahimpia. Talloin vaatimuk-
sia valttelevat henkilot eivat tienneet mita heilta odotettiin. Yllattava vaatimus toi-
mia jollakin tietylla tavalla oli erittdin kuormittavaa. Epavarmuutta oli vaikea sie-
taa.

A46: Yllattavat muutokset ovat pahasta”

Julia: "No suprises. No shocks.” (Cat 2018, 241)

6.1.3 Motivaation puute

Asiat, joille ei I0ydy omaa sisaista perustetta oli vaikeita toteuttaa. Naita saattoivat
olla asiat, jotka eivat taydellisesti kohdanneet oman sisaisen arvomaailman
kanssa tai olivat vastenmielisia ja oman mukavuusalueen ulkopuolella. Toisaalta
asiat, joihin I16ytyi omaa motivaatiota, eivat enaa tuntuneet vaatimuksilta ja silloin

niitd ei mydskaan tarvinnut valttaa.

A46: "Kaikki, joihin ei I6ydy motivaatiota”

B39: "Kaikkea misséa ei ole itselle mielenkiintoa”
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Stephen: " don’t have to go to work...I found a job I love.” (Cat 2018,
17)

Vastauksissa korostui, se, etta henkilon tulee itse ymmartaa vaatimuksen perus-
teet ja logiikka vaatimusten tai pyyntojen takana. Asiat, joiden logiikka ei avautu-
nut heille itselleen olivat vaikeita toteuttaa. Englanninkielisessa aineistossa kasi-
teltiin asiaa lakien ja sdantdjen noudattamisen nakokulmasta, naiden noudatta-
minen vastasi kaskyjen tai pyyntojen noudattamista: jos saannon perusteet ym-
marrettiin, sita noudatettiin, jos taas saanto koettiin epareiluksi tai epaloogiseksi,

sitd ei noudatettu.

AZ20: "Suorat kdskyt, jos kdskyn takana ei ole oikeasti mielesténi loo-

gista syyta.”

DeeDee: "As long as there is a valid reason and logic and | under-
stand why, then | don't have a problem” (Cat 2018, 182)

Vastaajat kokivat vaikeaksi sen, jos heita neuvottiin ja opastettiin pyytamatta.
Neuvojen mukaan toiminen tuntuisi vaatimukselta ja siksi opastusta ei haluttu.
Vaikka neuvo olisi ollut hyva, sen mukaan toimiminen olisi vaatimukseen vastaa-

mista eika sita voinut tehda.

A24: "Pyytdméttd annetut ohjeet tai opastus, minun on saatava

o

tehdé asiat omalla tavallani ja omalla "luvallani®.

Sally: 7l severely struggle if people give me advice or guidance - -

following their directions feels like demands and | just automatically

refuse” (Cat 2018, 24)

6.1.4 Kodinhoito ja itsesta huolehtiminen

Kotitdiden teko koettiin vaikeana. Ruuanlaitto, siivous, kaupassakaynti, roskien

vienti olivat kaikki asioita mita kuvasivat seka omasta puolestaan vastanneet, etta
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omaisen asemasta vastanneet. Lattialle tippuneiden tavaroiden korjaaminen
omalle paikalleen saattoi olla niin silmiinpistava vaatimus, etta siivoamiseen meni

pitka aika tai sita ei saanut kunnolla tehdyksi.

A13: "Ruuanlaitto, siivous, pyykkéys. Kaupassakéynti ja muu asioi-

den hoitaminen”

B2: siivous, vaatehuolto, ruuanlaitto, kaupassa kaynti”

SarahJ: ”I avoid washing, ironing, cleaning, cooking, feeding my fam-

ily, putting the shoppings away” (Cat 2018, 38)

A30: "Huomaan etta lattialle tippunut kaksi asiaa: toisen saatan

noukkia pois lattialta, mutta yhté aikaa en saa molempia otettua.”

Sally: "There’s things on the floor | just can’t pick up” (Cat 2018, 39)

Vastaajille oli vaikeaa jokapaivainen henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimi-
nen, kuten suihkussa tai vessassa kaynti. Myos omaiset kertoivat henkilokohtai-
sen hygienian ja itsesta huolehtimisen olevan laheisilleen vaikeita. Vaikeus lah-
tea kodin ulkopuolelle harrastamaan seka liikunta nousivat esiin omasta puolesta
vastanneiden kirjoituksista. Omaan hyvinvointiin liittyvien asioiden hoito kodin ul-
kopuolella, kuten laakarissa tai parturissa kayminen, olivat tilanteita, joita myds

omaiset kertoivat Iaheistensa pyrkivan valttamaan.

A24: "kdyda suihkussa, pestd hampaat”

A34: "pahimmillaan fyysiset tarpeet kuten vessahété”

B1: "Henkilbkohtainen hygienia, parran ajo, lakanoiden vaihto”

SarahdJ: "washing myself” (Cat 2018, 38)
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Usea vastaaja mainitsi juoksevien asioiden hoitamisen, kuten laskujen maksun,
lomakkeiden tayttdon ja asioiden hoitamiseen liittyvan viestinnan hoitamisen
haastavana. Usein naihin liittyi jokin aikataulu, kuten laskujen erapaiva tai puhe-
luihin tarve reagoida valittomasti.
A25: "Puhelut ja muut asioiden hoitamiset”
A29: “laskujen maksu”

B9: “Puhelimeen vastaaminen”

Stef: "if it requires me to fill things out and mail them, etc. ” (Cat 2018,
45)

Jo asiointi ja vapaa-ajan vietto kodin ulkopuolella oli haastavaa, silla lahteminen
itsessaan koettiin vaatimukseksi. Ystavien ja sukulaisten tapaaminen oli hanka-
laa, silla se vaati lahtemista. Omaiset kertoivat, ettd kodin ulkopuolella yhdessa

asioiden hoitaminen oli vaikeaa.

A8: "Ulos ldahteminen”

B45: "Mikdén asia ei onnistu normaalisti, esim yhteinen kauppa-

reissu. Hén jaa autoon istumaan.”

Alice: I avoid time with friends, going to the theatre, holiday and fam-

ily visits” (Cat 2018, 42)

6.1.5 Tyodelama ja opiskelu

Tybelamaan ja tyottomyyteen liittyvat haasteet korostuivat vastauksissa. Yhteis-

kunnan ja tydelaman vaatimukset koettiin ulkopain asetetuiksi. Vaikeudet liittyivat

tyotehtaviin tarttumiseen seka tietyssa aikataulussa toimimiseen. Hyvin moni
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vastaaja kuvasi tyottomyyteen ja tydnhakuun liittyvia haasteita. Tydnhakuun liit-
tyva byrokratia ja erilaisten selvitysten seka lomakkeiden taytto olivat vaatimuk-
sia, joita vastaajat koettivat valttaa. Tyovoimatoimiston kautta toimitetut tyotar-
joukset seka tyoharjoittelun suorittaminen oli haastavaa. Nama haasteet johtivat
myos toimeentulovaikeuksiin, jos tyottomyysturvan kannalta valttamattomiin vaa-
timuksiin ei kyennyt vastaamaan. Rahapalkka tai tyottomyysturva eivat olleet riit-
tavaa kompensaatiota siita, etta joutuisi toteuttamaan ulkoapain asetettuja vaati-
muksia. Omaiset kuvasivat myds haasteita sosiaali- ja terveydenhuollon kuntout-

taviin vaatimuksiin vastaamisessa.

Ab: ”On mahdotonta hakea tai tehdé ty6té vain velvoitteen ja vaati-
muksen perusteella, joka perustuu téysin jonkun toisen tahtoon ja

suunnitelmaan”

B9: "Sosiaalityd tai terveydenhuolto eivét auta, koska ensimméinen

Jota sielta vaadittaisiin, on "arkirytmin" luominen.”

Julia: “The demands and routine needed for employment are just too
much” (Cat 2018, 276)

Sally: "Being told to what to do, how to do it and being constantly
monitored remains an issue no matter how much financial recom-
pense is awarded.” (Cat 2018, 278)

Opiskelu tuotti vastaajille vaikeuksia, silla se olisi vaatinut itseohjautuvuutta.
Opiskelujen onnistumisen kannalta olisi pitanyt pystya sitoutumaan aikatauluihin.
Opiskelutehtavien ohjeet saattoivat olla myds liian epamaaraisia, jolloin niiden
suorittaminen oli vaikeaa. Toisaalta liilan tiukasti annetut reunaehdot tuntuivat

lilan kovilta vaatimuksilta.

A42: “opintojen tekeminen”

A46: "Usein opiskelu on ollut sité, ettéa puolivillaisilla ohjeilla oletetaan

oppilaiden yltdvén itseohjautuvasti tyydyttadvaén suoritukseen.”
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6.1.6 Ahdistuneisuus

Haastavissa tilanteissa vastaajat kokivat ahdistusta ja kuormittuneisuutta, vaikka
he olisivatkin pystyneet toimimaan koetun vaatimuksen mukaisesti. Vaatimus it-
sessaan aiheutti ahdistusta. Toisaalta ahdistusta aiheutti se, jos vaatimuksen to-
teuttaminen olisi ollut tarpeellista, mutta sita ei kyennyt tekemaan. Myos vaati-
muksen toteuttaminen aiheutti voimakasta ahdistusta ja vastaavan vaatimuksen
tullessa uudelleen kohdalle, ahdistus oli niin suurta, ettei toimintakykya ei enaa

ollut.

A24: "Stressi ja ahdistus nousevat, jos vaatimuksia on lilkaa.”

B40:”Ahdistuu, ja vélttelee "ajautuu” nurkkaan”

Alice: "Yet ifit is a demand that need facing, guilt and frustration soon
kick in.” (Cat 2018, 51)

Riko: "Having had a negative experience of something in the past will
create more anxiety around the same thing in the future” (Cat 2018,
99)

6.1.7 Raivostuminen

Omaa reagointitapaansa kuvatessaan omasta nakokulmastaan vastanneet ker-
toivat hermostuvansa, kun he kokivat heihin kohdistuvan vaatimuksia tai vallan-
kayttda. He kertoivat kieltaytyvansa, kritisoivansa ja vaittavansa vastaan. Raivos-
tuessaan he saattoivat heitella tai rikkoa tavaroita. He saattoivat korottaa aantaan
tai huutaa. Omaiset kuvasivat vaatimuksia valttelevan laheisensa haastavan rii-
taa, kiroilevan ja uhkailevan ja pahimmillaan kayttavan vakivaltaa. Cat:n keraa-
missa keskusteluissa vaatimuksia valttelevat henkilot kertoivat myds itsetuhoi-

suudesta, kuten viiltelysta, paansa hakkaamisesta tai omien hiusten repimisesta.

A19: "Hermostun, ahdistun ja saatan saada raivokohtauksen.”
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B2: "Suuttuu, vélilla leipédveitset mukana”

Julia: “crying, shouting, swearing, hitting myself, thoughts of sui-
cide/self-harm, throwing things, hitting things” (Cat 2018, 122)

6.1.8 Toimintakyvyttomyys

Reaktio saattoi olla myoOs totaalinen romahtaminen. Jolloin omasta elamastaan
kertoneet vastaajat kuvasivat itkuisuutta ja ahdistuneisuutta. Englanninkielisessa

aineistossa keskustelijat kertoivat myds peiton alle kapertymisesta.

A15: “saatan menna romahtaa, jolloin itkeskelen ja stressaan asiasta

péaivétolkulla”

Keech: "Despairing tears and curling into the foetal position” (Cat
2018, 131)

Vastaajat kertoivat myos jumiutumista ja lukkiutumista. Sulkeutuminen nayttaytyi
totaalisena vetaytymisesta vuorovaikutuksesta muiden ihmisten tai ympariston
kanssa. Vetaytyminen saattoi olla omaan tekemiseen keskittymista, kuten puhe-
limen selausta tai aarimmillaan paikoilleen jahmettymista. Laamantumista kuvat-
tiin myos keinona valttaa raivostumista, silla raivostumista olisi seurannut toisen
henkilon asettama vaatimus rauhoittumisesta. Lamaantuminen oli reaktio siita,

kun ei tiennyt kuinka voisi enaa valttaa vaatimuksia.

A33: “shut down -tyyppinen tila, jossa en kommunikoi ulkomaailman

kanssa.”

B9: Vaikenee, suorastaan lukittuu. Han on kuin shut down.”

Alice: "My version of ‘shutdown ‘is when | have nothing left to give;
I’'m exhausted and speechless” (Cat 2018, 126)
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6.1.9 Vilttely

Vaatimusta saatettiin yrittda myos valtella. Vastaajat kertoivat keksivansa selityk-
sia ja perustelevansa loputtomasti, mikseivat voisi tehda vaadittua asiaa tai yli-
paataan kyseenalaistamaan vaaditun asian. He saattoivat keksia jotakin muuta
tekemista tai sijaistoimintoja, jotta vaadittua asiaa ei tarvitsisi suorittaa. He saat-
toivat my0s totaalisesti yrittaa ohittaa vaatimuksen, kun eivat olisi siita ollenkaan
tietoisia. Jos vaatimusta ei pystynyt kokonaan valttamaan, se pyrittiin tekemaan
mahdollisimman hitaasti tai huonosti ja siten valttaa vaatimuksen tosiasiallinen
toteuttaminen. Samat asiat nousivat esiin omaisten vastauksista seka englannin-

kielisesta aineistosta.

A23: “keksin jonkun syyn vélttéa tekeminen”

B44: "Héan yrittaéa siirtéé tekemisen jollekin toiselle, tekee asian huo-

nosti ja nopeasti tai jattéa tekeméttéd kokonaan.”

Riko: “I'll either go so slow that the routine gets messed up or I'll

come up with some reason to not to follow it.” (Cat 2018, 241)

Vastaajat kertoivat myos poistuvansa tilanteesta, jos mahdollista. Osa myds lah-
tokohtaisesti valtteli sosiaalisia tilanteita vaatimusten pelossa. Jokapaivainen
elama oli saatettu Iahtokohtaisesti jarjestella sellaiseksi, ettd kohtaamisia toisten

ihmisten ja heidan asettamien vaatimusten kanssa olisi mahdollisimman vahan.

A24: “Elan niin, ettei kukaan ole juuri kdskemassa, jarjestin elédméani

sellaiseksi”

Sally: ”I have arranged my life to have minimal demands in it” (Cat
2018, 298)

Myds toisten ihmisten liiallinen miellyttdminen oli keino. Vaatimus voitiin valttaa

ennakoimalla tulevaa ja tekemalla jo valmiiksi, ettei kukaan paase vaatimaan.
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Toisen henkildn toiminnan ennakointi ja oman toiminnan suhteuttaminen val-

miiksi siihen sopivaksi oli keino kiertaa vaatimus itsessaan.

A38: "Usein ennakoin ja ylimiellytdn ihmisia ympéarillani ennakkoon
elté he eivét kokisi halua pyytda minulta mitdén koska olen jo tehnyt

kysymétté asioita.”

Ruth: ” Knowing the likely outcome of a situation or reaction from a

person means you can prepare.” (Cat 2018, 105)

6.1.10 Paihteiden kaytto

Englanninkielisessa aineistossa keskustelijat kertoivat pyrkimansa hallitsemaan
vaatimusten tuottamaa ahdistusta paihteiden kaytolla. Alkoholi oli yleisimmin
mainittu paihde, osa koki, etta juominen oli keino rauhoittaa itseaan, ettei olisi

sortunut rikolliseen toimintaan.

SarahS: 7 | still self-medicate with alcohol. — | stay inside my house and get
drunk. Very drunk. — I'd probably end up in prison if | didn't get drunk” (Cat
2018, 131)

6.2 Toimintakyvyn tukeminen

Vaatimuksia valttelevan aikuisen toimintakykya tukevia keinoja ovat vaatimuksen
muokkaaminen, selkeat aikataulut, kannustava vuorovaikutus, perustelut ja oh-
jauksen selkeys. Roolin esittaminen, itsetuntemuksen kehittdminen, terapia ja
ladkehoito saattoivat myos auttaa jokapaivaisen elaman vaatimuksista selviami-

sesta.
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6.2.1 Vaatimuksen muokkaaminen

Ajatus siita, ettei asia olisikaan pakollista helpotti vastaajia. Vaatimusta pyrittiin
muokkaamaan, siten etta sita pystyi itse kontrolloimaan ja se tuntuikin asialta,
jonka itse halusi tehda. Kokemus siita, etta tilanteessa oli valtaa ja mahdollisuuk-
sia vaikuttaa oli vastaajille tarkeaa. Kontrollin tarve kohdistui nimenomaan asioi-
hin, joita vaikuttivat jollakin tavoin vastaajiin itseensa ja heidan ymparistoonsa.
Tarvetta hallita toisten tekemisia ei aineistoni perusteella ollut. Vaatimuksen
muokkaaminen sellaiseksi, etta sita ei tarvinnut toteuttaa juuri sellaisena, kuin se
oli esitetty, teki siita vahemman pakollisen. Vastaajat kertoivat lisdavansa vaati-
mukseen jotain itse tai vaikuttamaan sen toteuttamisen ajankohtaan. My6s omai-
set kertoivat laheistensa toteuttavan vaatimuksen jotenkin eri tavoin, kun he olivat
sen laheiselleen esittaneet. He myos kavivat sisaista neuvottelua itsensa kanssa
siita, kuinka pakollista asian toteuttaminen olisi vai onko kyseessa oikeastaan
vapaaehtoinen asia, jonka he haluavat tehda. Neuvottelua saatettiin kayda jopa
fyysisista tarpeista, kuten nalasta tai vessahadasta, ja vaatimuksia valtteleva
henkilo oli talldin tyytyvainen, jos pystyi siitamaan tarpeeseen vastaamisen myo-
hempaan ajankohtaan. Vaatimuksiin oli helpompi vastata, jos ne olivat omaeh-
toisia, eivatka toisen asettamia. Jos vaatimus motivoi riittavasti, sen pystyi toteut-

tamaan.

A25: 7tunne siita ettei ole pakko”

B44: "Motivointi hdnelle tarkeiden asioiden avulla.”

Riko: ”I change small bits in it” (Cat 2018, 241)

Nicola: “I don’t want to be in control of others, just in my
environment” (Cat 2018, 104)

Ymparistotekijoihin keskittyminen ja huomion harhauttaminen pois alkuperai-
sesta vaatimuksesta auttoi. Kun samalla teki jotakin muuta, pystyi mahdollisesti
tekemaan myos pakollisen asian. Esimerkiksi aanikirjan kuuntelu ruokaa laitta-

essa tai kavelylenkin ajattelu kauppareissua tehdessa, auttoivat.
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A18: 7 Samalla jotain rauhoittavaa esim. &énikirja paéalle ja kokkaa-

maan.”

Becca: "We both distract ourselves with debates, music and made-

up songs/rhyming games” (Cat 2018, 296)

6.2.2 Aikataulut ja ennakointi

Ajan ja tilan antaminen vaatimuksen toteuttamiseksi korostui vastauksissa. Vaa-
dittua asiaa piti pystyta ennakoimaan ja prosessoimaan omaan tahtiin. Tarkeaa
vastaajille oli myoOs se, etta saivat vaikuttaa omaan aikatauluunsa ja mieluiten
luoda sen kokonaan itse. Aikataulut auttoivat vastaajia ennakoimaan tulevaa,
mutta aikataulut heidan tuli saada itse laatia. Toisten maarittamat aikataulut olivat
vaatimus, jota valtettiin. Ennakointi auttoi valttamaan yllattavia vaatimuksia ja an-
toi aikaa valmistautua tuleviin vaatimuksiin. Omaiset kertoivat toistuvien rutiinien
auttavan laheisiaan, uusista asioita tuli aloittaa neuvottelu hyvissa ajoin ja antaa

riittavasti aikaa valmistautua.

A30: "paras olisi aikataulu, josta nden koska ja milloin mitékin pitaa

tehda mutta itse tekisin tdmén taulun”

B44: "Pitaé valmistella hénté pitkdéan ja tehdé ajoissa selvéksi, mité

tulee tapahtumaan ja mité hénelté odotetaan”

Julia: 7I love routine as long as it’'s mine and | can change it at any
time”(Cat 2018, 240)

Jotta vaatimuksia pystyi toteuttamaan, vastaajat kertoivat tarvitsevansa omaa ai-
kaa ennen vaatimukseen vastaamista. Omaiset kertoivat, ettd heidan laheistensa
tuli saada riittavasti aikaa valmistautua ja toteuttaa asioita omaan tahtiin. Vaati-
muksista palautumiseen vastaajat tarvitsivat myos aikaa. Omaiset eivat olleet ku-

vanneet palautumista vastauksissaan.
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A23: "Otan hetken etéaisyytta, jolloin saan tilanteen itselleni haltuun

Ja voin kokea p&éttéavéni asiasta itse.”

A25: "Runsaasti tilaa ja aikaa palautua”

B10: *Varata tarpeeksi aikaa”

Sally: ”I need time out” (Cat 2018, 298)

Vaatimusten rytmittdminen ja pilkkominen pienempiin kokonaisuuksiin auttoi
myds. Vastaajat jarjestelivat ja priorisoivat tehtavia. Tehtavien suorittamista hel-
potti, jos ne tapahtuivat perakkain sen sijaan, etta niita olisi ollut samanaikaisesti
useita. Toisia helpotti tarkeysjarjestyksessa tekeminen, toiset tekivat ensin niita

tehtavia, jotka eivat olleet tarkeimpia.

A43: "Pitda olla monta juttua tekeilléd yhté aikaa ja teen ensin sen,

Jolla ei ole Kiire.”

Riko: "I will make a list of things | need to do that day and then avoid
them all, thus completing a whole different list of demands that also
needed doing” (Cat 2018, 303)

6.2.3 Kannustava vuorovaikutus ja laheisten tuki

Empaattinen ja positiivinen suhtautuminen auttoi vastaajia vastaamaan heihin
kohdistuviin vaatimuksiin paremmin. Vastaajat toivoivat, ettd heidat kohdattaisiin
kannustavasti, ystavallisesti ja ymmartavaisesti. Rauhallinen ja neuvotteleva Ia-
hestymistapa tuki vaatimuksia valttelevia henkiloita parhaiten. Painostaminen ei
auttanut. Englanninkielisessa aineistossa korostui keskustelijoiden herkkyys ja
toive tulla kohdatuksi kunnioittavasti. Arvostava kohtaaminen sai keskustelijat

osallistumaan ja vastaamaan yhteistydssa heihin kohdistuviin vaatimuksiinkin.

A25: "positiiviseen ja onnistumisiin ajatusten suuntaaminen”
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B21: "Palkitseminen, kehu, positiivinen palaute”

Alice: "Acceptance. Allowing me to be me. Trust. Understanding.
Dare | ask love?” (Cat 2018, 306)

Vastaajat toivoivat, ettad heille esitettaisiin vaatimukset epasuorasti, vihjaillen ja
ehdotellen. Pyynnot ja kohteliaat kysymykset toimivat paremmin kuin kaskyt. Y's-
tavallista ehdotusta ei ollut tarve samalla tavalla torjua, kuin toisen henkilon kas-
kya. Talloin vaatimus tuntuikin vapaaehtoiselta ja se oli helpompi toteuttaa. Epa-
suoriin vaatimuksiinkin liittyi vallan antaminen henkildlle itselleen, kun henkild sai

itse miettia tehtavan tarkeytta.

A14: "Kaskyn sijasta asia kannattaa esittda pohtien olisiko tekemi-

nen mahdollista ja mita siiné taytyisi ottaa huomioon.

B12: "Ehdotukset toimivat paremmin”

Rachel: "Please” at the start of the request and the difference was
incredible.” (Cat 2018, 125)

Vaatimuksen esittamistapa loi tunteen siita, etta kyseessa olisikin vapaaehtoinen
asia. Vaihtoehtojen antaminen antoi vastaajille vallan tunnetta, jolloin vaatimus ei
enaa tuntunut niin vahvasti ulkoapain asetetulta. Vastaajille oli tarkeaa, etta hei-
dat oli kohdattu ja kuultu vaatimusta kerrottaessa. Vaadituista asioista piti voida

neuvotella.

A7: "Sanamuodot, neuvotteluvara tai illuusio siitd. Tunne ettd olen

itse saanut vaikuttaa tilanteeseen.”

B45: "Hén yrittda neuvotella ihan kaikesta”

Riko: "Re-wording things so it feels less demand” (Cat 2018, 306)
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Yhdessa tekeminen ja toisen henkildn tuki auttoivat myds. Talléin vaatimus ei
kohdistunut pelkastaan vastaajaan itseensa vaan myos muihin ja siihen oli hel-
pompi suhtautua. Jos jokin vaatimus kohdistui itseen, tuli sen kohdistua myds
toisiin ja heilta vaadittiin yhta lailla samaa. Yhdessa tekemisen ei valttamatta tar-
vinnut kestaa koko vaatimuksen suorittamisaikaa, mutta ainakin yhdessa aloitta-

minen auttoi vastaajia.

A8: "Toimimaan yhdessé kanssani. Témén pitaé olla kuitenkin aitoa

yhteistyota eikéa teennéista.”

B44: "Se auttaa, jos joku toinen tekee asiaa hdnen kanssaan. Né&in

hén kokee, etté hédn ei ole ainoa, joka joutuu kérsimééan.”

6.2.4 Ymmarrettavyys

Jos vaatimus oli kaikesta huolimatta pakko toteuttaa, auttoi jos edes ohje siihen
ei tullut suoraan sanallisesti toiselta henkil6lta vaan kirjallisesti. Ohjeiden toivottiin
olevat kattavia ja selkeita, ilman tulkinnanvaraa. Kirjallisten ohjeiden perusteella
pystyi ennakoimaan mita todellisuudessa vaaditaan ja miten sen voi itse toteut-
taa. Toisaalta tarvittaessa piti olla mahdollisuus kysya tarkennuksia. Persoonaton
kommunikointi oli helpompaa kuin kasvokkain tai puhelimitse kommunikoiminen.
Talldin vaatimuksia valttava henkild sai vastata omaan tahtiinsa ja harkita vas-

taustaan.

A15: “Kirjalliset ja persoonattomat ohjeet ovat helpompia noudattaa

kuin ihmisen antama suora kasky”

B27: "Tekstiviesti parempi usein kuin soitto.”

Silva: "I will always text or email rather than having to phone people.”
(Cat 2018, 297)
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Se, ettd vaatimus perusteltiin, auttoi myds sen tarpeellisuuden ymmartamiseen
ja oli talléin helpompi toteuttaa. Erityisesti loogisten perusteiden toivominen ko-

rostui vastauksissa.

A17: "Kaikella pitééa olla jarjellinen peruste, silld pystyn saamaan it-

seni tekeméén sen.”

B10: "perustella toimi hyvin”

Riko: "Explaining rules that are important and why need to do some
things.” (Cat 2018, 306-307)

6.2.5 Roolin esittaminen

Roolin esittaminen auttoi, silla silloin vaatimus oli epasuora ja kohdistui roolihah-
moon. Toisaalta itsesta saattoi kuvitella hahmoksi, jolla oli taitoja mita itsella ei
uskonut olevan. Kuvittelu, etta joku videoi vaatimuksen suorittamista TV ohjel-
maan nousi esiin. Kyselyyni vastannut oli kuvannut roolileikkia lahes tasmalleen

samoin kuin Cat:n aineistossa kuvattuun Facebook-keskusteluun vastannut.

A15: “kuvitteluleikki, esim siivotessa kuvittelee opettavansa siivoa-

mista oppilaille tai esiintyvdnsé siivousohjelmassa”

Sally: ”I have used role play to meet demands (e.g. imagining I'm
being filmed for TV as | do cleaning). ” (Cat 2018, 296)

Silva: ”If I'm anxious about something, | will ‘pretend” to be a partic-
ular confident and capable character.” (Cat 2018, 205)
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6.2.6 Itsetuntemuksen kehittaminen, terapia ja laakehoito

Englanninkielisissa keskusteluissa nousi useita kertoja esiin laakehoito, terapia
ja valmennus, Alexander tekniikka seka meditaatio elamanhallintaa tukevana kei-
nona. Terapia auttoi parempaan itsetuntemukseen ja havaitsemaan niita hetkia,
kun pakonomainen tarve valttaa tekemista alkoi nousta seka I6ytamaan keinoja,
miten naissa tilanteissa voisi parhaiten toimia menettamatta toimintakykyaan
vaatimukseen vastaamisessa. Omassa aineistossani ladkehoitoa ei maininnut

kukaan, mutta yksi vastaajista kertoi itsetuntemuksen kehittamisen auttaneen.
A33: ” Ahdistavien tilanteiden tunnistaminen ja niiden hyvéksyminen
osaksi itsed, Alexander tekniikka ja meditaatio ovat olleet suureksi

avuksi.”

Jenny: 7| started Alexander technique lessons — | now realise this
was the best thing | could have done.” (Cat 2018, 299)

Becca: “I do meditations, yoga and relaxation” (Cat 2018, 296)
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7 JOHTOPAATOKSET

Aarimmainen vaatimusten valttely aiheuttaa haasteita jokaisella elaméan osa-alu-
eella. Valttaminen kohdistuu mihin tahansa koettuun vaatimukseen tai oletuk-
seen siita, miten pitaisi toimia. Tunne siita, etta jotakin on pakko tehda tai se on
pakko tehda juuri tietylla tavalla, johtaa ahdistukseen ja vahvaan valttelykayttay-
tymiseen, joka voi ilmeta lamaantumisena, uhkaavana tai vakivaltaisena toimin-

tana tai paihteiden kayttona.

Aikuisten aarimmaisesti vaatimuksia valttelevien henkildiden kohdalla yksi suu-
rimmista haasteista on osallistua yhteiskuntaan odotetulla tavalla. Tietyssa aika-
taulussa toimiminen on suuri haaste, samoin itselle merkityksettomien asioiden
toteuttaminen. Tyon tekeminen saattaa olla erittain vaativaa, ja jo tyottomyystur-
van saamiseen liittyvat velvollisuudet tuntuivat ylitsepaasemattomilta. Riski tyo-
voiman ulkopuolelle jaamiseen on PDA piirteisilla henkil6illa kasvanut. Opiskelu
tuottaa PDA piirteisille aikuisille samankaltaisia haasteita kuin tydelamaan osal-
listuminen. Perhe-elamassa, parisuhteessa ja omista lapsista huolehtimisessa
voi olla vaikeuksia. Henkilokohtaisesta hygieniasta, kodinhoidosta ja oman ela-
man hallinnan kannalta merkityksellisten juoksevien asioiden hoito voi olla hyvin

hankalaa.

Autismikuntoutuksessa tulee kiinnittda huomiota ymparistotekijoiden kuormitta-
vuuteen (Autismikirjo: Kaypa Hoito 2023). PDA piirteisen henkilon kohdalla ym-
pariston kuormittavin tekija on koettu vaatimustaso. Keskeista vaatimuksia valt-
televien henkildiden jokapaivaisen elaman sujumisen tukemisessa on vaatimisen
valttely. Vaatimuksia tulee jollakin tavoin pehmentaa ja naamioida, jotta ne eivat
enaa tuntuisi pakollisilta. Talldin tarve vastustaa pakollisuutta ei paase karjisty-
maan. Vaikka PDA piirteiset henkilot tarvitsevat selkeat ohjeet siita mita heilta

odotetaan, tulisi pyynnot tehda kuitenkin mieluiten epasuorasti kuin kaskien.

Autismikirjon henkild tarvitsee selkeaa ja yksiselitteistd ohjausta (Autismikirjo:
Kaypa Hoito 2023), mutta PDA piirteisen henkilon kohdalla tassakin tulee osata
luovia. Maaratietoinen ja jamakka vaatiminen ei PDA piirteisen henkilon kohdalla

ole sopiva keino, vaikka se muutoin autismikirjon henkildlle toisikin turvallisuutta
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arkeen (Patologinen vaatimusten valttely... 2023). Selkedn ohjauksen tulee
enemmin kuulostaa luvalta tai kehotukselta, kun maaraykselta. Ohjeet tulisi antaa
mieluitenkin kirjallisesti. Autismikirjon henkilGille katsekontakti voi olla vaikeaa
(Autismikirjo: Kaypa Hoito 2023), talléin epasuora, persoonaton kommunikointi-
tapa voi toimia paremmin. Epasuora ohjaus auttoi myos PDA piirteisia lapsia al-
kuperaisen Newsonin tutkimuksen mukaan (Newson ym. 2003, 596-598). Ase-
telma, jossa henkild kokee vaatimuksen tulevan ylhaalta pain, on kaikista haas-

tavinta.

PDA piirteista henkil6a ohjatessa tulisi kiinnittda erityistd huomiota arvostavaan
kohtaamiseen, sanavalintoihin ja tasavertaisuuden tunteen luomiseen. Hyvaksy-
van ja empaattisen vuorovaikutuksen tarve korostuu PDA piirteista henkiloa koh-
datessa. Rauhallinen ja neuvotteleva lahestymistapa on tarkeaa, jotta voitaisiin

ennaltaehkaista aarimmainen vaatimuksia valtteleva kayttaytyminen.

Vaikka alkuperaisissa tutkimuksissa halu hallita toisten tekemisia olikin maaritelty
PDA piirteeksi, ei se omassa aineistossani korostunut. Cat:n tallentamien kes-
kustelujen pohjalta tarve hallita toisten tekemisia pohjasi enemmankin siihen, etta
vaatimuksia valttava henkild halusi jatkuvasti tietaa mita tapahtuu, mutta toisaalta
samalla koki valtavaa ahdistusta toisen henkilon puolesta, mikali olisi joutunut

maarailemaan hanen tekemisiaan.

O’Nionsin mukaan PDA piirteiset aikuiset tuntuivat vaativan jatkuvaa ohjausta
seka huomiota (O'Nions ym. 2015, 416-417). Oman aineistoni perusteella oh-
jauksen tulee olla yksiselitteista ja neuvoja piti voida tarvittaessa kysya, mutta
tarkoituksellista huomionhakuisuutta en havainnut. Itseohjautuvuus ja myos
omiin sisaisiin vaatimuksiin vastaaminen oli hankalaa, mika saattaa ulospain
nayttaa silta, ettei PDA piirteinen henkil6 tee mitdan mita hanelta odotetaan ilman

vahvaa ennakointia ja ohjausta.

PDA piirteisen henkilon oli tarkea voida valmistautua ja ennakoida hanta koske-
via vaatimuksia. Aikataulut auttavat jasentamaan arkea, jos PDA piirteinen hen-

kilo saa itse rakentaa aikataulunsa. Selkean aikataulun seka ennakoinnin tarve
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on tyypillista autismikirjossa (Autismikirjo: Kaypa Hoito 2023). Ohjauksessa pyri-
taan usein auttamaan autismikirjon henkil6a rakentamalla hanelle paivastruktuuri
tyontekijan tai laheisen toimesta. Tamankaltainen ohjaus ei PDA piirteisen hen-
kilon kohdalla ole sopivinta, vaikka se auttaakin ennakoinnissa. Aikataulut ja ru-
tiinit tulisi pyrkia muodostamaan yhteistydossa PDA piirteisen henkilon kanssa,

jotta niiden noudattaminen ei tuntuisi pakolliselta ja tarpeelliselta valttaa.

Aiemmissa tutkimuksissa roolileikit on nostettu esiin PDA piirteina (Newson ym.
2003, 595-598) ja taustakysymyksieni perusteella noin puolet vastanneista pitaa
roolileikeista tai nayttelemisesta. Englanninkielisissa keskusteluissa fantasiasta,
peleista ja nayttelemisesta pidettiin niin kauan kuin ne eivat olleet pakollisia. Sen
ajatteleminen, etta nayttelee jotakin roolihahmoa ja hahmoon kohdistuu vaati-

muksia, voi auttaa vaatimuksiin vastaamisessa.

Saamani tulokset ovat hyvin samankaltaisia kuin PDA Societyn julkaisemassa
PANDA-mallissa esitetyt ohjauskeinot. PANDA — mallin mukaisesti aarimmaisesti
vaatimuksia valttelevan henkilon ohjauksessa tulee “valita taistelut” eli antaa
mahdollisimman paljon omaa paatosvaltaa ja neuvotteluvaraa, huomioida vaati-
misen aiheuttama ahdistus, kohdata ymmartavaisesti ja reilusti, tehda yhteis-
tyota, kayttaa epasuoraa ohjausta seka muokata vaatimusta ja vaatimistilannetta.

(PDA Panda — our ambassador n.d.)

Autismikirjon Kaypa Hoito suosituksessa korostetaan lagkinnallisen kuntoutuk-
sen suunnittelua yksildllisen tarpeen pohjalta. Kuntoutuksella pyritdan myontei-
sen minakuvan ja itsetunnon vahvistamiseen. Kuntoutus tulee suunnitella mo-
niammatillisesti toteutetun arvion pohjalta ika, kehitystaso, taitopuutokset, toimin-
takyky ja monihairidisyys huomioon ottaen eika yhta kaikille autismikirjon henki-
I6ille sopivaa kuntoutuksen tapaa voida maaritella. (Autismikirjo: Kaypa Hoito
2023). PDA piirteiset henkil6t voivat hydtya Iadkinnallisesta kuntoutuksesta, itse-

tuntemuksen harjoittelusta, valmennuksesta ja terapioista.

PDA:n erottaminen omaksi diagnoosikseen ei valttamatta ole tarpeen, jos PDA

piirteisten autismikirjon henkildiden ohjauksessa kiinnitetaan erityista huomiota
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asiakaslahtoisyyteen. PDA:sta puhuttaessa on varottava asian maarittamista pel-
kastaan henkilon itsensa poikkeavuudeksi tai ongelmaksi. Katse tulisi kaantaa
my0s vaatimuksia valttelevien henkildiden Iahipiirin ja heita ohjaavien tyontekijoi-
den kayttamien ohjausmenetelmiin, siihen kuinka kaskevana ohjaus voidaan ko-

kea seka vaatimisen aiheuttaman ahdistuksen lieventamiseen.
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8 ARTIKKELI AUTISMI-LEHTEEN

Opinnaytetyoni tuloksista julkaistaan artikkeli Autismiliiton Autismi-lehdessa nu-
merossa 2/2023 tai 3/2023. Autismi-lehden lukijoissa on autismikirjon henkildita,
heidan omaisiaan seka ammattilaisia. Artikkelin on tarkoitus lisata tietoa aarim-
maisen vaatimuksen valttelyn aiheuttamista haasteista seka tavoista tukea PDA
piirteisia aikuisia. Toivon, etta artikkeli ohjaa tutustumaan myos opinnaytetyohoni

Theseus-tietokannassa opinnaytetyon julkaisun jalkeen.

Autismiliitto toivoi artikkelin keskistyttavan kertomaan opinnaytetyoni tuloksista.
Liitteena olevan artikkelin toimitin Autismiliittoon 24.3.2023 (liite 5). Artikkelin ko-

konaispituus on 5529 merkkia kirjallisuusviitteineen.
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9 POHDINTA

Tammikuussa julkaistussa autismikirjon Kaypa Hoito — suosituksessa mainitaan,
ettd autismikirjoa aikuisilla on tutkittu vahan (Autismikirjo: Kaypa Hoito 2023).
PDA piirteita on tutkittu vielakin vahemman ja paaosin tutkimuksen ovat pohjan-
neet yhden tutkijan maaritelmaan vaatimuksia valttelevasta kayttaytymisesta au-
tismikirjon lapsilla (Kilhdal ym. 2021, 2162). Tietdakseni tdma opinnaytetyoni on
ensimmainen suomenkielinen tutkimus PDA:sta ja samalla myos ensimmainen
suomenkielinen aikuisten omiin kokemuksiin perustava tutkimus. Aiempiin tutki-
muksiin verraten opinnaytetyoni on ensimmainen laadullinen tutkimus, jonka tar-
koituksena oli selvittda tapoja tukea aikuisten darimmaisesti vaatimuksia valtte-

levien henkildiden toimintakykya jokapaivaisessa elamassa.

Tulokset pohjautuvat kahteen eri aineistoon, suomenkieliseen kyselyaineistoon
seka englanninkieliseen verkkovertaisrynman keskusteluista seka blogeista
koottuun kirjaan. Kirjan kysymykset olivat suoraan esitettyja, aiheeseen johdatte-
levia. Omissa kysymyksissani pyrin valttdmaan johdattelua, siitd huolimatta ai-
neistostani nousivat esiin samat haasteet ja strategiat kuin Cat: aineistosta. Ky-
selyyni vastaaminen ja Facebook vertaisryhmakeskusteluihin osallistuminen on
edellyttanyt riittavia kognitiivisia taitoja, opinnaytetydssani ei tule esiin esimerkiksi
kehitysvammaisten lukutaidottomien henkildiden vaatimusta valttelevaa kayttay-

tymista.

Kyselyn vastausten keruuseen ajateltu aika oli tutkimuksessani pitka, silla en-
nalta en voinut tietdad moniko henkild kyselyyni vastaa. Arvioni vastausten maa-
rasta oli alhainen ja siksi vastausaika oli alun perin ajateltu tammikuun 2023 lop-
puun saakka. Suljin kyselyn kuitenkin jo aiemmin vastausten alkaessa toistaa it-
seaan. Kokonaisuudessaan aineistoni oli paljon laajempi kuin alun perin ajattelin.

Aiheelle oli kohderyhman puolelta selkea tilaus.

Kyselyni vastauksista oli yllattdvankin selkeasti havaittavissa PDA tyyppinen
kayttaytymisprofiili. Saamani tulokset vastaavat PDA Societyn julkaisemaa
PANDA-mallia (taulukko 1). Vastaajien vastauksiin saattaa vaikuttaa heidan oma
ennakkotietonsa PDA:sta. Koska PDA:lle ei ole olemassa diagnostisia kriteereita,
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vastaukset perustuvat henkildiden omaan ajatukseen aarimmaisesta vaatimuk-
sia valttelevasta kayttaytymisesta ja heidan subjektiivisiin kokemuksiinsa. Oma
aineistoni seka Cat:n keraama Facebook keskusteluaineisto vastasi yllattavankin
tarkasti toisiaan. Tarkastelemalla vastauksia vertaillen, huomasin, etta vastaus-
ten samankaltaisuus toistui erityisesti ynden vastaajan, Sally Cat:n ja Riko Ryukin
kohdalla. On todennakoista, etta talle Sally Cat:n kirjan keskustelut seka Ruki
Ryukin blogitekstit olivat talle vastaajalle tuttuja ja toisaalta Cat:n ja Ryukin vas-

tausten samankaltaisuus on selitettavissa heidan yhteistyollaan.

Toisaalta kahden eri kielisen aineiston vertailusta esiin nousseet samankaltaisuu-
det ovat taman tutkimuksen tulosten luottavuuden kannalta suuri vahvuus. Ni-
mettdmaan ja hyvin joustavalla aikataululla annettuun kyselyyn PDA piirteisen
henkilon oli todennakaoisesti helpompaa vastata kuin kasvokkain ja tietyssa aika-

taulussa toteutettuun haastatteluun olisi ollut.

Opinnaytetyoni on erittdin ajankohtainen, silla opinnayteprosessissini aikana jul-
kaistiin autisminkirjon hairion uusi Kaypa Hoito — suositus, jossa myos PDA oli
ensimmaista kertaa mukana. Kaypa Hoito- suosituksessa mukana olevassa ar-
tikkelissa "Patologinen vaatimusten valttely (PDA) ja autismikirjo” (2023) tausta-
aineistona ovat olleet samat lahteet, joita itsekin kaytin. Kdypa Hoito — suosituk-
sen artikkeli on lyhyt kirjallisuuskatsaus aiheeseen ja siina korostuu vaatimusten
valttelevan kayttaytymisen ilmeneminen joillakin lapsilla. Toivottavasti jatkossa
opinnaytetyoni auttaa ymmartamaan aarimmaista vaatimuksia valttelevaa kayt-
taytymista aikuisilla, silla aikuiselaman haasteet ovat joltain osin erilaisia kuin lap-
silla. Lisaksi vanhempien tulkinta syista vaatimuksia valttelevan kaytoksen ta-

kana voi olla erilainen kuin aikuisen henkilon oma kokemus.

Lisaa tutkimuksia PDA:sta tarvitaan, jotta voidaan maaritellda PDA:n diagnostiset
kriteerit aikuisuudessa. Tarkeaa on tunnistaa tuen tarve seka sopivat kuntoutus
ja tukimuodot seka testata niita kaytannossa. Toivon, etta opinnaytetyoni ja Au-
tismi-lehdessa julkaistava artikkeli saavat aikaan keskustelua aarimmaisesti vaa-
timuksia valttelevien aikuisten tukemisesta ja heidan ohjauksessaan kaytettavista

menetelmista.
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LITTEET

Liite 1. Autismi- lehden kirjoitusohjeet

Autismi-lehden ilmestyminen ja aineiston toimittaminen 2022

Tiedote max. 1300 merkkia. Toimitus voi tarvittaessa lyhentaa.
Tiedote toimituksessa 15.8.2022, lehti ilmestyi 19.9.2022

Lehti Aineisto llImestyy  Teema

1/2022 10.1. 18.1. 14.2. Voimavarat ja jaksaminen
2/2022 254. 3.5. 1.6. Perheen tuki

3/2022 15.8. 23.8. 19.9. Naisena autismikirjolla

4/2022 31.10. 8.11. 5.12. Autismi ajassa — liitto 25 vuotta

Autismi-lehden ilmestyminen ja aineiston toimittaminen 2023
Artikkelin pituus max. 5000-5500 merkkia valilyonteineen

Kirjallisuusviitteet laitetaan artikkelin loppuun, tekstiviitteita ei kayteta.

Artikkeli toimituksessa 24.4.2023, lehti ilmestyy viikolla 22.

Tarvittaessa toimitus siirtda syksyn numeroon viikolle 38.

Lehti Aineisto lImestyy  Teema

1/2023 9.1. vko 7 Aineksia hyvinvointiin
2/2023 24 4. vko 22 Kaypa tuki

3/2023 14.8. vko 38 Aéni lapsille ja nuorille

4/2023 30.10. vko 49 Elaman mutkat
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Liite 2. Tiedote

Tiedote opinnaytetyosta

Olen Sosionomi YAMK -opiskelija monialaisen kuntoutuksen koulutusohjelmasta
Tampereen ammattikorkeakoulusta. Teen opinnaytetyota PDA:sta eli aarimmai-

sesta vaatimusten valttelysta aikuisilla henkil6illa.

Opinnaytetyon tavoitteena on saada aikuisten vaatimuksia valttelevien henkil6i-
den ja heidan omaistensa aani kuuluviin, jotta ammattilaiset ymmartaisivat pa-
remmin PDA piirteisten aikuisten arjessa kohtaamia haasteita. Tavoitteena on
myo0s kartoittaa niita keinoja, jotka tukevat aikuisten aarimmaisesti vaatimuksia
valttelevien henkildiden arjessa selviytymista. Opinnaytetyon tuloksista on tarkoi-
tus Kkirjoittaa artikkeli Autismi-lehteen. Opinnaytetyon raportti julkaistaan

Theseus-tietokannassa.

Pyydan vastauksia oheiseen kyselyyn opinnaytetyon aineiston keraamiseksi. Ky-
selyyn voivat vastata vaatimuksia valttelevat aikuiset tai heidan omaisensa. Ky-
selyssa ei kerata henkildtietoja. Kyselyn on auki siihen saakka, kunnes opinnay-
tetydn kannalta on saatu riittdvasti vastauksia, kuitenkin korkeintaan 31.1.2023

saakka. Opinnaytetydn toteutuksen jalkeen kyselyn aineisto havitetaan.

Linkki kyselyyn https://forms.office.com/r/ttsp1ameBt

Terveisin,
Jenni Harkonen,
sosionomi YAMK opiskelija, TAMK

lisatietoja: jenni.harkonen@tuni.fi


https://forms.office.com/r/ttsp1ameBt
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Liite 3. Kyselyn kysymykset

Osa 1
1. Vastaatko omasta puolestasi vai oletko omainen?
A) Vastaan omasta puolestani

B) Olen omainen

Osa 2

Valitse seuraavien kysymysten vastausvaihtoehdoista yksi parhaiten itseasi tai
laheistasi kuvaava vaihtoehto. Kysymykset mukailevat EDA-Q/EDA-QA kyselyi-
den kysymyksia (EDA-Q: O’Nions ym. 2014; EDA-QA: Egan ym. 2019).

2. Olen pyrkinyt valttamaan minuun kohdistuvia vaatimuksia lapsesta saakka.
(Esim. joku pyytaa tekemaan jotain, laksyt pitaa tehda jne.)

A) Kylla olen

B) En ole

3.Mielialani voi vaihdella nopeasti.
A) Kylla
B) Ei

4.Koen vaikeaksi, stressaavaksi tai ahdistavaksi, jos minua pyydetaan tai kaske-
taan tekemaan jotakin.

A) Kylla

B) En

5.Vastustan jopa pakonomaisesti tavanomaisia vaatimuksia ja pyyntoja.
A) Kylla
B) En

6. Toisinaan "romahdan” paineen alla, kun minulta vaaditaan jotain. (Esim. huu-
dan, raivoan, kaytan vakivaltaa tms.)
JATKUU



A) Kylla
B) En

7. Haluaisin hallita muiden tekemisia.
A) Kylla
Ei) En

8. Pidan nayttelemisesta, matkimisesta, teeskentelysta tai roolileikeista
A) Kylla
B) En

Jos vastaat omasta puolestasi, vastaa kysymyksiin 9-13. Jos vastaat laheisesi

puolesta, siirry kysymykseen 14. Vastaa kysymyksiin omin sanoin.

9. Millaiset vaatimukset ovat sinulle arjessa haastavia?

10. Millaisia vaatimuksia pyrit valttamaan?

11. Miten toimit tilanteissa, joissa koet itseesi kohdistuvan vaatimuksia?

12. Miten toivoisit toisten ihmisten toimivan tilanteissa, joissa sinuun kohdistuu
vaatimuksia?

13. Millaiset keinot auttavat sinua toimimaan sinuun kohdistuvien vaatimusten

mukaisesti?

Jos vastaat laheisesti puolesta, vastaa kysymyksiin 14-18. Vastaa kysymyksiin

omin sanoin.

14. Millaiset vaatimukset ovat laheisellesi arjessa haastavia?

15. Millaisia vaatimuksia laheisesi pyrkii valttamaan?

16. Miten laheisesi toimii tilanteissa, joissa haneen kohdistuu vaatimuksia?

17. Miten toivoisit toisten ihmisten toimivan tilanteissa, joissa laheiseesi kohdis-
tuu vaatimuksia?

18. Millaiset keinot auttavat Iaheistasi toimimaan hanelle asetettujen vaatimusten
mukaisesti?

Kiitos vastauksistasil
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1(2)

Millaiset keinot auttavat sinua toimimaan sinuun kohdistuvien vaatimusten mu-

kaisesti?

Millaiset keinot auttavat laheistasi toimimaan hanelle asetettujen vaatimusten

mukaisesti?

Esimerkit Pelkistykset Alaluokka Ylaluokka
alkuperaisilmauk-

sista

A25: positiivisuus empaattinen 13- | Kannustava vuo-

"positiiviseen  ja
onnistumisiin aja-
tusten suuntaami-

»”

nen

B21:
“Palkitseminen,
kehu, positiivinen

palaute”

Alice:

"Acceptance. Al-
lowing me to be
Un-

derstanding. Dare

me. Trust.

| ask love?”

onnistumisten

huomiointi

kehut

palkitseminen

hyvaksynta

luottamus ja ym-

marrys

toive tulla kohda-

tuksi

herkkyys

hestymistapa

rovaikutus

JATKUU
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A14:

"Ké&skyn  sijasta
asia  kannattaa
esittéd  pohtien
olisiko tekeminen
mahdollista ja
mitd siiné taytyisi

ottaa huomioon.”

B12:

"Ehdotukset toi-
mivat paremmin”
Rachel:

""Please” at the
start of the re-
quest and the dif-
ference was in-

credible.”

asian esittaminen

pohtien

ystavallinen muis-

tuttelu

sanamuodot

ehdottelu

kuulluksi  tulemi-

nen

pyytaminen

neuvotteluvara

ystavallinen ja ar-
vostava lahesty-

mistapa

A42:
"Tai etta tehddan
yhdessé Jokin

asia”

B44:

"Se auttaa, jos
Joku toinen tekee
asiaa hénen
kanssaan. N&in
hén kokee, etté
hén ei ole ainoa,
Joka joutuu kérsi-

mé&éan.”

yhdessa tekemi-

nen

yhdessa aloitta-

minen

saman asian vaa-

timinen muilta

yhdessa tekemi-

nen

2(2)
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Liite 5. Artikkeli Autismi-lehteen
1(3)

Aidrimmaisesti vaatimuksia vilttelevien aikuisten toimintakyvyn tukeminen

Azrimmainen tai pakonomainen vaatimusten vélttely (PDA) on kayttaytymispiir-
teiden kokonaisuus, jonka Iso-Britannian National Autistic Society maarittelee
kuuluvaksi autismikirjon alle. PDA tarkoittaa itseen kohdistuvien vaatimusten valt-
telya milla tahansa keinoin. Vahaisen tutkimustiedon vuoksi PDA:ta ei ole kuiten-

kaan kansainvalisessa tautiluokituksessa otettu mukaan autismikirjoon.

PDA:ta on tutkittu enimmakseen lapsilla vanhempien raportoiman kaytoksen pe-
rusteella. PDA ilmenee varhaislapsuudesta alkaen. Lapset saattavat olla mani-
puloivia, vakivaltaisia ja pyrkia kontrolloimaan ymparistoaan. Aikuisilla on ha-
vaittu samankaltaisia piirteita kuin lapsillakin. Aikuisilla on puutteita psykologisten
rajojen ymmartamisessa seka toisten tunnetilojen huomioimisessa. Valttelykayt-

taytyminen korostuu erityisesti roolien nayttelemisena.

Tein Tampereen ammattikorkeakoulun monialaisen kuntoutuksen ylempaan tut-
kinto-ohjelmaan opinnaytetydn aarimmaisesti vaatimuksia valttelevien aikuisten
toimintakyvyn tukemisesta jokapaivaisessa elamassa. Opinnaytetyoni tarkoituk-
sena oli selvittaa aarimmaisesti vaatimuksia valttelevien aikuisten arjessa koke-

miaan haasteita seka niita keinoja, jotka auttavat arjessa toimimisessa.

Opinnaytetyon aineiston kerasin anonyymilla verkkokyselylla syksylla 2022. Ky-
selyn kysymykset pohjautuivat taustateoriassa esitettyyn kuvaukseen PDA:sta
seka soveltuvin osin aikuisten aarimmaista vaatimusten valttelya kartoittavaan
EDA-QA kyselyyn. Pyysin vastauksia seka vaatimuksia valttelevilta aikuisilta it-
seltaan, ettéd vaatimuksia valttelevien aikuisten omaisilta. Vastauksia sain 65,
joista karsinnan jalkeen jai 34 itse vastanneelta seka 11 omaiselta. Toisena ai-
neistona minulla oli englanninkielinen PDA verkkovertaisryhmakeskusteluista
koostettu kirja PDA by PDAers (2018), johon on tallennettu yli 70 henkilon kes-
kusteluja.
JATKUU
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2(3)
Tulosten mukaan aarimmaisesti vaatimuksia valtteleville aikuisille kaikki pakolli-
selta tuntuvat vaatimukset aiheuttavat haasteita. Vaatimusten valttely nakyy ah-
distuksena, valttelyna, raivostumisena ja sulkeutumisella seka siihen voi liittya
paihteiden kayttoa. Erityisesti itsesta tai perheesta huolehtiminen, henkilokohtai-
nen hygienia, kotitaloustyot tai laskujen maksu, tuottavat hankaluuksia jokapai-
vaisessa elamassa. Aikatauluihin sitoutuminen, itselle merkityksettomiin asioihin
ja perusteettomiin asioihin oli hankala tarttua. Tyoelamaan ja opiskeluun osallis-

tumisessa voi olla huomattavia haasteita.

Vaatimuksia aarimmaisesti valttelevan aikuisen tukemisessa on erittain tarkeaa

valttaa pakollisuuden tunnetta. Vaativia sanoja, kuten 7pitad”, "taytyy” ja "on
pakko” tulisi valttda. Neuvotteleva ja henkilon itsenaista paatdsvaltaa kunnioit-
tava toimintatapa auttaa. PDA piirteisen aikuisen tulee voida muokata vaatimuk-
sesta omanlaisensa. Lahipiirin ymmartavainen ja empaattinen vuorovaikutus tu-
kee arkielamassa toimimista. Terapiasta, itsetuntemusharjoituksista ja laakehoi-

dosta saattaa olla hyotya vaatimusten aiheuttaman ahdistuksen hallinnassa.

PDA piirteisen henkildn tulee tietaa, mita haneltd odotetaan ja saada riittavasti
aikaa valmistautua vaatimuksiin, myds vaatimuksen toteuttamisen jalkeen palau-
tumisaikaan tulee kiinnittaa huomiota. Aikataulut ja rutiinit, yllattavien tilanteiden
valttaminen seka ohjauksen selkeys ovat tarkeita. Valttamattomat asiat olisi hyva
tiedottaa ennakkoon kirjallisesti, esimerkiksi tekstiviestilla tai sahkopostilla. Oh-
jauksen tulee olla selkeaa ja yksiselitteista, mutta kuitenkin epasuoraa. Yhdessa
tekeminen lieventaa vaatimuksesta aiheutuvaa painetta. Roolin esittaminen voi

auttaa.

Koska PDA:lle ei ole olemassa diagnostisia kriteereita ja autismikirjon henkildilla
monihairidisyys on yleista, tulisi mahdolliset muut tekijat huomioida ensin. Vaati-
muksia valttelevaa kayttaytymista voivat aiheuttaa monet tekijat, kehitysvammai-
silla myds kehityksen taso vaikuttaa. PDA:ta epailtdessd huomionarvoista on
kayttaytymistavan jatkuvuus lapsuudesta saakka.

JATKUU
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3(3)
Opinnaytety0 julkaistaan Theseus tietokannassa. Toivon opinnaytetyoni lisaavan
ymmarrysta vaatimuksia valttelevasta kayttaytymisesta seka herattavan keskus-
telua parhaista tavoista tukea aarimmaisesti vaatimuksia valttelevia henkiloita.

Tutkimustietoa aikuisten PDA:sta tarvitaan jatkossa lisaa.

Jenni Harkonen
Monialainen kuntoutus (YAMK)
TAMK
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