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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata autististen lasten vanhempien kokemuksia perheen
saamasta tuesta. Tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaan hyodyntéé terveydenhuollon palvelujérjes-
telmassa suunniteltaessa autististen lasten ja perheiden palveluita paremmin perheiden tarpeita vas-
taaviksi.

Tutkimusaineisto kerattiin yksilohaastatteluina. Haastattelumenetelméané kéytettiin avointa haastat-
telua. Aineistonkeruu suoritettiin haastattelemalla autististen lasten ja nuorten vanhempia. Tutki-
muksen haastateltavina oli kahdeksan suomalaista autistisen lapsen vanhempaa. Haastateltavat saa-
tiin Autismi ja Aspergerliitto ry:n jasenyhdistysten kautta. Tutkimusaineisto keréattiin kevaan 2014
aikana. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla.

Autististen lasten vanhemmat kokivat tarvitsevansa jaksamista parantavia palveluita arkeen. Lapsen
diagnoosin saaminen vaikutti olevan edellytys muiden tukien saamiselle. Vanhemmat kokivat, etta
heidan jaksamistaan lisésivat erityislapsen tarpeiden huomiointi paivékodissa ja koulussa seké l&-
heisilta saatu tuki, vertaistuki ja viranomaisilta saatu tuki. Vanhempien mukaan riittamattomat pal-
velut, koulunkéyntiin liittyvat vaikeudet, viranomaisten tyly suhtautuminen ja laheisten ymmarta-
mattomyys perheen tilannetta kohtaan koettiin asioina, jotka lisasivit perheen taakkaa. Aidit koki-
vat uupuvansa muiden perheenjasenten tukemisesta. Toisaalta muuta perhettd kuormitti didin uu-
puminen. Erityislapsen kéaytos vaikutti kielteisesti perheen muihin sisaruksiin.

Taman tutkimuksen kautta saatiin uutta tietoa autististen lasten vanhempien kokemuksista perheen
saamasta tuesta. Tulosten perusteella voidaan suositella, ettd autististen lasten perheiden palveluiden
saatavuutta ja palveluista tiedottamista tulisi parantaa. Autististen lasten perheet tarvitsevat palve-
luohjausta ja perheiden tarvitsemat tuet ja palvelut tulisi saada nykyista joustavammin. Tieto autis-
tisten lasten vanhempien kokemuksista tulisi ottaa huomioon palveluiden suunnittelussa. Liséksi
vanhemmat tarvitsevat varhaisessa vaiheessa asiallista tietoa autismista. Sen lisaksi myds viran-
omaisten autismitietoisuutta tulisi lisata.

Avainsanat: autismi, perhe, tuki ja sen merkitys perheille
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The purpose of this study was to describe the experiences of the autistic children’s parents on the
received family support. The produced research data can be used in the designing processes of the
health care services, concerning the autistic children and their families, in order to make their needs
to be met more appropriately.

The research data were collected through individual interviews. The applied interviewing method
was an open interview. The data collection was carried out by interviewing the parents’ of autistic
children or adolescents. The interviewees of this study were eight Finnish parents of autistic chil-
dren. These interviewees were recruited through the member associations of the Finnish Associa-
tion for Autism and Asperger’s syndrome. The data was collected during spring 2014. The data
were analyzed using inductive content analysis.

The parents of the autistic children felt that they needed services, which would promote the every-
day life coping. The received diagnosis of the child was seen as a premise for getting other forms of
support. The coping of the parents was experienced to be promoted by the identification of the
needs of the special child in the day care and school. In addition, the support received from the
next-of-kin, peer, and the authorities were experienced as promoters of better coping. The parents
experienced the inadequate services, the schooling difficulties, the surly attitude of the authorities,
and the lack of understanding from the next-of-kin as issues which increased the work-load of the
family. The mothers reported becoming exhausted from supporting other family members. Again,
the other family members were burdened with the mother’s exhaustion. The behavior of the special
child had a negative impact on the other siblings of the family.

Through this study new knowledge was obtained concerning the autistic children’s parents’ experi-
ences on the received family support. According to the results, it can be recommended that the ser-
vices concerning the families of autistic children should be more readily available and the existence
of these services should be well communicated. The families of the autistic children need service
advice, and the needed support and services should be more flexibly reached. The knowledge on the
parents’ experiences should be taken into account when designing the services. In addition, the par-
ents’ need adequate knowledge on autism at an early stage. Furthermore, the autism awareness of
the authorities should also be increased.

Keywords: autism, family, support and its meaning for families



1. JOHDANTO

Valtioneuvoston periaatepéatoksessa Terveys 2015 kansanterveysohjelmassa tavoitteena on lasten
hyvinvoinnin ja terveydentilan parantaminen seké turvattomuuden ja eriarvoisuuteen liittyvien ko-
kemusten vahentdminen. Ohjelman yhtend keskeisend tavoitteena on parantaa lapsiperheiden tuen
saantia ja lisata perheiden psykososiaalista hyvinvointia ja samalla ennaltaehkaista lapsiperheiden
syrjaytymista. (STM 2009.)

Lapsen neurologinen sairaus tuo perheen selviytymiseen erityisid haasteita. Vanhemmat joutuvat
kamppailemaan arkipéivéan selviytymisen kanssa eri tavalla kuin perheet, joissa on terveitd lapsia.
Turvallisuuden tunne horjuu ja elaménhallinta joutuu suuremmalle koetukselle. Vanhemmat tarvit-
sevat tukea selvitakseen palvelujarjestelmassa ja jaksaakseen vanhempina. (Hastings 2003, Lin,
Tsai, Chang 2007, Twoy, Conolly & Novak 2007, Walden 2006, Woodgate & Ateah 2008.)

Autismi on aivojen poikkeavasta toiminnasta johtuva sairaus, keskushermoston neurobiologinen
kehityshairio, joka vaikuttaa erityisesti kielelliseen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Autisteilla on
vaikeuksia eleiden, ilmeiden ja sosiaalisten vuorovaikutustilanteiden tulkinnassa. Lisaksi heilla
esiintyy stereotyyppista kayttaytymistd, joka nékyy rajoittuneina, toistuvina ja kaavamaisina kayt-
taytymispiirteind seké kiinnostuksen kohteina ja toimintoina. (Moilanen, Mattila, Loukusa, Kielinen
2012.) Autismin kirjon hairidihin kuuluvat autismi, Aspergerin oireyhtymé (AS) ja tarkemmin méaa-

rittelematon laaja-alainen kehityshairio eli epatyypillinen autismi (Mattila 2013).

Autismin esiintyvyys on epidemiologisten tutkimusten mukaan tasaisesti noussut. Kielisen pohjois-
Suomea koskevassa tutkimuksessa autisminkirjon hairididen esiintyvyys oli 2,1/ 1000. Moilasen
ym. (2012) katsauksessa autisminkirjon hairididen esiintyvyys oli 6-7/1000. Mattilan (2013) vaitos-
kirjassa autismin esiintyvyys oli 4,1/1000 ja koko autisminkirjon hairididen esiintyvyys 8,4/1000.
Autismi ja autisminkirjon hairiot ovat pojilla noin nelja kertaa yleisempié kuin tytoilla (Kielinen
2000, Kogan ym. 2009, Hall & Graff 2011, Mattila 2013, Moilanen ym. 2013). Amerikkalaisten
lastenlddkareiden katsauksessa autismikirjonhairididen esiintyvyys oli jopa 110/ 10 000. Yhten&
syyné tah&n nahtiin véeston lisdantynyt tietoisuus autisminkirjon hairidisté ja parantuneet arviointi
ja diagnosointimenetelmét. (Kogan ym. 2009, Solomon & Chung 2012.) Autismin varhainen diag-
nosointi ja kuntoutus parantavat ennustetta. Kansainvalisen tutkimusndytdon mukaan aktiivinen

kuntoutus tulisi aloittaa ennen viidettd ikdvuotta. (Woodgate & Ateah 2008.)



Autismin kirjon hairioon kuuluvalla lapsella tai nuorella on vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa.
Kommunikointi on poikkeavaa tai puutteellista. Autistisilla lapsilla ja nuorilla on usein toistuvaa,
héiritsevéa ja tilanteeseen jumittunutta kéytostd. Muutokset paivérutiineissa laukaisevat helposti
poikkeavan kayttaytymisen. Tama aiheuttaa vanhemmille stressid ja rajoittaa kodin ulkopuolella
liikkumista. (Ludlow, Skelly & Rohleder 2011.)

Twoyn ym. (2006) tutkimuksessa autististen lasten vanhempien selviytymismekanismeista keskei-
seksi nousi perheen sosiaaliselta verkostolta saama tuki. Eniten tukea saatiin laheisiltd ystavilta ja
sukulaisilta. Ystavilta perhe haki ja sai kannustusta ja rohkaisua, joka auttoi jaksamaan arjessa. Ver-
taistukea perheet saivat toisilta samassa tilanteessa olevilta perheiltd. Huolia jaettiin l1&heisten ysta-
vien kesken ja vaikeudet sukulaisten kesken. Ulkopuolisen tuen tarve perheelle néhtiin tutkimukses-
sa viélttamattémana. Myos autistisen lapsen sisarukset tarvitsevat perheen ulkopuolista tukea. Per-
heen ulkopuolinen tuki vahent&a autistisen lapsen sisarusten riskid kayttdytymisongelmiin. (Has-
tings 2003.)

Perheen tilanteeseen sopeutumista helpottaa myos lasten saamat kuntoutuspalvelut ja perheen saa-
ma tuki (Lin ym. 2007). Hallin ja Graffin (2010) mukaan autististen lasten vanhemmille suunnattu-
jen palveluiden tulisi sisaltdd vanhempien koulutusta autismin kirjon hairidista sek& ohjausta oikei-
den tukipalveluiden pariin. Autististen lasten perheissa vanhemmilla kuluu enemman aikaa kotitoi-
hin ja lastenhoitoon kuin perheissd, joissa on normaalisti kehittyvia lapsia (Smith ym.2010). Tontti-
lan mukaan autististen lasten &ideilld on enemman stressid kuin muiden lasten dideilla. Perheiden
saama perheen siséinen ja ulkoinen tuki lisasivat vanhempien eldméanhallinnan tunnetta ja vahvisti-
vat vanhemmuutta. (Tonttila 2006.) Whitakerin (2002) mukaan autististen lasten vanhemmat koki-

vat tarkedksi paivahoidon ja leikkiryhmien toiminnan tukemisen.

Siklos ja Kerns (2006) tutkivat sosiaalisen tuen tarvetta autististen lasten ja Down lasten vanhem-
milla. Autististen lasten vanhemmat kokivat tarvitsevansa saannollista terapiaa ja kuntoutusta lap-
selleen sekd asiantuntija palveluita ammattilaisilta, jotka ovat perehtyneet autismiin. Autististen
lasten perheet kokivat saavansa eniten ulkopuolista tukea toisilta samassa tilanteessa olevilta per-
heiltd. Vertaistuen ja perheenjdsenten, erityisesti puolison merkitys koettiin térkeéksi autististen
lasten perheisséd. Myos sukulaiset, ldheiset ja ystavat seka joskus naapurit ja uskonnolliset yhteisot
koettiin tuen l&hteend. (Mackintosh, Myers & Goin-Kochel 2005.) Suomessa tutkimustietoa autis-
tisten lasten vanhempien kokemuksista perheen saamasta tuesta ei ole juurikaan ole. Autismiin liit-
tyvaa vaitoskirjatasoista tutkimusta on jonkun verran (Walden 2006, Kyllidginen 2007, Mattila
2013).



2. TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1. Autismi

Autismi on neurobiologinen kehityshéirio ja se ilmenee erilaisina héiridina sosiaalisessa vuorovai-
kutuksessa ja kommunikoinnissa. Autismiin kuuluu toistuvaa ja pakonomaista kayttaytymista, kas-
vojen ja silmien liikkeiden poikkeavaa kohdistamista. Varhaisimmat oireet lapsilla, joilla epaillaan
autismia liittyvat katsekontaktin puuttumiseen, viivastyneeseen katseen seuraamiseen ja suuntaami-
seen sekd vahdiseen kiinnostukseen ihmiskasvoja kohtaan. Sosiaalisen kéytdksen puutteet vaikeut-
tavat kaverisuhteiden muodostumista, mielihyvan kokemista, tunteiden ilmaisua ja Kiinnostusta
muita ihmisid kohtaan. Autismi diagnosoidaan yleensa ennen lapsen kolmatta ikdvuotta. (Kyllidinen
2007.)

Autismiin liittyy usein my0s laaja-alaista toimintakyvyn heikkenemista liittyen kommunikointiin,
sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja oppimiseen. Tama luo perheille haasteita, koska usein autisteilla
on eriasteisia tunne-eldman hairidita unihairidista, pelkoihin ja sydmishairidihin. Myds haastavaa ja

itsed vahingoittavaa kayttaytymista esiintyy. (Koskentausta, Sauna-Aho & Varkila-Saukkola 2013.)

Autismin kirjoon kuuluvat autistinen oireyhtymé, Aspergerin oireyhtymé, Rettin oireyhtym4, disin-
tegratiivinen kehityshairio ja laaja-alainen kehityshairid. Autisteille tunnusomaisiin piirteisiin kuu-
luu poikkeava sosiaalinen vuorovaikutus ja kommunikointi seké epétavalliset reaktiot aistidrsykkei-

siin ja rajoittunut stereotyyppinen kaytos. (Autismi —ja Aspergerliitto ry.)

Autismin diagnosoinnissa kéytetddn WHO:n tautiluokitusta ICD-10, Suomessa Terveyden — ja hy-
vinvoinnin laitos yllapitd4d ICD-10 tautiluokituksen paivitystd. Autismin kirjoon kuuluvat hairiot
kuuluvat tautiluokituksessa mielenterveyden ja kayttdytymisen hairididen ryhmaan ja sielld laaja-
alaisiin kehityshairiéihin. Diagnoosikriteerit alkavat lapsuusian autismista F84.0 ja paattyvat méaa-
rittdmattomaén lapsuusian laaja-alaiseen kehityshairioon F84.9. ( THL 2011.) Mattila tutki véitos-
kirjassaan Suomessa kaytossa olevan ICD-10:n ja kansainvélisessa kaytossd olevan DSM-IV:n
diagnoosikriteerien yhtendistdmisen tarvetta. Kaytdssa olevien kriteerien diagnostiset péaéllekkéi-
syydet ovat aiheuttaneet sekaannusta ja DSM-1V:ssa laaja-alaiset kehityshairiot on korvattu yhdella,
autisminkirjon héairioén diagnoosilla. Mattila toi vaitoskirjassaan esille, ettd ICD-11:sta on luotava

yhdenmukaiset kriteerit DSM-I1V:n kanssa. Kriteereissé on huomioitava kulttuurilliset ja kielelliset
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eroavuudet pisteytyksissé seka otettava huomioon, ettd autismin kirjon henkil6illd on usein myos
psykiatrisia diagnooseja ja niiden poissulkeminen on ensisijaista oikean hoidon ja kuntoutuksen
I6ytamiseksi. (Mattila, 2013.)

Leo Kanner kuvasi autismin ensimmaista kertaa vuonna 1943 ja hé&n luokitteli autismin tilaksi johon
kuuluu kyvyttémyys kommunikoida toisten ihmisten kanssa, poikkeava kommunikatiivinen kielen-
kayttd esimerkiksi ekolalia eli kaikupuhe. Epanormaalit reaktiot ympariston esineisiin ja tapahtu-
miin sekd pakonomainen tarve yll&pitad samanlaisuutta eli tiettyja totuttuja rutiineja. Samoihin
aikoihin Hans Asperger kuvaili samantyyppisen syndrooman, joka my6hemmin nimettiin hanen
mukaansa. Aspergerin syndroomalle on tyypillista vaikeudet sosiaalisessa kanssakdymisessé. Siihen
kuuluu vaikeus aloittaa ja yllapitaa keskustelua seka poikkeavuutta ei kielellisessa kommunikoin-
nissa esimerkiksi kyvyttomyys tulkita eleitd ja ilmeitd. (Kielinen ym. 2000, Mattila 2013.) Autis-
milla tarkoitetaan tassé tutkimuksessa autisminkirjon héirion diagnoosin saaneita 3-18 vuoden ikéi-

sié lapsia ja nuoria.

2.2. Perhe

Perhe voidaan mééritella usealla eri tavalla. Tutkijan viitekehys ratkaisee, mistd ndkdkulmasta han
perhettd tarkastelee. Perhe voidaan maaritelld kahdeksi tai useammaksi henkil6ksi, joita yhdistavat
laheisyyden ja tunteiden siteet ja jotka pitdvat itsedan perheend. Perheet voidaan jakaa ydinperhee-
seen, alkuperéiseen perheeseen ja laajennettuun perheeseen. Ydinperhe muodostuu vanhemmista ja
siihen liitetdan avioliitto, vanhemmuus ja suvunjatkamisen nakokulma. Alkuperdinen perheyksikkd
on se perhe, johon henkild on syntynyt. Laajennettuun perheeseen kuuluu ydinperheen lisaksi muut
siihen rinnastettavat sukulaissuhteet kuten isovanhemmat, tadit, sedat, enot ja serkut. (Friedman,
Bowden & Jones 2003.)

Perhe voidaan nahda itse madriteltyna ryhmana, joka muodostuu kahdesta tai useammasta jasenestd,
jotka voivat olla tai olla olematta yhdistyneité laillisesti tai sukulaissuhtein ja yhdistymista voidaan
kuvata erityisin termein. Perhe voi olla my6s yhden henkilon muodostama ja se voi olla rakenteelli-
nen tai toiminnallinen systeemi, joka on vuorovaikutuksessa ymparistonsé kanssa. Perhe pitaa sisél-
laan perheenjéasenten eldaméantavat. (Astedt-Kurki, Paavilainen, Lehti 2001.) Perheelld tarkoitetaan
ydinperhettd, alkuperdista tai laajennettuna perhettd. Ydinperheeseen kuuluvat vanhemmat tai puo-

liso voivat olla naimisissa tai avoliitossa. Yhteinen nimittdja on samassa taloudessa asuminen. Tas-



s& tutkimuksessa perheelld tarkoitetaan samassa taloudessa asuvia vanhempia, joilla on yhteisia
lapsia.

2.3. Tuki ja sen merkitys perheille

Autististen lasten perheet tarvitsevat perheen siséistd ja perheen ulkopuolista tukea (Rivers & Sto-
neman 2003, Shu & Lung 2005, Siklos & Kerns 2006, Smith, Hong, Seltzer, Greenberg, Almeida,
Bishop 2010, Twoy, Conolly & Novak 2010). Autistisen lapsen syntyminen perheeseen vaikuttaa
vanhempien parisuhteeseen ja sisarusten valisiin suhteisiin. Autistinen lapsi perheessé vie vanhem-
milta enemmaén aikaa ja huomiota kuin normaalisti kehittynyt lapsi tai nuori. Autististen lasten didit
kokevat vanhemmuudessaan enemman stressia kuin perheet, joissa on normaalisti kehittyneité lap-
sia. (Tonttila 2006, Rivers ym. 2003.)

Autististen lasten vanhempien selviytymisesta ja tuen tarpeita tutkittaessa vanhemmat nostivat sosi-
aalisen tuen tarpeen yhdeksi keskeisemmistd selviytymiskeinoista. Sosiaalinen tuki méaériteltiin
Lutherin, Canhamin ja Curetonin tutkimuksessa virallisena yhteiskunnan tarjoamana tukena ja epa-
virallisena laheisten ja ystévien tarjoamana tukena (Luhter, Canham & Cureton 2005). Tuen merki-
tys autististen lasten ja nuorten perheissa ei vahene nuorten aikuistuessa, mutta yhteiskunnan per-
heille tarjoamien palveluiden maara suhteessa vahenee (Smith ym. 2011). Autistinen lapsi tai nuori
perheessé tuo vanhemmuuteen lisdhaasteita. Solomonin ja Chungin tutkimuksessa autististen lasten
vanhemmat olivat huolissaan avioeron lisadntyneesta mahdollisuudesta, koska autistinen lapsi ja
nuori vaatii jatkuvaa huomiota ja valvontaa. Lapsen ja nuoren autismi lisdd vanhempien tunnepe-
raista stressid, tuo haasteita arkeen ja lisad huolta perheen toimeentulosta. My6s perheen muut sisa-
rukset ja&véat helposti vahemmaélle huomiolle. (Solomon & Chung 2012.)

Puuttuva tuki aiheutti eristdytymista autististen lasten vanhemmissa ja dideill& puuttuva tuki lisési
riskid sairastua masennukseen (Pisula & Kossakowska 2010, Smith, Greenberg & Seltzer 2011).
Tuen puute heikentdd my6s vanhempien ja perheen sisarusten sopeutumista autistisen lapsen kay-
toshairidihin ja arjen haastaviin tilanteisiin (Hall & Graff 2010, Hastings 2003, Ludlow ym. 2011,
Pisula ym. 2010, Smith ym.2011, Tonttila 2006). Tdssé tutkimuksessa tuella tarkoitetaan kaikkea
tukea, josta autististen lasten tai nuorten perheet kokevat hyotyvansa.
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3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TUTKIMUSTEHTAVA JA TAVOITE

Taméan pro gradu tutkielman tarkoituksena oli kuvata autististen lasten vanhempien kokemuksia
perheen saamasta tuesta. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa perheiden kokemuksista.
Tietoa voidaan hyodyntéé terveydenhuollon palvelujarjestelméssa suunniteltaessa autististen lasten

ja perheiden palveluita.

Tutkimustehtava: Minkélaisia ovat autististen lasten vanhempien kokemukset perheen saamasta

tuesta?

4. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen haastateltiin kahdeksaa suomalaista autistisen lapsen vanhempaa. Vanhemmista oli
parisuhteessa viisi ditid ja yksi isd. Kaksi haastatelluista dideistd oli yksinhuoltajia. Haastateltavien
koulutustaso vaihteli toisen asteen koulutuksesta korkeakoulututkintoon. Yksi haastatelluista van-
hemmista opiskeli, kaksi oli kotona lasten kanssa ja osa teki lyhennettya tyopaivad. Haastateltujen
perheiden autistisista lapsista poikia oli seitseman ja tytt6ja yksi. Lasten iat vaihtelivat kuuden ja
viidentoista vuoden vélilla. Diagnoosina lapsilla oli lapsuusian autismia viidelld, Aspergerin oireyh-
tymé&4 kahdella ja Touretten Syndrooma yhdelld. Nama kaikki diagnoosit kuuluvat autisminkirjon
héirididen alle. Haastateltavista kahdella autistinen lapsi oli perheen ainoa lapsi, muilla haastatelta-
villa perheen lapsiluku vaihteli kahdesta kolmeen lapseen.

4.2 Aineiston keruu

Taman tutkimuksen aineiston keréttiin haastattelemalla autististen lasten ja nuorten vanhempia hei-
dan kokemuksistaan perheen saamasta tuesta. Haastateltavia tavoiteltiin Autismi ja Aspergeryhdis-

tys ry:n jasenyhdistysten kautta. Aineiston kerd&dmiseen pyydettiin lupa Autismi ja Aspergerliiton
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toiminnanjohtajalta (LIITEL). Tutkija k&vi jasenyhdistyksen vertaisilloissa kertomassa tutkimuk-
sesta ja samalla tavoitteli haastateltavia. Tutkimukseen osallistuvia pyydettiin allekirjoittamaan Kir-
jallinen suostumuslomake (LIITE 2). Haastattelut tehtiin haastateltavien kotona neljan haastatelta-
van kohdalla, tydpaikalla kahden haastateltavan kohdalla, Kirjaston tyéhuoneessa ja kahvilassa yh-
den haastateltavan kohdalla. Haastateltaville annettiin mahdollisuus valita haastattelupaikka ja aika.
Tutkimusaineisto keréttiin kevadn 2014 aikana. Autististen lasten vanhempien haastattelut tehtiin

helmi-toukokuussa 2014.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavien yksi keskeisia valintakriteereitd on tutkittavien kokemukset
tutkittavasta ilmiostd ja oma halukkuus keskustella tutkittavasta ilmiostd (Kylmd, Juvakka 2007).
Tassa tutkimuksessa tutkimusaineisto keréttiin yksilohaastatteluina ja haastattelumenetelména kay-
tettiin avointa haastattelua. Haastattelut nauhoitettiin ja nauhat litteroitiin sanasta sanaan tekstiksi.
Avoimessa haastattelussa tutkimustehtdva ohjaa haastattelun kulkua, mutta ei niin tiukasti kuin
strukturoidussa haastattelussa. Avoimessa haastattelussa on tarkoitus nostaa esille ihmisten tutkitta-
valle aiheelle antamat tulkinnat ja merkitykset. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Avoin
haastattelu sopii hyvin aiheisiin, joista on vahan tutkimustietoa. Autististen lasten vanhempien ko-
kemuksia perheen saamasta tuesta ei ole Suomessa tutkittu. Avoimessa haastattelussa haastattelijal-
la on mahdollisuus aktiivisempaan rooliin haastattelun aikana ja haastateltavien omille nakemyksil-

le on paremmin tilaa kuin strukturoidussa haastattelussa (Kylma & Juvakka 2007).

Avoimen haastattelun onnistumisen kannalta keskeisté on haastateltavien huolellinen valinta, haas-
tateltavan ohjaaminen aihealueessa pysymiseen ja haastattelujen pitdminen sovitussa aikataulussa
(Kylma4, Juvakka 2007). Haastattelua ohjasi tutkimustehtdva minkalainen on autististen lasten van-
hempien kokemus perheen saamasta tuesta. Tavoitteena oli saada haastateltavaksi kustakin perhees-
t4 toinen vanhempi. Yksilohaastattelu soveltuu sensitiivisiin aihealueisiin, ryhmétilanteessa omia
henkil6kohtaisia asioita ei valttdmatta haluta tuoda esille (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009). Té&ssa tutkimuksessa kahdeksan vanhemmat avoimet yksilohaastattelut kestivat 45 minuutis-

ta 72 minuuttiin.

4.3. Aineiston analysointi

Tassa tutkimuksessa aineisto analysoitiin induktiivisella eli aineistolahtoisella siséllonanalyysilla.

Induktiivinen sisallénanalyysi kuuluu laadullisen aineiston analyysimenetelmiin. Induktiivisessa
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sisallénanalyysissé tutkimustehtdva ohjaa aineiston analyysia (Kylmé & Juvakka 2007). Induktiivi-
sessa siséllonanalyysissa kuvataan haastattelujen tai dokumenttien siséltod sanallisesti, tutkimuksen
aineistosta nostetaan esiin tutkittavaa ilmiota koskevat kuvaukset ja siséllonanalyysi toimii vélinee-
né aineiston jarjestamisessa tulkittavaan muotoon. Samalla pidetdan huolta siité, ettd haastatteluista

ja sisallostd nousevat kuvaukset eivat katoa prosessin missaan vaiheessa. ( Tuomi, Sarajéarvi 2009.)

Aineistoldhtoinen sisallénanalyysi eteni prosessimaisesti alkaen haastattelujen kuuntelemisesta ja
auki kirjoittamisesta sanasta sanaan. Haastatteluja litteroidessaan tutkija teki jo alustavaa analyysia
kerdamaéstadn aineistosta. Samalla pyrittiin etsimdéan vastuksia tutkimustehtdvaan ja 16ytdmaan ai-
neistosta merkityksellisia ilmauksia, jotka vastaavat tutkimustehtdvaan (Kylma & Juvakka 2007).
Analysoidessaan aineistoa haastatteluista alkoi nousta esille samanlaisia asioita ja tutkija teki paa-
toksen aineiston saturoitumisesta kahdeksannen haastattelun kohdalla. Laadullisessa tutkimuksessa
puhutaan aineiston saturaatiosta eli aineiston kylld&dntymisesta eli tilanteesta, jolloin lisdaineisto ei
tuo tutkittavaan ilmidon enad uutta sisaltéa (Tuomi & Sarajarvi 2009). Tutkittavien suojelemiseksi
haastateltavien nimid, paikkakuntia ja lasten nimia ei kirjoitettu litteroinnissa auki vaan lapsesta
kaytettiin nimitysta tytto tai poika. Tutkimuspaikkojen ja sairaaloiden nimid ei myoskaén Kirjoitettu
auki niiden oikeilla nimilla vaan kaytettiin yleisnimid esimerkiksi sairaala, poliklinikka tai lasten-
psykiatrinen yksikkd yms.

Taman jalkeen aineiston siséltoon perehdyttiin lukemalla se useampaan kertaan lapi. Aineistosta
etsittiin alkuperdisia ilmauksia, jotka vastasivat tutkimustehtdvaén: Minkélaisia ovat autististen las-
ten vanhempien kokemukset perheen saamasta tuesta. Alkuperdisilmaukset listattiin word tiedos-
toon ja niisté etsittiin samanlaisia merkityksia ja eroavuuksia. Haastateltaville annettiin numerokoo-
dit, jotta alkuperdéisilmauksiin ja pelkistyksiin on helpompi palata raportointivaiheessa. Listatut al-
kuperdisilmaukset ryhmiteltiin ja niistd muodostettiin pelkistyksid. Alkuperéisilmauksista syntyi
699 pelkistysta (Taulukko 1).
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Taulukko 1. Esimerkkeja aineiston alkuperdisista ilmauksista ja pelkistyksista

Alkuperainen ilmaus

Pelkistys

”Mutta kylld sithen on vuosii mennyt. Siind on
vuosia mennyt, ettd tad pelaa niin kuin se nyt
pelaa. Ja jaksaa paremmin.”(H3, s.17)

Toimiva arki auttaa perhettd jaksamaan parem-
min.(H3, s.17)

”Diagnoosin saaminen oli semmoinen helpotta-
va -ma sanoin mun miehellenikin, ettd ma mel-
keen luin ladkariks, ettd me padstiin tdhan pis-
teeseen. Diagnoosi on tavallaan avain kaikkeen
apuun” (H2, s.3)

Diagnoosi on avain kaikkeen apuun. (H2, s.3)

”Niin sit mé soitin sinne neuvolaan ja siiné sat-
tuikin sit semmoinen vanhempi neuvolatéti ja
tota se sanoi ettd tda on sun kolmas lapsi ja jos
s& epéilet tdmmoista niin on ihan turha hanen
tulla tdnne tutkittavaksi, laitetaan sut suoraan
eteenpdin.” ( H3, s.2)

Neuvolaterveydenhoitaja lahetti Pojan suoraan
eteenpdin tutkimuksiin. (H3, s.2)

’Siitd alkoivat myds sddnnolliset tutkimusjak-
sot. Hanta tutkittiin sairaalassa autismiyksik0ssé
kolmevuotiaana.” (H4, s.3)

Tytolla alkoivat saannélliset tutkimusjaksot
sairaalan  autismiyksikossa kolmevuotiaana.
(H4,s.3)

”Viimeisin on se minkd mi oon itse hakenut ja
senkin vinkin saanut muualta, on sitten tad hen-
kilokohtainen apu vapaa-aikaan.” (H3,5.16)

Pojalla on henkilokohtainen apu vapaa-aikaan.
(H3, s.16)

”Selviytymiskeinot? Se rakkaus omaa lasta koh-
taan ja sit se tilapéishoito. Se on ihan ehdoton!
Ilman sitd ma en olis kylld jaksanut.” (H4, s.7)

Tilapéishoito on auttanut &itid jaksamaan. (H4,
s.7)

”Se péads, oisko ollut kuusivuotiaasta vai seitsa-
méan vuotiaasta aika pienestd kuitenkin. Sai sel-
laista 00 toimintaterapiaa niinku silleen, etta se
padsi sinne ihan taksikyydilla.” (H6, s.10)

Poika paasi kuusivuotiaana taksikyydilla toi-
mintaterapiaan. (H6, s.10)

Tamaéan jéalkeen pelkistykset yhdistettiin samanlaisiin luokkiin ja niistd muodostettiin alaluokkia.
Pelkistyksista syntyi ensimmaisessa analyysivaiheessa 155 alaluokkaa. Siséllénanalyysin tiivistami-
Induktiivisessa aineistoléhtoisessa

sen tuloksena 155 alaluokkaa tiivistyi 23 alaluokkaan.

sisdllonanalyysissa pyritddn asteittain siirtymaan analyysivaiheiden edetessd yksittéisten
haastattelujen kuvauksesta yleiskuvaukseen tutkittavasta ilmiosta (Kylmd & Juvakka 2007).
Alaluokat ryhmiteltiin ja niistd syntyi kolme yldluokkaa (Taulukko 2). Aineiston analyysin
tarkoituksena on aineiston tiivistdminen ja tutkittavan ilmion esille nostaminen tutkitusta aineistosta
(Kylmd & Juvakka 2007).

vastausta tutkimustehtdvaan autististen lasten vanhempien kokemuksiin perheen saamasta tuesta.

Tassd tutkimuksessa haettiin aineistolahtoisella sisallon analyysilla
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Taulukko 2. Esimerkki ylaluokan muodostumisesta

Alaluokat Ylaluokka

Arjen toimivuus auttoi jaksamaan.

Diagnoosi oli edellytys tukien saamiselle.
Lapsen tutkimuksiin padseminen auttoi perhetta.
Lapsen tilannetta kartoitettiin sairaalan autismi-
osastolla.

Henkilokohtainen apu vapaa-aikaan helpotti
perheen arkea.

Lapsen kodin ulkopuolinen tilapéishoito auttoi
vanhempia.

Terapiapalveluista oli perheelle hyotya

Vanhempien jaksamista parantavat palvelut

5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassé tutkimuksessa autististen lasten vanhempien kokemuksia perheen saamasta tuesta kuvaavat
vanhempien jaksamista parantavat palvelut, vanhempien saama jaksamista lisadva tuki ja vanhem-
pia kuormittavat tekijat. Vanhempien jaksamista parantavat palvelut pitavat sisalldan perheen arjen
toimivuuteen liittyvia tekijoitd. Diagnoosin saaminen oli tarkedd vanhemmille, koska kuntoutusta ja
tukipalveluita ei saanut ilman diagnoosia. Vanhemmat kokivat diagnoosin olevan avain kaikkiin

palveluihin,

Vanhempien saama jaksamista lisadva tuki piti sisélladn erityislapsen tarpeiden huomioimisen pai-
vakodissa ja koulussa, lahiverkostolta saadun tuen sek& vertaistuen. Myds sosiaalityontekijalta ja
lastensuojelulta saadun tuen vanhemmat kokivat tarkedksi. Vanhempia kuormittavia tekijoita oli
paljon. Kuormittavimmiksi tekijoiksi vanhemmat kokivat perheen saaman riittdmattoman tuen seka
palvelut, jotka eivét vastanneet lapsen ja perheen tarpeita. Myos lahiverkoston ymmartamattomyys
vahensi vanhempien jaksamista. Vanhemmat kokivat autistisen lapsen haastavan kaytoksen vaikut-

taneen kielteisesti perheen muihin lapsiin. Sisallénanalyysin tulokset on koottu taulukkoon 3.
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Taulukko 3. Sisallénanalyysin tulokset

YLALUOKAT

ALALUOKAT

Vanhempien jaksamista parantavat palvelut

Arjen toimivuus auttoi jaksamaan
Diagnoosi oli edellytys tukien saamiselle
Lapsen tutkimuksiin padseminen auttoi
perhetta

Lapsen tilannetta kartoitettiin sairaalan
autismiosastolla

Henkilokohtainen avustaja helpotti per-
heen arkea

Lapsen kodin ulkopuolinen tilapéishoito
Terapiapalveluista oli perheelle hydtya

Vanhempien saama jaksamista lisadva tuki

Erityislapsen tarpeet huomioitiin paivé-
kodissa

Erityislapsen tarpeet huomioitiin koulus-
sa

Léheisilta saatu tuki on auttanut van-
hempia

Vertaistuki on auttanut koko perhetta
Sosiaalityontekijéan ja lastensuojelun tuki
auttoivat perhetté

Vanhempia kuormittavat tekijat

Riittaméattomaét palvelut

Paivakodissa ei ymmarretty lapsen eri-
tyisyytta

Lapsen terapiapalvelut eivét vastanneet
perheen odotuksia

Erityislapsen vanhemmat uupuvat tuen
puutteesta

Palveluiden vaikea saatavuus

Koulun kayntiin liittyvat vaikeudet
Viranomaisten tyly suhtautuminen
Lapsen monivaiheinen tutkimusprosessi
Sukulaisten ymmartamattomyys
Muiden perheenjasenten tukeminen
Erityislapsen kielteiset vaikutukset sisa-
ruksiin
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5.1. Vanhempien jaksamista parantavat palvelut

5.1.1. Arjen toimivuus auttoi perheitd jaksamaan

Autistinen lapsi perheessé tuo oman haasteensa arkeen. Vanhemmat kuvaavat erilaisten tukipalvelu-
jen olevan perheille valttaméattomia arjen sujuvuuden kannalta. Saadakseen arjen toimivaksi, per-
heet tarvitsevat tukea heti alusta lahtien. Osalle vanhemmista arjen toimivuutta lisdd hoitajan saa-

minen kotiin, tuttu avustaja tai rahana saatu omaishoidon tuki.

“Joo, tilld hetkelld arki toimii. Mutta kylld sithen on vuosii mennyt. Siind on vuosia mennyt, ettd

tdd pelaa niin kuin se nyt pelaa. Ja jaksaa paremmin.”

”Poikahan viihtyy, hén on ollut siita eteenpdin monta vuotta tilapaishoidossa, kerran kuussa
ollaan saatu hoitaja tanne kotiin. ”

5.1.2. Lapsen tutkimuksiin padseminen auttoi perhetta

Autististen lasten vanhemmat kuvasivat lapsen tutkimusten k&ynnistymisen tyolaytta ja sitd, etta
tutkimusprosessin eteneminen ei ollut johdonmukaista. Osalle vanhemmista lapsen tutkimukset
kaynnistettiin perusterveydenhuollossa ja osalle taas erikoissairaanhoidossa. Erikoissairaanhoidon
puolella lapsi lahetettiin jatkotutkimuksiin sisatautiladkarin toimesta, koska ei 16ytynyt mitéan fyy-

sistd sairautta. Toinen lapsi sai my6s sairaalakoulussa ollessaan jatkol&hetteen neurologisiin tutki-

muksiin. Kahdella perheelld tutkimukset kdynnistettiin lastenpsykiatrian puolelta ja osalle perheista

diagnoosi tuli sairaalatutkimusten aikana.

“Ja md oon ollut onneksi ite aika sinut, siind vaiheessa md olin kaikista ahdistunein kun meiddn
Pojalla ei ollut diagnoosia ja ma en tiennyt, miké silla on! Koska mun mielikuvitus tuotti vaikka
mitd.”

“Ja sairaalakoulun palaverissa tuli ilmi, heiddn kokemuksestaan hén ei ole psyykkinen lapsi vaan
kyse on muusta. Ja sitten hén kévi uudestaan neurologisella puolella ja sieltd han sai lopulta

kahdeksan vuotiaana Asperger diagnoosin.”
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5.1.3. Diagnoosi oli edellytys tukien saamiselle

IIman diagnoosia perhe ei saanut apua. Diagnoosin saamisen tyolays harmitti vanhempia. Tutki-
muksiin padseminen kesti. Perheneuvolan psykologin tai koulupsykologin todettua, ettd lapsen jat-
kotutkimuksiin ole aihetta, niin lapsen jatkotutkimuksiin padseminen viivastyi. Perhe tarvitsi perus-
terveydenhuollosta lahetteen paastikseen jatkotutkimuksiin erikoissairaanhoidon puolella. Autismin
kirjon hairion diagnoosit saadaan erikoissairaanhoidon puolelta yleensa lastenneurologin, lasten-
psykiatrin tai lastenladkarin tutkimusten perusteella. Lapsiin suhtauduttiin Kielteisesti ennen diag-
noosia. Lapsen kaytos tulkittiin 1ahes poikkeuksetta vanhempien kasvatuksen puutteesta johtuvaksi
ja lapset joutuivat huonon kaytoksensa takia koulussa ja péivakodissa jatkuvan negatiivisen palaut-
teen kohteiksi. Perheet eivét saaneet mitdan tukea ilman diagnoosia. Diagnoosin saaminen helpotti
perheen arkea. Paivakodissa ja koulussa lapsen kéytosté ei laitettu endd kotikasvatuksen puutteesta

johtuvaksi vaan vanhempia ymmarrettiin paremmin kun tiedettiin, mista lapsen kéytos johtuu.

”Niinku mit4 me nyt ollaan saatu, sekin vaha mita me ollaan nyt saatu sen diagnoosin jalkeen on

mietityttdnyt... voi ettd kun me oltais saatu ndd kaikki paljon aikaisemmin.”

“Md en osannut selittdd ihmisille meiddn ongelmia tarpeeksi. Nythan Poika kdy sellaisessa

1l

ryhmakuntoutuksessa, sekin me saatiin diagnoosin jalkeen. Se aloitti sen viime syksynd.’

5.1.4. Lapsen tilannetta kartoitettiin sairaalan autismiosastolla

Osalle vanhemmista lapsen autismidiagnoosiin liittyi myos kehityksen viivastymistd, puhetta
korvaavien kommunikaatiomuotojen etsimisté ja lapsen kokonaistilanteen arvioimista. Yhdella
lapsella alkoivat saannélliset tutkimusjaksot sairaalan autismiyksikdssd kolme -vuotiaana.

Lapsen yopyessa osastolla muu perhe sai levata.

”Ja sitten siihen aikaan sairaalassa oli vielé tallainen hoitomuoto, etté lapset oli siella yétékin. Eli
han oli aina kaksi y6ta viikossa sielld osastolla. Silloin sai itse todella levata ja sen huomas siita,
ettd kun me oltiin lapsen isoveljen kanssa kotona niin me ihmeteltiin, ettd onpa taalla hiljaista.

s

Ettd molemmat saatiin levdtd, se oli ihan plussaa.’
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5.1.5. Henkilokohtainen avustaja helpotti perheen arkea

Autististen lasten vanhemmat kokivat, ettd hoitajan saaminen kotiin helpottaa arjen sujumista. Sa-
moin tuttu avustaja koettiin perheen arkea helpottavaksi tekijaksi. Lapsen kodin ulkopuolinen har-
rastustoiminta oli mahdollista tutun avustajan kanssa. My0s taloudellinen ja rahana saatu tuki edisti
perheen jaksamista. Rahana saadun tuen avulla perheell& oli mahdollisuus palkata henkilokohtainen

avustaja lapselleen. ( Taulukko 4.)

VEttd tota sitten kun on tuttu avustaja, ettd kun se on viikko-ohjelmassa niin Poika oikeen nayttaa,
ettd tonne avustajalle han haluaa menné. Han tuntee Pojan pitkalta ajalta niin on helppo yhdessa

suunnitella, mitd he haluavat tehdd. ”

”No suoraan sanoen kuulostaa aivan kauhealta, mutta raha. Se, ettd tuissa vaikka ne on pienen
pienid nda tuet niin sekin vahd auttaa. Se raha maksaa sen, ettd mulla on mahdollisuus hoitaa

i)

poikaani ja olla hinen kanssaan. Koska se on nyt se mitd tarvitaan.

Taulukko 4. Henkilokohtainen avustaja helpotti perheen arkea

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys
Vanhempien jaksamista paran | Henkil6kohtainen avustaja Hoitajan saaminen kotiin hel-
tavat palvelut helpotti perheen arkea pottaa arkea.
Tuttu avustaja helpottaa per-
heen arkea.

Taloudellinen tuki edista per-
heen jaksamista.

Rahana saatu tuki auttaa per-
hetta.

Perhe on tyytyvdinen saamiin-
sa tukipalveluihin.
Tukihenkild mahdollistaa lap-
sen harrastustoiminnan.
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5.1.6. Lapsen kodin ulkopuolinen tilapdishoito

Autististen lasten vanhemmat kokivat, ettd kodin ulkopuolinen tilapaishoito on edistényt ja auttanut

perhettd jaksamaan. Vanhemmat ovat myods kokeneet tilapdishoidon myonteisena.

”Meilld on ihana hoitaja. Han on superihana, ihan alusta asti saatiin tallainen kun mulla on se omais-
hoidon kautta tdd tilapdishoito. Hoitaja on ai...siis semmoisia ihmisid ei ole olemassakaan! Héin on ja
h&n on ihan super! Silloin me p&&staan kaksistaan jonnekin tai min& paasen, jos mies on vaikka jossain

niin m& péadsen jonnekin jos pitaa jotain tehdd ja. ”

5.1.7. Terapiapalveluista oli perheelle hyotya

Vanhemmat suhtautuivat omaan terapiaan myonteisesti. Haastatelluista vanhemmista suurin osa oli
sitd mieltd, ettd terapiasta on ollut heille apua. Vanhemmille maksettiin terapiapalveluiden kustan-
nukset. Suurin osa sai terapian Kelan kustantamana ja muutamalle perheelle terapia tuli lastensuoje-

lun tukitoimena.

Terapeutit jakoivat osaamistaan paivakodin henkilékunnalle. Autististen lasten terapioilla oli myods
siirtovaikutus, kun toimintaterapeutit ja puheterapeutit ohjeistivat paivakodin henkilékuntaa kun-
touttavan toimintamallin siirtdmiseksi kdytannon arkeen. Autististen lasten vanhemmat kokivat,
ettd terapiat ovat edistédneet lapsen kehitystd. Vanhemmat ovat olleet myds paasaantoisesti tyytyvéi-
sid saamiinsa terapiapalveluihin. Myos toimintaterapia on vanhempien kokemuksen mukaan autta-

nut lasta. Autististen lasten vanhemmat kokivat myos hyodtyneensé keskusteluavusta.

VEttd sitten md ldhdin itelleni hakemaan apua, just silloin md taisin kdydd sen terapian kaksi

vuotta”

“Sitten siind me kaikki opeteltiin, ettd se joka meilld nous semmoinen pelastava nuora on ollut, ettd
me saatiin... siind vaiheessa kun me saatiin henkilokohtainen puheterapeutti. Hanella oli sitten sita

s

kokemusta, hdn vei sitd kokemusta sinne pdivdkotiin.’
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5.2. Vanhempien saama jaksamista lisdava tuki

5.2.1. Erityislapsen tarpeet huomioitiin paivékodissa

Autististen lasten vanhempien jaksamista lisasi lapsen viihtyminen paivékodissa ja lapsen viihtymi-
nen vaikutti siten, ettd vanhemmat eivat halunneet vaihtaa lastaan péivakodin erityisryhmaan, jossa
olisi ollut autismiosaamista. Vanhemmille oli myo6s térkedd, ettd paivakodissa otettiin huomioon
erityislapsen tarpeet. Myos henkilékohtaisen avun saaminen auttoi lasta. Kiertdvan erityislastentar-
hanopettajan osaamista hyddynnettiin pdivakodissa. Muutamalle perheelle pdivakoti suositteli lap-

selle paikan hakemista pienryhmaan.

” Mulle ehdotettiin paivékodista, ettéd han menis erityispaivakotiin. Mutta méa olin sitd mieltg, ettd han

viihtyi pdivékodissa hyvin. En halunnut, ettd hdn sieltd vaihtaa.”

”Sielld paivékodissa oli todella innostunut opettaja sielld, nuori joka néki paljon vaivaa. Kun eskari
rupes lahestymaan niin sitten tota sitten otettiin yhteytta eskariin ja sitten tota naita vinkkeja annettiin

taaltéa paivakodista sinne eskariin ja sitten tota. ”

“Ja sitten sinne tuli lopulta semmoinen erityislastentarhanopettaja. Niis se tuli sinne ja niinku oli,

>

pyys luvan valokuvata Pojan toimintaa ja kaikkea sellaista.’

“No sitten tota , sit se siirrettiin pienryhmddn pdivikotiin. Poika oli pienryhmdssd eskarissa ja

tota se opettaja oli mun mielestd mahtava.”

5.2.2. Erityislapsen tarpeet huomioitiin koulussa

Autististen lasten vanhemmat kuvasivat paljon lapsen koulun kayntiin liittyviéd perhetté tukevia pal-
veluita. Perheilld oli hyvid kokemuksia sairaalakoulusta, jossa lasta ja perhetta tuettiin kokonaisval-
taisesti.

Vanhemmat kokivat myds, ettd autismiluokka edisti lapsen oppimista. Luokissa ryhmékoot olivat
pienempid ja lapsen tarpeet pystyttiin paremmin huomioimaan ja suunnittelemaan lapsen kuntoutus

yksil6llisemmin.
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Vanhemmat arvostivat my6s opettajan kokemusta autismista. Vanhemmat nostivat esille jaksamista
lisddvana tekijana sen, ettd opettajalla oli kokemusta Aspergerluokan opettamisesta. Vanhemmat
arvostivat koulua ja koulun henkil6kuntaa, jos he ottivat lapsen erityisyyden huomioon opetuksessa.
Vanhemmat mainitsivat, ettd kokeiden suorittaminen suullisesti edisti lapsen oppimista, koska lapsi
ei pystynyt Kirjoittamaan asioita taululta ylos ja valokuvan ottaminen l&ksyista kannykalla tai tieto-
koneen kaytto tunnilla edistivét lapsen oppimista. Myds hoitavan tahon osallistuminen lapsen kou-

lussa tarvitseman tuen suunnitteluun on auttanut vanhempia.

”Hdn sai aika pian paikan sairaalakoulusta, joka oli hirve&n hyva paikka hanelle. Ja siell4 han

alkoi sitten kuntoutua oikein kunnolla.”

”Poika on aivan erilainen kun hdn saa olla niin kun rauhassa. Mutta tota, niilla on siella kanssa,

1l

ettd ne uskoo paljon sithen omatoimisuuteen, jota Poika on kanssa oppinut enemmdn.’

“Pojalla kdvi vield ndin, ettd hdnen kokeensa jatkuivat niin, ettd ne olivat hirvedn huonoja. Kun se

otti suullisesti n&& kokeet niin se oli niin uskomaton se tietoméaéra, joka Pojalla oli, ett& sielta tuli

2

suoraan kymppi.

"Nythdn se saa kdyttdid ldppdrid tuolla, varmasti tulee sielld polikliinisessd luokassa kéyttamddn

lappdrid.”

“Ja hyvin tiukan ja loistavan kontaktin sain sieltd lastenpsykiatrian klinikalta, josta oltiin yhteydessa
Pojan kouluun. Josta ulkopuolinen taho muu kuin min& otti suoraan sanoen pillista kiinni ja sanoi, etta
nyt taman Pojan kohdalla tehd&dan oppimissuunnitelma.”

5.2.3. Laheisilt4 saatu tuki on auttanut vanhempia

Autististen lasten vanhemmat ovat kokeneet hydtyneensa ystaviltd saadusta tuesta. Ystévilta saa-
tuun tukeen kuului mahdollisuus keskustella lapsen asioista, ystdvan kannustus ja rohkaisu sek&
joskus myos ihan kaytdnnon apu. Ystava esimerkiksi tuli hoitamaan perheen muita lapsia kun van-
hemmat olivat tutkimuskaynnilla autistisen lapsen kanssa. Omasta tilanteesta keskustelu ystévien ja
ldheisten kanssa on auttanut vanhempia. Autististen lasten vanhempien arki on vaativaa, koska eri-

tyislapsi vaatii jatkuvaa valvontaa. Lasta ei voinut jattad hetkeksikaan yksin ja tdmé vaati vanhem-
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milta arjen organisointia. Pienet hengahdystauot arjessa auttavat vanhempia jaksamaan. Myos 1a-
heisten ja lahiverkoston tuki on auttanut vanhempia ja perhetta.

“Yhtddn ystdvdd ei ole ympdriltd kaikonnut, ettd kylld ne on ollut tukena. Mutta kylld tietenkin se,

ettd heilld on normaalilapset niin ei pysty asennoitumaan tdysin toisen asemaan. ”’

”Niin se on ehkd suurimpia apuja kun saa vihdn hengdhtdd ja huomaa, etté elama on paljon

helpompaa.”

”Ja tota mun mielestd me oltiin onnekkaita sitten, me muutettiin mun didin viereen, ettd sinne aika

akkia tuli sellainen téti tuolta sosiaalivirastosta ja sanoi, etta eihan talla lailla voi kyll& pitaa

>

jarjestaa sita, tata ja rota.’

5.2.4. Vertaistuki on auttanut koko perhetta

Vertaisryhmassa vanhemmat ovat saaneet tietoa eri tukimuodoista. Samassa tilanteessa olevat van-
hemmat ovat kertoneet uusille vertaisryhmaan tulijoille, mihin Kelan tukiin heilla on oikeus. Au-
tististen lasten vanhemmat ovat kokeneet, ettd vertaistuki on auttanut heitd. Vertaisryhmassa on
ollut muita samassa tilanteessa olevia vanhempia, joiden kanssa on pa&ssyt jakamaan kokemuksi-
aan. Vertaisryhméassa vanhempien ei ole tarvinnut selitella lapsensa kaytdsta muille vanhemmille.
Vertaisryhmassa vanhemmat ovat kokeneet yhteenkuuluvuutta muiden samassa tilanteessa olevien
vanhempien kanssa. Haastatellut vanhemmat ovat liittyneet vertaisryhmaén jo varhaisessa vaihees-

Sa.

Perheet ovat saaneet autismiyhdistyksen kautta tietoa. Autististen lasten vanhemmat kokivat, etta
vertaisryhmén kautta koko perhe on saanut vertaistukea. My0ds perheen muut lapset, sisaruksetkin
tarvitsivat tukea. Haastatellut vanhemmat kokivat vertaisryhmén hyvéksi. Perheet osallistuivat yh-

dessé yhdistyksen vapaa-ajan toimintaan.

“Ja sitten kun on loytinyt tota vertaistukea myés. Se on ollut tosi tirked asia, ettd sielld ihmiset

ymmdrtdd mistd on kysymys. ”

”Mutta tota, mutta mdhdn menin sitten aika pian ihan ndihin vertaisryhmiin. Mutta, ettd ma kavin

s

sielld ja toin sit sitd tietoa sinne kotiin. Vertaisryhmd oli kylld loistava.
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"Kylld sitd vertaistukea sisaruksille on ollutkin. Meiddn yhdistys on jdrjestinyt semmoisia

liikuntapaivia, ettd ollaan oltu urheilukeskuksessa ja ollaan oltu yétdikin sielld.”

5.2.5. Sosiaalityontekijéan ja lastensuojelun tuki auttoivat perhetta

Sairaalan sosiaalityontekija kertoi tukipalveluista, joihin autististen lasten vanhemmilla oli oikeus.
Osan haastateltujen perheiden vanhemmista sosiaalityontekijat ohjasivat lastensuojelun asiakkaaksi.
Perhe koki sosiaalityontekijan kotik&dynnit myonteisend asiana. Autististen lasten vanhemmat koki-
vat, ettd pitk&aikainen tukipadtds auttaa arjen sujuvuudessa. Osa haastatelluista autististen lasten

aideista koki lastensuojelun mukaantulon edistdneen omaa jaksamistaan.

“Ja sit sielld sairaalassa oli hirvedn hyvd sosiaalityontekijd silloin toissd. Hdn antoi meille hirveen

tarkan listan siitd mitd on oikeuksia ja mitd on velvollisuuksia. ”

”Ja kylld sosiaalityontekijakin on néista kertonut. Kaikki etuudet, mitd mé olen saanut ja mitk& on
ollut mulle téarkeita kun ma olen yksinhuoltajana niin oman jaksamisen kannalta on naa

tilapaishoitopaikat, ne on tullut lastensuojelullisin perustein.”

“Sosiaalityontekijd oli hyvin tomera. Tuli kotiin ja han laittoi mulle heti sen omaishoitajapaperin

eteenpdin ja kaikenlaista muutakin han olisi jarjestanyt, mutta silta varalta, etti Poika ei paase

Il

niinku eteenpdin dkkid. Ettd hdn oli hyvin aktiivinen.’

“Md oon kdynyt sanos nyt mulla on nyt ton ton lastensuojelun asiakkaita. Niin mydskin

lastensuojenlun tydntekijat on sitten ollut miettimdssd, mitd vaihtoehtoja vois olla.”

5.3. Vanhempia kuormittavat tekijat

5.3.1. Riittamé&ttomat palvelut

Autististen lasten vanhemmat kokivat, ettd erityislasten palvelut olivat huonosti organisoituja.
Kaikki haastatellut vanhemmat kokivat, ettd omaishoidon vapaapadivia oli liian vah&n. Osa haasta-
telluista vanhemmista kieltaytyi lapselle tarjotusta vanhempien mielestd sopimattomasta hoitomuo-
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dosta. Yli puolet haastatelluista vanhemmista aikoi hakea lisapalveluita arkeen, erityisesti henkil6-

kohtaisen avustajan hakeminen oli muutamalla vanhemmalla tyon alla. ( Taulukko 5.)

”Niin diagnoosin jdlkeen ne tuet piti kaivaa. Piti taas jaksaa olla Sinnikas ja etsid ja loytaa ja

veinkin sen sinne. Md haen sen paperin... Tdmmdisen md vein. Antakaa timmdinen paperi

ihmisille, et sit ne voi kattoo siitd, mita kaikkee ne tarttee. Mita ne voi saada. Eli ei tarvitse arpoa

ja etsid! ”’

”Lapsesta on tehty lastensuojeluilmoitus sen vuoksi, jotta mé saisin lomapaivid myds omaishoidon

lomapdivien lisdksi niinku oman jaksamisen kannalta.”

Taulukko 5. Riittaméattdmat palvelut

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki-
jat

Riittaméattomat palvelut

Erityislapsen palvelut on huo-
nosti organisoitu
Omaishoidon vapaapaivid on
lilan vahén

Vanhemmat kieltaytyivat lap-
selle sopimattomista hoidoista
Vanhemmat aikovat hakea li-
sépalveluita arkeen

5.3.2. Paivakodissa ei ymmarretty lapsen erityisyytta

Haastatellut autististen lasten vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd péaivakodissa ei ollut autismiosaa-

mista. Erityislapsen poikkeava kaytds vuorovaikutustilanteissa ja poikkeavuus aistidrsykkeissa ai-

heuttivat sen, ettd paivakodista tuli vanhemmille palautetta lapsen erilaisuudesta. Péivékoti toivoi

lapsen siirtdmistd toiseen péaivékotiin, koska kyseisessé paivakodissa ei ollut autismiosaamista.

(Taulukko 6.)
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"Mutta totuus on kylld se, ettd valmiudet pdivikodissa on aika huonot nditten autistien ja me
keskusteltiin sitten. Oisko parempi tdammdinen erityispéivakoti, missé ois ollut sit&

autismiosaamista.”

“No ensinndkin md ihmettelen sitd, ettd pdivikodissa sanottiin vaan, ettd sulla on omintakeinen

poika. ”

”Mulle ehdotettiin pdivdkodista, ettd hin menis erityispdivdkotiin. En halunnut, ettd hén sielté

>

vaihtaa. Mutta mulle annettiin kovasti paineista —he olisivat halunneet hénestd eroon.’

Taulukko 6. Pdivakodissa ei ymmarretty lapsen erityisyytta

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys
Vanhempia kuormittavat teki- | Paivakodissa ei ymmarretty Paivakodissa ei ollut autis-
jat lapsen erityisyyttéa miosaamista.

Paivakodista tuli vanhemmille
palautetta lapsen erilaisuudes-
ta.

Paivakoti toivoi lapsen siirta-
mista toiseen paivakotiin.

5.3.3. Lapsen terapiapalvelut eivét vastanneet perheen odotuksia

Autististen lasten vanhemmat kokivat lapsen terapiakayntien aiheuttamien toistd poissaolojen
kuormittavan jo valmiiksi aikataulutettua arkea. Muutama haastatelluista vanhemmista oli sitd miel-
ta, ettd lapsen terapiat eivat tuottaneet mitddn tulosta. Vanhemmat kokivat kuormittavina tekijoina
terapioihin liittyen sen, ettd lapsen puheterapeutit vaihtuivat usein. Yleisesti lapsen terapeutin jatku-
va vaihtuminen hidasti lapsen kuntoutusta ja puheterapeutin kohdalla toimivan kommunikaation
I6ytymisté lapselle. Muutama haastatelluista vanhemmista oli sitd milta, ettd kuvakommunikaatiosta

ei ollut lapselle apua.

”Ja sitten ne terapiat rassas ihan kauheasti, tyénantaja ei tykdnnyt siitd, etté on jatkuvasti poissa.

2

Etta se haittaa, siis erityislapsen vanhempana oleminen haittaa todella paljon tyon tekemistdi
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"Se ei ajatella jonkun logiikan kautta toi koko homma ja oikeesti oltais henkilokohtaisesti

tekemisissd, koska meilldkin on ollut varmaan seitsdmdn puheterapeuttia

”Ja se puheterapeutti ajoi sitten seuraavat kuusi tai seitsaman vuotta sitd kuvakommunikaatiota
kuin k&armetta pyssyyn. Joo ja tota se kylla niinku tavallaan harmittaa, ettd ei niit4 mitdan muita
vaihtoehtoja sitten ollut.”

5.3.4. Erityislapsen vanhemmat uupuvat tuen puutteesta

Autististen lasten vanhemmat kokivat, ettd tuen puute uuvuttaa heité eniten. Vanhemmat kaipasivat
apua arjesta selvidamiseen. Vanhemmat kokivat, ettd arki autistisen lapsen kanssa on uuvuttavaa.
Tahan vaikutti se, ettd autistinen lapsi tai nuori vaatii jatkuvaa valvontaa ja lasnéoloa. Hanta ei voi
jattad hetkeksikaan yksin. Jatkuva stressi aiheutti yhden vanhemman sairastumisen. Erityislapsen
vanhemmuus kuormittaa vanhempia. Kuormittavuudella oli erilaisia ilmenemismuotoja, joista uu-
puminen ja vasyminen olivat yleisempid. Masentuneisuutta ja tyoeldmasta poisjaantia esiintyi myos
haastatelluilla vanhemmilla. Vanhemmat kokivat, ettd erityislapsi vaikeutti tyossdkayntid. Tyosta
poissaolot lisasivat perheen taloudellisia ongelmia. Suurin osa vanhemmista koki, ettd perhetta ei

tueta riittavasti.

Vanhemmilla oli huonoja kokemuksia muiden aikuisten suhtautumisesta autistiseen lapseen. Van-
hemmat kokivat, ettd he eivat saneet riittavasti tukea lapsen hoitamiseen. Myds tukiin liittyvat han-
kaluudet ja vaikeudet ovat kuormittaneet vanhempia. Kielteiset tukipaatokset ovat vahenténeet van-

hempien jaksamista.

”Ma olen aivan katki, nda vuodet on sydvyttanyt kuiviin mun paani.”

“Eli olin yksinhuoltajana Pojan kanssa ja mun perheestdini ei kukaan ottanut Poikaa ja vienyt
ikind minnekaan-ei ulos, ei kalaan, ei pyorailemaan, ei yhtdan mitan. Eli m& olin Pojan kanssa
24/7 koko ajan.”

Niinku pikkuinen oli yhdesta viiteen vuotias niin se kun oli vield just todella kiukkuinen tapaus ja
kun Poika taas ei siedd yhtaan sitd, ettd toinen lapsi kiukuttelee tai ei tottele vanhempiaan niin
kylld se oli , mulle se oli todella rankkaa! "Kylld se ihan, kylld sitd ihan tota diabetesta sen jdljiltd

sairastellaan. ”
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Eli ma taistelin juuri siksi kun ei ollut diagnoosia. ja sen takia ihmiset kohtelivat niin huonosti Poi-

2

kaa.
”Etta tammaistd, mutta kylla se on ollut selviytymisté péivasté toiseen ja sit se on ollut niinku mydskin
sité pettymysten sietdmista, ettd kun on luullut, etta saa apua ja se on aina evétty. Lahinna Kelan toi-
mesta aina. Yhtéan ainutta hakemusta ei ole Kelassa mennyt 1&pi siis kuntoutushakemusta, vammaistu-
kea kylld saadaan.”

5.3.5. Palveluiden vaikea saatavuus

Autististen lasten vanhemmat kokivat, ettd he joutuivat taistelemaan lapsensa tilapéishoidosta. Lap-
sen tilapéishoidon puuttuminen kuormitti vanhempien mukaan koko perhettd. Puolella haastatelluis-
ta vanhemmista oli ollut vaikeuksia tilapdishoidon saamisessa. Sen lisaksi vanhempien tydssakayn-
tiin vaikutti lapsen hoitopaikan ja iltapaivahoitopaikan jarjestyminen. Pari haastatelluista vanhem-

mista kertoi, etta lapselle ei jarjestynyt hoitopaikkaa.

Vanhemmat kuvasivat palvelujarjestelmén pirstaleisuuden yhdeksi rasittavimmista tekijoista heidén
oman jaksamisensa suhteen. Kaikki haastatellut kuvasivat sitd, ettd ei ole olemassa yhté tahoa, jossa
perheet saisivat tietoa heille kuuluvista palveluista. Vanhemmat kokivat joutuvansa taistelemaan

heille kuuluvista lakisaateisisté oikeuksista. ( Taulukko 7.)

“Md luulin, ettd tilapdishoito tulee niinku automaattisesti, ettd me saadaan sitten taa
tilapaishoitokuvio pydrimaén ja mulle oli ihan kauhea pettymys kun mé sinne soitin ja sita ei ollut

5

Kirjattu sinne hoitosuunnitelmaan ollenkaan.’

”Niin sitten md sanoin, ettd nyt on semmoinen tilanne, ettd md oon niin visynyt, ettd me tarvitaan
nyt se tilapdishoito. ja sitten ma soitin ja itkin sinne puhelimeen ja sanoin, etta nyt on jotain

tehtaval”

"Sitten kun hdn meni kouluun iltapdivikerhopaikan loytiminen oli todella vaikeaa mydskin. Mikd
hankaloitti hirvesti mun tytssakayntié ja sen takia ma jouduinkin lopettamaan kokonaan

>

tyossdolemisen, joo koska hdnelle ei loytynyt hoitopaikkaa sitten.’

“Koska mun mielestd tid on yleisesti meiddn terveydenhuollon ongelma, meilld ei ole mitddn
logiikkaa. Tavallaan tassa ei ole mitdan semmoista niinku yhtenevad punaista lankaa, ainakin

erityisperheilld pitdis olla sen erityislapsen takia joku punainen lanka.”
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Taulukko 7. Palveluiden vaikea saatavuus

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki- | Palveluiden vaikea saatavuus Tilapaishoidosta joutui taiste-
jat lemaan.

Lapselta puuttui tilapaishoito.
Lapselle ei jarjestynyt hoito-
paikkaa.

Palvelujarjestelméan pirstalei-

suus rasitti vanhempia.

5.3.6. Koulun kayntiin liittyvat vaikeudet

Autististen lasten vanhemmat kuvasivat paljon koulunkéyntiin liittyvia vaikeuksia. Vanhemmat
kokivat koulun opettajien vaihtumisen kuormittavana tekijand. Vanhemmat kokivat, ettd lapsi ei
saanut koulussa koulunkdyntiin tarvitsemaansa tukea eiké yhteisty¢ koulun kanssa toiminut. VVan-
hemmilla oli huonoja kokemuksia koulun henkilokunnasta. Osa vanhemmista koki etteivat he tul-
leet vanhempina kuulluksi lasta koskevissa asioissa. Autististen lasten vanhemmat kokivat, etta las-
ten kouluun sopeutumisessa oli vaikeuksia. Luokassa oleva meteli haittasi lapsen keskittymista.
Kaikki vanhemmat kuvasivat jonkin asteisia lapsen koulunk&yntiin liittyvia vaikeuksia. Lasta oli
kiusattu koulussa ja lapsi piti ottaa pois koulusta koulukiusaamisen takia. Koulumatkoilla lasta kiu-
sattiin ja koulu ei puuttunut asiaan vanhemman pyynnoista huolimatta. Kiusaaminen aiheutti lapsel-
le masentuneisuutta ja itsetuhoista kaytosta. Vanhemmat kokivat, ettd koulu ei tukenut vanhempia
lapsen koulunkdynnin vaikeuksissa ja tdméa vaikutti siihen, ettd vanhemmilla oli kielteinen kuva
koulusta. Lapsen koulunk&ynnin aikaistaminen ihmetytti vanhempia, koska lapset olivat péivékoti
ikéisid. Vanhemmat eivat saaneet lapsen koulunkdynnin aikaistamiseen mitdan jarkevaa selitysta.
(Taulukko 8.)
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" Poika sai siitd koko ajan rangaistusta siitd asiasta, johon han ei voi itse vaikuttaa. Ja téé taas

vaikutti Pojan mielialaan ja Pojasta tuli itsetuhoinen ja erittdin masentunut. Mutta m&, méa olin

koko téna ajan yhteydessa sinne kouluun ja tappelin niin koko ajan sen opettajan kanssa ja

rehtorin kanssa. Ma olin niin vihainen niista jutuista ja ne niinku kohtelivat mua niinku tosi

”

huonosti.

“Hdintd ei esimerkiksi koulubussissa pddstetty ulos oikealla pysdkilld vaan hdnet pistettiin ryémimdcdn

i

Jjalkojen alta.’

"'Sitd ne sanoi sielld lasten, nuorisopsykiatrialla, ettd herran jestas etté te olette joutunut opettajan

asemaan. Etta eihan teidén olis edes tarvinnut, ettd me ei vaan tajuttu sité ettd meilid ei ole niinku...ei

vaan ollu jotenki vaihtoehtoja. Me ajauduttiin kaikkeen.’

Il

Taulukko 8. Koulunkayntiin liittyvat vaikeudet

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki-

jat

Koulun kéyntiin liittyvéat vai-
keudet

Koulun opettajat ovat vaihtu-
neet usein.

Lapsi ei saanut koulunkéyntiin
tarvitsemaansa tukea.
Yhteistyd koulun kanssa ei
toiminut.

Perheilla on huonoja kokemuk-
sia koulun henkilékunnasta.
Lapsen kouluun sopeutumises-
sa oli vaikeuksia.

Luokassa oleva meteli haittasi
koulunkéyntia.

Lapsella oli vaikeuksia kou-
lunk&ynnissa.

Aiiti otti lapsen pois koulusta
kiusaamisen takia.

Koulu ei tukenut perhetta lap-
sen koulunkaynnin vaikeuksis-
sa.

Koulumatkoilla lasta kiusattiin.
Koulunkdynti on ollut vaikeaa.
Lapsen koulunkdynnin aloituk-
sen aikaistaminen ihmetytti
aitia.

Lapsen masennus ja itsetuhoi-
suus
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5.3.7. Viranomaisten tyly suhtautuminen

Osa haastatelluista autististen lasten vanhemmista kuvasi uupuneensa taistellessaan lapsensa oike-
uksista palveluihin. Vanhemmat kuvasivat Kelan kanssa asioimista jatkuvaksi taisteluksi. Van-
hemmat jarkyttyivat viranomaisten tylysta kohtelutavasta ja viranomaisten ymmartdmattomyydesté
perheen tilannetta kohtaan. Opetusvirasto sijoitti myds lapsen kouluun perheen toiveiden vastaisesti.
Vanhemmat jarkyttyivat ladkarin suhtautumisesta perheeseen. Haastatellut vanhemmat kokivat, etté
sosiaalityontekija ei osannut auttaa perhettd. Perhe ei saanut riittavésti tietoa tarvitsemistaan tuista.
My0s terapiapalveluiden saamisen suhteen muutamalla vanhemmalla oli kokemus lapsen puhetera-

pian aloituksen viivastymisestd. (Taulukko 9.)

”No, siis rankkaa on ollut se, ettd saada joku asiantuntija, ammatti ihminen uskomaan, etté kukaan

ei uskonut .”

”Kelassa on tullut aina pettymyksid, niita ei silla lailla jaksa sietédé niin mé olen valttényt asioi-

masta sielld.”

Taulukko 9. Viranomaisten tyly suhtautuminen

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki- | Viranomaisten tyly suhtautu- Aliti uupui taistellessaan lap-
minen sensa oikeuksista palveluihin.
Kelan kanssa asioiminen on
jatkuvaa taistelua.
Viranomaisten tylyys on jar-
kyttanyt vanhempia.
Viranomaisten ymmartamat-
tdmyys perheen tilannetta koh-
taan.

Opetusvirasto sijoitti lapsen
kouluun perheen toiveiden
vastaisesti.

Vanhempia jarkytti 14&karin
suhtautuminen perheeseen.
Sosiaalityontekija ei ole osan-
nut auttaa perhetta.

Lapsen puheterapian aloitus
viivastyi.

Perhe ei saanut tietoa tarvitse-
mistaan tuista.

jat

31



5.3.8. Lapsen monivaiheinen tutkimusprosessi

Autististen lasten vanhemmat kuvasivat lapsen kdymaa tutkimusprosessia ennen diagnoosin saamis-

ta raskaaksi vaiheeksi. Muutaman perheen kohdalla neuvolapsykologi ei ndhnyt tarvetta jatkotutki-

muksille. Vanhemmat joutuivat jérjesteleméan toitaan, koska lapsen tutkimusten takia osalle van-

hemmista tuli paljon toista poissaoloja. Lastenneurologin lausunnosta huolimatta lapsi sai uudelleen

lahetteen sairaalatutkimuksiin diagnoosin varmentamiseksi.

Lasta luultiin kuulontutkimuksen perusteella kuuroksi tai lapsilla epdiltiin ensin dysfasiaa ennen

kuin paadyttiin autismin Kirjon héirion diagnoosiin.

Suurin osa haastatelluista vanhemmista koki,

ettd perheet joutuivat odottamaan lapsen tutkimuksiin paésya. (Taulukko 10.)

” Joo me kiiytiin tommosella neuvolapsykologilla, joka sitten sanoi ettei tissd ole mitddn.”

"Heille ei kelvannut heiddn oman lddkérinsd tekemd lausunto, se lastenneurologin hieno paperi.

Se ei kelpaa taalla kuitenkaan kun me muutettiin tdnne niinku miksik&an paperiksi Pojan tilasta

vaan pitid mennd niihin sairaalatutkimuksiin.”

“Joo, sitten hén sai juurikin sen pdivihoitopaikan dysfasia epdily diagnoosin perusteella juurikin

siind neljdvuotiaan loppupuolella .”

”Ja siind kesti sitten kymmenen kuukautta, etté paastiin sinne. Seuraavan vuoden lokakuussa vasta

pddstiin ja silld vdlilld sitten alkoi selvdt autistiset piirteet.”

Taulukko 10. Lapsen monivaiheinen tutkimusprosessi

Ylaluokka

Alaluokka

Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki-
jat

Lapsen monivaiheinen tutki-
MUuSpProsessi

Neuvolapsykologi ei ndhnyt
tarvetta jatkotutkimuksille.
Lapsen tutkimusten takia aiti
on ollut paljon poissa toistéa.
Lastenneurologin lausunnosta
huolimatta lapsi sai l&hetteen
sairaalatutkimuksiin.
Kuulontutkimuksen perusteella
lasta luultiin kuuroksi.
Lapsella epéiltiin ensin dysfa-
siaa.

Perheet joutuivat odottamaan
lapsen tutkimuksiin p&ésya.
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5.3.9. Sukulaisten ymmartaméattomyys

Suurin osa haastatelluista vanhemmista koki, ettd sukulaiset eivdt ymmaértaneet perheen tilannetta.
Sukulaisten ymmartdmattomyys nakyi perheen arjessa siten, ettd sukulaiset eivat auttaneet arjessa.
Vanhemmat kuvasivat myos sukulaisten kommenttien vaikuttaneen perheen jaksamista vahentavas-
ti. Vanhemmat kokivat, ettd lahisukulaisista ei ole ollut perheelle apua. Yhtend syynda tdhan van-
hemmat pitivat lahiverkoston kyvyttomyyttd samaistua perheen tilanteeseen. Vanhemmat surivat

lahiverkoston ymmartamattémyyttd. (Taulukko 11.)

Yksikin hyva kaveri sanoi lahtiessdan, silla on vahan nuorempi oma lapsi, ettd lahdetaan nyt kun me
koko ajan loukataan tota lasta. Koko ajan kayttaydytdan jotenkin vaarin. Mutta janna, ettd miten pienet
asiat silloin loukkas ja ihan lahipiiristakin ja ihmiset, keltd ois odottanutkin, etta ois pystynyt suhtautu-

maan mielestdni.”

“Sukulaiset on aika...me ollaan huonoja kasvattajia ja kylld sieltd on tullut paljon sellaista, ettd

me ollaan itketty sen takia.”

Taulukko 11. Sukulaisten ymmartamattomyys

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki- | Sukulaisten ymmaértamatto- Sukulaiset eivét ole ymmarta-

st myys neet perheen tilannetta.

J Sukulaiset eivét ole auttaneet
arjessa.

Sukulaisten kommentit ovat
vahenténeet perheen jaksamis-
ta.

Lahisukulaisista ei ollut per-
heelle apua.

Lahiverkosto ei pysty samais-
tumaan perheen tilanteeseen.
Lahiverkoston ymmartamatto-
myys surettaa aitia.

33




5.3.10. Muiden perheenjasenten tukeminen

Aidit kokivat, etta jatkuva muiden tukeminen uuvutti heita. Aidit kokivat joutuneensa tukemaan
lahipiiriaan. Aitien jaksamista heikensi myos isan kielteinen suhtautuminen lapseen. Osa
haastatelluista dideista kuvasi, ettd perheen isat eivat halunneet osallistua vertaisryhmiin. (Taulukko
12.)

"Mulla on tullut semmoinen tunne, ettd oman lapsen kanssa md tietysti jaksan ja se on mun vastuu
ja se kuuluu mulle. Mutta se, ettd jos pitdd vield jotain aikuista miestd ruveta niinku...mulla on

tullut semmoinen, ettd mulla on kaksi lasta.”

“Koska md voin siitd niin kauhean pahoin kun md huomaan, ettd mies kohtelee lasta viarin.”

”Mutta tota, mutta mdhdn menin sitten aika pian ihan naihin vertaisryhmiin. Mun mies ei sinne

s

lahtenyt, han ei tyypillisesti sinne haluu. Han ei ole semmoinen keskusteleva tyyppi.’

Taulukko 12. Muiden perheenjédsenten tukeminen

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys
Vanhempia kuormittavat teki- | Muiden perheenjésenten tuke- | Jatkuva muiden tukeminen
jat minen uuvutti aitia.
Aiti on joutunut tukemaan 1a-
hipiiriaan.

Isén kielteinen suhtautuminen
lapseen heikentaa aidin jaksa-
mista.

Perheen isa ei halunnut osallis-
tua vertaisryhmiin.

5.3.11. Erityislapsen kielteiset vaikutukset sisaruksiin

Vanhemmat kokivat, etté erityislapsi kuormittaa my6s muuta perhettd. Vanhemmat kuvasivat myos
perheen erityislapsen kéytoksen kielteisia vaikutuksia perheen sisaruksiin. Sisarukset vasyivat autis-
tisen sisaruksen kaytokseen, koska hé&n vaati jatkuvasti vanhempien huomiota. Perhe ei tehnyt yh-
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teisid lomamatkoja ja perheell& ei ollut yhteisi& harrastuksia. Autistinen sisarus sanoi myos perheen-
jasenilleen suoraan asioita ilman suodattimia ja vanhemmat ovat joutuneet selittelemaan toisille

sisaruksille autistisen sisaruksen kéaytosta. (Taulukko 13.)

”Se ehk& se Pojan meidan perheessa oleminen ehké raastavinta sillé lailla, ettd pojat on valilla
tosi vasyneita siihen. Etta esimerkiksi ei voida koskaan tehda jotain maarattyja asioita, meidan

matkustamiset ja tdmmdiset on aina yksi ihminen kerrallaan.”

”On se kylld vaikuttanut perheen muihin lapsiin. Varsinkin pikkuveljeen, joka on yhdeksdn vuotias.

Han joutuu koko ajan kuulemaan kuinka tyhma hén on ja kuinka arsyttava han on ja sizi ja titd.”

Taulukko 13. Erityislapsen kielteiset vaikutukset sisaruksiin

Ylaluokka Alaluokka Pelkistys

Vanhempia kuormittavat teki- | Erityislapsen Kielteiset vaiku- | Erityislapsi kuormittaa myos
jat tukset sisaruksiin muuta perhetta.

Perheen erityislapsen kaytok-
selld on ollut kielteisia vaiku-

tuksia perheen sisaruksiin.

6. POHDINTA

6.1. Tutkimuksen eettisyys

Hoitotieteellinen tutkimus noudattaa Helsingin julistuksen kansainvalisesti hyvaksyttya
tutkimusetiikan ohjeistusta vuodelta 1964, jonka uusi ohjeistus hyvaksyttiin Suomen laakariliiton
hallituksessa vuonna 2001 (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009). Tutkimusaihetta valittaessa
tutkijan tulee miettid, mit4 uutta lisdarvoa tutkimus tuo hoitotyon kehittdmiseen. Autististen lasten
vanhempien kokemuksia perheen saamasta tuesta ei ole Suomessa eiké kansainvélisestak&an nako-

kulmasta tutkittu. Kansainvalista tutkimusta on autististen lasten vanhempien selviytymiskeinoista,
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vanhempien kokemasta stressisté ja erilaisista tukimuodoista. Tastad ndkokulmasta aiheen valinta on
perusteltu.

Tassé tutkimuksessa tukija on pyrkinyt noudattamaan tutkimuseettisid vaatimuksia, joita ovat alylli-
syyden ja tunnollisuuden vaatimus, tutkijan oma kiinnostus tutkittavaa aihetta kohtaan ja tutkijan
perehtyminen tutkittavaan aihealueeseen niin hyvin kuin mahdollista (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009). Té&ssa tutkimuksessa aihevalintaa on ohjannut tutkijan oma kiinnostus aiheeseen.
Tutkija on perehtynyt aikaisempaan aiheesta olevaan tutkimustietoon ja noudattanut hyvaa
tieteellistd kaytantdd. Rehellisyyden vaatimus edellyttdd tutkijalta avoimuutta, tutkija ei saa
syyllistya vilppiin missédan prosessin vaiheessa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009). Tassa
tutkimuksessa se tarkoittaa koko tutkimusprosessin lapindkyvyyttd, tiedeyhteison sadntojen
noudattamista ja huolellista raportointia koko tutkimusprosessin ajan.

Tutkimuksen suorittamiseen ei tarvinnut eettisen lautakunnan lupaa, koska haastateltavat vanhem-
mat saatiin Autismi ja Aspergeryhdistys ry:n vertaistukiryhmien kautta. Tutkija soitti Helsingin
yliopistollisen keskussairaalan Hus:in eettisen toimikunnan sihteerille ja han yhdisti puhelun nais-
ten, lasten ja psykiatrian eettisen toimikunnan toiminnasta vastaavalle ladkarille. H&n sanoi, ettd

tahén tutkimukseen ei tarvita eettisen toimikunnan lausuntoa. (Hus. Eettiset toimikunnat)

Tutkimusetiikkaan kuuluu myo6s tutkittavien riittdvd informointi tutkittavasta aihe-alueesta,
tutkimuksen kestosta seké tutkimuksen menettelytavoista ja siitd, mihin tutkimuksella saatua tietoa
kaytetddn. Tutkittavilta on saatava tietoinen suostumus tutkimukseen, mielelld&n kirjallinen
suostumus. Tutkittavilla on itsemé&ardamisoikeuden perusteella oikeus keskeyttdd tutkimus milloin

tahansa heidén niin halutessaan ilman, etté siité aiheutuu heille haittaa (Kylmé & Juvakka 2007).

Tassa tutkimuksessa tutkimusaineiston hankintaprosessin yhteydessa Autismi ja Aspergerliitto Ry:n
jasenilloissa tutkija kertoi vanhemmille tutkimuksen tarkoituksesta, menetelmistd ja mihin tutkittua
tietoa kéytetddn. Tutkimus on tutkijan opinndytetyd Tampereen yliopiston terveystieteen yksikkoon.
Vanhemmilla oli tilaisuuksissa mahdollisuus kysya tutkijalta suoraan tutkimuksesta ja tutkittaviksi
suostuvia pyydettiin allekirjoittamaan Kirjallinen suostumuslomake. Haastateltaville kerrottiin, ettd

heilld on halutessaan mahdollisuus keskeyttaa tutkimus (LITE 2).

Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu myos, ettd tutkimuksesta ei saa koitua haastateltaville haittaa
Haastateltavien anonymiteetti tulee taata koko tutkimusprosessin ajan. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009.) Tédma on pyritty ottamaan koko tutkimusprosessissa huomioon siten, etta

tutkimusaineisto on sailytetty erillisessd lukollisessa kaapissa ja alkuperdinen litteroitu
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haastatteluaineisto ja luokiteltu aineisto sdilytettiin eri paikoissa. Haastateltavien allekirjoitetut
suostumuslomakkeet on sailytetty toisessa lukollisessa kaapissa erillddn muusta aineistosta. Haasta-
teltaville informoitiin, ettd haastattelujen litteroinnin jalkeen tutkija havittdd haastattelunauhat
asianmukaisesti. Haastattelut koodattiin haasteltavien suojaamiseksi ja koodit ovat vain tutkijan
tiedossa. Tutkija on my6s huolehtinut koko prosessin ajan tutkimusaineiston asianmukaisesta
séilytyksestd. Haastateltavien anonymiteetin  sdilyttdminen on otettu huomioon myos

tutkimusraporttia ja tulososiota Kirjoitettaessa.

Haastateltavat saivat valita haastattelupaikan ja ajan itse. Tutkija antoi haastateltaville tilaa ja aikaa,
haastattelun kestot vaihtelivat 45 minuutista 72 minuuttiin. Aihealueen sensitiivisyys mietitytti
ennen haastattelujen aloittamista ja tutkija otti tdman huomioon haastatteluihin valmistautuessaan.
Kylmdn mukaan terveystutkimusta tehtdessd on aina arvioitava tutkimukseen osallistujien
haavoittuvuutta (Kylma & Juvakka 2007). Haastatellut vanhemmat kokivat haastattelut
positiivisina, he sanoivat haluavansa saada autististen lasten perheiden &antd paremmin kuuluviin.
Haastateltavat voivat myds hyotya haastattelusta, koska he reflektoivat omaa eldmaansd aaneen
tutkijalle ja tdssa prosessissa he voivat tulla tietoisiksi uudella tavalla omista asioistaan.
Haastateltavana oleminen voi myos aktivoida myos ikavié ja ahdistavia asioita, joihin ei etuk&teen
pysty varautumaan. Yksi vanhempi sanoi haastattelun jalkeen, ettd hdn sai haastattelusta liséé

voimia hakea uudestaan jo kertaalleen evattya kotihoidon tukea.

6.2. Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida tutkimuksen uskottavuuden, vahvistetta-
vuuden, refleksiivisyyden ja siirrettavyyden kautta (Kylmd, & Juvakka 2007). Uskottavuus pitaa
sisalldan sen, ettd tutkimustulokset vastaavat haastateltavien kasityksia tutkittavasta aihealueesta.
Tama tutkimus oli tutkijan Tampereen yliopiston terveystieteen yksikkdon tekemé opinnaytetyo ja
se julkaistaan sahkodisend versiona yliopiston kirjaston tietokannassa. Uskottavuus pitdd siséllaan
my06s haastateltavien nédkdkulman ymmértamisen (Kylmd, Juvakka 2007). Tasséd tutkimuksessa
uskottavuutta on vahvistanut tutkijan mahdollisuus reflektoida ja keskustella tuloksista Tampereen
yliopiston graduseminaareissa. Uskottavuutta on myds vahvistanut tutkijan pitdma tutkimuspéiva-
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kirja koko prosessin ajalta seké tutkimukseen kaytetty aika, joka on mahdollistanut autististen lasten

vanhempien ndkokulman ymmartamisen.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa vahvistettavuus tarkoittaa lapinakyvyytta koko
tutkimusprosessin ajan. Se edellyttad tutkijalta huolellista kirjaamista ja raportointia joka varmistaa
tulosten siirrettdvyyden. Laadullisessa tutkimuksessa jokainen tutkimustilanne on autenttinen ja
luotettavuusongelmana saattaa esiintya tutkijoiden erilaiset tulkinnat samastakin tutkimuskohteesta.
(Kylméa & Juvakka 2007.) Téassa laadullisessa tutkimuksessa on kyse tutkijan tulkinnasta autististen
lasten vanhempien kokemuksista perheen saamasta tuesta ja rinnakkaisanalyysié prosessista tekivat
ohjaajat. T&ssad tutkimuksessa tutkija on pitanyt tutkimuspaivékirjaa koko tutkimusprosessin ajan
vahvistettavuuden lisadmiseksi. Tassé tutkimuksessa tuotiin autististen lasten vanhempien &éani kuu-

luviin heiddn kokemuksistaan tuen tarpeen ja tuen saannin suhteen.

Laadullisen tutkimuksen refleksiivisyyden arvioinnissa tutkijan on oltava tietoinen omista l&hto-
kohdistaan tutkijana ja siitd mika vaikutus silla on hanen tutkimaansa aineistoon (Kylméa & Juvakka
2007). Tasséa tutkimuksessa refleksiivisyyteen vaikutti tutkijan oma kiinnostus aihealueeseen ja tut-
kijan tapa haastatella vanhempia. T&ssé tutkimuksessa refleksiivisyytta saattoi heikent&a tutkijan

kokemattomuus tutkimuksen tekemisesta.

Laadullisen tutkimuksen tulosten siirrettdvyytta arvioitaessa tutkimuksen tekijan on kuvailtava tut-
kimusprosessi riittavéan tarkasti, jotta tutkimustulosten siirrettdvyyttd voidaan arvioida luotettavasti
(Kylmé& & Juvakka 2007). Tassé tutkimuksessa tutkija kirjoitti tutkimuspaivékirjaa koko tutkimus-
prosessin ajan ja raportoi tutkimustulokset selkeésti ja ymmarrettavasti. Raportin tulososiossa on
autenttisuuden ja lapinakyvyyden lisadmiseksi kaytetty haastateltujen vanhempien haastatteluista
poimittuja alkuperdisia lainauksia tutkimustuloksia elavoittdmaan. Tutkijan on huolehdittava siitd,
ettd haastateltavia ei tunnisteta lainauksista (Kylma & Juvakka 2007). Tutkimustulokset ovat hyvin
siirrettdvissa autististen lasten aitien kokemuksiin perheen saamasta tuesta. Tutkimustulokset eivat
ole siirrettavissa isien kokemuksiin, koska haastatelluista vanhemmista isid oli suhteessa véhemman

kuin &iteja.
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6.3. Tulosten tarkastelu

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin autististen lasten vanhempien kokemuksia perheen saamasta tues-
ta. Autististen lasten vanhempien kokemuksista ei ole Suomessa tutkimustietoa ja kansainvalisesti
tasta nakokulmasta aihetta on tutkittu vahan. Avoimella haastattelulla haastateltiin kahdeksaa autis-
tisen lapsen vanhempaa. Tamé tutkimus tuo uutta tietoa autististen lasten vanhempien kokemuksis-
ta. Tutkimustulokset nostavat esille vanhempien jaksamista parantavat palvelut, vanhempien saa-

man jaksamista lisddvén tuen ja vanhempia kuormittavat tekijat.

Vanhempien jaksamista parantavista palveluista nousi esille toimivan arjen tarkeys perheelle.
Vanhemmat kuvasivat arjen haastavuutta autistisen lapsen kanssa. Autistinen lapsi tarvitsee jatku-
vasti ohjausta ja valvontaa ja tdma kuormittaa vanhempia. Vanhemmat tarvitsevat toimivia palve-
luita lapselleen arkeen jaksaakseen vanhempina. Vanhemmat kuvasivat palvelujen saamisen vaike-
utta ilman diagnoosia. Jos lapsella ei ollut viel&d diagnoosia niin paivéakotiin ja kouluun ei saanut
tukea ja lapsen poikkeavaa kayttaytymista tulkittiin vanhempien kyvyttdmyydeksi kasvattaa lasta.
Diagnoosin saaminen oli vaikeaa ja vanhemmat joutuivat odottamaan tutkimuksiin paasya. Diag-
noosin saamisen jalkeen perhe sai lapselle paremmin palveluita ja lapsen kéyttdytyminen ymmarret-
tiin autismista johtuvaksi eikd vanhempien kyvyttomyydeksi kasvattaa lasta.

Osalla perheisté lapsen kohdalla ei heti paadytty oikeaan diagnoosiin vaan lapsella epailtiin dysfasi-
aa, heikkoa kuuloa, somaattista ja psyykkista puolta tutkittiin myds. Arkea helpottavina palveluina
vanhemmat kuvasivat lapsen kodin ulkopuolista tilapéishoitoa ja henkilokohtaista avustajaa. Myos
toimivat terapiapalvelut koettiin lapsen kuntoutusta edistavina ja siten vanhempien jaksamista lisaa-

vina palveluina.

Aikaisemmissa kansainvélisissé tutkimuksissa on tutkittu autististen lasten vanhempien kokemuksia
diagnoosin vaikutuksesta palvelujen saantiin, vanhempien kokemaan leimautumiseen, vanhempien
selviytymiskeinoihin kun perheessa on autistinen lapsi ja vanhempien kokemaan stressiin. Autistis-
ten lasten vanhempien tuen tarvetta on tutkittu eri ndkékulmista, mutta autististen lasten vanhempi-
en kokemuksia heidédn saamastaan tuesta ei ole tutkittu. Kanadalaiset tutkijat Woodgate ja Ateah
(2008) ovat omassa tutkimuksessaan kuvailleet, minkalaista on olla autistisen lapsen vanhempi.
Heid&n mukaansa autismitietoisuutta tulisi lisatd, jotta ammattilaiset, perhe, ystavat ja palvelujarjes-
telmat osaisivat paremmin vastata autististen lasten perheiden tarpeisiin. Tdman tutkimuksen tulok-

set ovat samansuuntaisia WWoodaten ja Ateahin (2008) tutkimustulosten kanssa erityisesti vanhempia
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kuormittavien tekijoiden suhteen. Vanhemmat kuvasivat kokeneensa ymmartdméatonta suhtautumis-
ta palvelujérjestelméan, viranomaisten, paivakodin ja koulun henkilékunnan taholta. Vanhemmat

tormasivat myos lahiperheen ja ystavien ymmartamattomyyteen kun perheessa on autistinen lapsi.

Haasteena pidetddn diagnoosin saamista riittdvan aikaisin, koska vanhemmat eivét saa tarvitsemiaan
palveluja ilman diagnoosia. Gillin ja Liamputtongin (2011) mukaan lahes kaikki Asperger lasten
aidit kokivat diagnoosin saamisen vahenténeen lapsen sosiaalista leimaamista. Diagnoosin saatuaan
vanhemmat halusivat yleensd jakaa sen yhteisolle, jotta yhteisd nakee, ettd lapsen huono kaytos ei
johdu kasvatuksen puutteesta. Autististen lasten vanhemmat kokevat lapsen diagnoosin jalkeen
stressid ja perheet tarvitsevat tassé vaiheessa tukitoimia selviytyakseen tilanteesta (Davis & Carter
2008). Sivbergin (2002) mukaan autististen lasten vanhemmat olivat rasittuneempia kuin vertailu-
ryhman normaalien lasten vanhemmat. Lasten vanhemmat tarvitsevat tasmallisia sopeutumiskeino-
ja, jotta he voivat véhent&a perheeseen kohdistuvaa rasitusta sekd paremmin vastata omiin seka lap-
sensa tarpeisiin. Lapsella diagnosoitu autisminkirjon h&irio nostaa vanhempien stressitasoa ja aihe-
uttaa sopeutumisvaikeuksia vanhemmille seka lisaa perheen sosiaalisen tuen tarvetta (Hall & Graff
2011).

Terapiapalveluissa on kansainvalisesti eroavuutta, Amerikassa ja Kanadassa on yleisesti kéytosséa
oppimispsykologisen tai kayttaytymisanalyysin mukainen ohjelma, johon perheet sitoutuvat 40
viikkotunniksi. Naihin on mahdollista saada Kanadassa valtion tukea, mutta myos paljon yksityisia
palveluita on tarjolla.( Woodgate & Ateah 2008.) Palvelujarjestelmien eroavuuksien takia palvelut
eivét ole vertailukelpoisia, mutta vanhempien kokemuksissa on paljon samankaltaisuutta. Suomessa
erilaisia kuntoutusmenetelmia yhdistetaan yksilollisesti, milladn yksittdiselld menetelmalla ei ole
taalla hallitsevaa asemaa (Koskentausta ym. 2013). Higginsin, Baileyn & Pearcen (2005) tutkimus
tukee nédkemystd, jonka mukaan autististen lasten vanhemmat tarvitsevat riittavasti palveluita, jotta
perhe pystyy sdilymaan perheend, kun perheessé on erityistarpeet omaava lapsi. Vanhemmat ovat
stressaantuneita ja heilld on vdhemman aikaa parisuhteen hoitamiselle. Autistinen lapsi véhentaa

vanhempien tyytyvaisyytta parisuhteeseen.

Vanhempien saamaa jaksamista lisddvad tukea vanhemmat kuvasivat elinehdoksi omalle sel-
vidmiselleen autistisen lapsen kanssa. Kansainvélisissa tutkimuksissa nousi myos esille autististen
lasten &itien tarvitsema tuki perheen jaseniltd, terveydenhuolto-organisaatiolta ja yhteiskunnalta.
Autistiset lapset tarvitsevat myos erilaisia kuntoutusohjelmia. (Bilgin & Kucuk 2010.) Arjen suju-

vuuteen vaikutti, miten lapsen erityistarpeet otettiin huomioon paivakodissa ja koulussa. Jos lapsi
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viihtyi paivékodissa tai koulussa, se ndkyi myos kotona. Osa vanhemmista ei halunnut vaihtaa lasta
erityispdivakotiin, koska lapsia viihtyi hyvin tavallisessa péivakodissa. Riittavat tukitoimet péaivako-
tiin ja kouluun helpottivat perheiden arkea. Samoin toimivat kuljetuspalvelut. Vanhemmat kokivat
lahiverkostolta saadun tuen myds tarkeaksi. Lahiverkoston tuki piti siséllaan ystéavilta ja puolisolta
saadun tuen. Kansainvélisissa tutkimuksissa puolisolta saatu sosiaalinen tuki vahensi ditien somaat-
tista oireilua ja helpotti vanhemmuuden hyvaksymistd. Parisuhteen merkitys sosiaalisessa tuessa
korostuu. (Weiss 2002.)

Kaikki haastatellut vanhemmat pitivat vertaistukea yhtend parhaimmista tukimuodoista. Suurin osa
vanhemmista oli vertaisryhmassa kuullut ensimmaista kertaa erilaista tukimuodoista, joihin heilla
on oikeus. Vertaisryhmassé kerrottiin myds, miten ja mista tukia voi hakea. Vertaisryhmassa van-
hemmat kokivat, ettd heitd ymmarretdan ja heidan ei tarvitse selitelld autistisen lapsensa kaytosta.
Kansainvalisissa tutkimuksissa vertaisryhmastd on samansuuntaisia kokemuksia. Autististen lasten
vanhemmat kokivat parhaiten hy6tyvansa vertaistuesta, jota he saivat samassa tilanteessa olevilta
perheiltd (Mackintosh ym.2005). Vanhemmat kokivat tukiryhmat tarkeiksi oman jaksamisensa
kannalta (Luther ym. 2005). Vertaistukea vanhemmat hakevat ryhmien lisaksi myos verkosta. Cif-
fordin ja Minnesin (2012) tutkimuksessa vanhemmat, jotka osallistuivat verkossa olevaan autistis-
ten lasten vanhempien vertaisryhmé&éan, olivat tyytyvaisid ryhméssa saamaansa tukeen. Osalla van-
hemmista oli hyvia kokemuksia sosiaalitydntekijoista, jotka olivat kertoneet heille kuuluvista palve-
luista ja muutama vanhempi sai lastensuojelun tukitoimena lisdéd omaishoidon vapaapéivia ja tera-
piapalveluita perheelleen. Taman tutkimuksen tulokset vanhempien jaksamista lisdavén tuen suh-

teen ovat samansuuntaisia kuin kansainvalisissa tutkimuksissa.

Vanhempia kuormittivat tekijat liittyivat arjen toimimattomuuteen. Arjen toimimattomuus va-
hensi vanhempien jaksamista. Arjen toimimattomuuteen liittyi erityislapsen palvelujen riittdmatto-
myys; tukipalvelut ja perheen tarpeet eivdt kohdanneet toisiaan. Erityisesti tilapaishoidon véhyys
harmitti vanhempia, he kokivat sen taysin riittdméattomaksi. Vanhemmat joutuivat myos taistele-
maan oikeudestaan palveluihin ja he kokivat ymmartamattomyyttd paivékodin ja koulun henkil-
kunnan taholta. Autistisen lapsen poikkeavaa reagointia aistiarsykkeisiin ja sosiaalisiin tilanteisiin
ei osattu aina tulkita paivakodissa ja koulussa; vanhemmat saivat jatkuvasti palautetta lapsen poik-
keavasta ja huonosta kaytoksestad. Tama lisasi vanhempien kuormittumista, vasymista ja osalla van-

hemmista johti vakavaan uupumiseen.
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Viranomaisten tyly suhtautuminen jarkytti muutamaa vanhempaa. Koulunkéyntiin liittyvat vaikeu-
det nousivat vanhempien kokemuksissa yhdeksi kuormittavimmaksi tekijaksi. Yhtend syyné tdhéan
on riittdmattomat tukitoimet koulunkayntiin; luokissa oleva meteli haittasi lapsen keskittymista,
lapsen koulussa ja koulumatkalla tapahtuvaan kiusaamiseen ei puututtu ja kodin ja koulun vélisessa
yhteistyossd oli ongelmia. Sukulaisten ymmaértaméattomyys perheen tilannetta kohtaan kuormitti
vanhempia. Autistisen lapsen tuomat haasteet ovat kuormittaneet myds perheen muita lapsia ja aidit
kokivat uupuneensa muiden perheenjésenten tukemiseen. Autismi vaikuttaa kaikkiin elaménaluei-
siin. Vanhempien kokema stressi liittyi diagnoosin saannin viivastymiseen erityisesti lapsilla, joilla
oli muitakin ongelmia. Vanhempien stressid lisdsi my6s johdonmukaisuuden puuttuminen koko

diagnoosiprosessista.

Useissa tutkimuksissa on todettu, ettd autistinen lapsi lisdd vanhempien stressid. (Hastings 2002,
Sivberg 2002, Twoy ym. 2007.) Weissin (2002) tutkimuksessa autististen lasten vanhemmat koki-
vat enemman stressida kuin kehitysvammaisten tai normaalisti kehittyneiden lasten vanhemmat
(Weiss 2002). Mydos Dalen, Jahodan ja Knottin (2006) tutkimuksessa autististen lasten vanhemmil-

la oli korkeammat stressitasot kuin kehitysvammaisten lasten vanhemmilla.

Tassa aineistossa leimautuminen tuli esille vanhempien subjektiivisina kokemuksina siitd, miten
heidat kohdattiin erityislapsen vanhempana péaivakodissa, koulussa ja palvelujarjestelméssa. Van-
hemmat kokivat, ettd heitd ei kuultu ja tuettu erityislapsen vanhempina ja he kokivat ymmartamat-
tomyytta viranomaisten taholta. Vanhemmat, jotka kokivat leimautumista perheenjésenten tai yh-
teison taholta kuvasivat eristdytymisen tunteita. Gillin ja Liamputtongin (2011) tutkimuksessa As-
perger lasten vanhemmat stressaantuivat ja masentuivat helpommin kuin autististen lasten vanhem-
mat. Tama johtui tutkijoiden mukaan siita, ettd Asperger lasten odotetaan osallistuvan yhteiskunnan
normaaleihin aktiviteetteihin urheilua ja koulun kdyntia myoten. Sosiaalisissa tilanteissa poikkeavan

kéaytoksen vuoksi he tulevat helpommin leimatuksi toisten lasten, vanhempien ja opettajien taholta.

Autististen lasten vanhemmat kokevat tulevansa leimatuksi koulun ja muiden vanhempien taholta
lapsen sosiaalisissa tilanteissa poikkeavan kaytoksen vuoksi (Gray 2002). Vanhemmat kuvasivat
kokemustaan omassa maailmassa elamiseksi. ( Woodgate, Ateah & Secco 2008.) Eristaytymisen
kokemukset johtuvat yhteiskunnan, koulutusjérjestelmén ja terveydenhuollon ymmartaméattomyy-
destd autismia kohtaan. Tahéan liittyvat vanhempien kokemukset tuen puutteesta vallitsevassa jarjes-
telmdssa. ( Gray 2002, Gill & Liamputtong 2011, Ludlow ym. 2011.) Puuttuva sosiaalinen tuki hei-

kentdd vanhempien sopeutumista tilanteeseen (Pisula, Kossakowska 2010). Téassa tutkimuksessa
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tuli samansuuntaisia tuloksia vanhempia kuormittavista tekijoista Asperger ja autististen lasten suh-
teen kuin Gillin ja Liamputtongin (2011) ja Grayn (2002) tutkimuksessa. Vanhemmat kokivat ole-
vansa tormayskurssilla koulun viranomaisten kanssa lapsen poikkeavan kayttaytymisen vuoksi ja

koulusta ei 16ytynyt ymmarrystd ennen kuin lapsi sai autisminkirjon hairién diagnoosin.

6.4. Johtopéatokset

Taman tutkimuksen perusteella paadyttiin seuraavanlaisiin johtopéatoksiin:

1. Autististen lasten vanhempien jaksamista parantaa toimiva arki, jota edistavét riittavat tuki-
toimet arkeen kuten lapsen terapiapalvelut, riittdva tilapdishoito ja henkilokohtainen avusta-
ja. Lapsen tutkimuksiin padseminen auttaa perhetta ja lapsen diagnoosin saaminen on avain

tukien saamiselle.

2. Autististen lasten vanhempien jaksamista liséé erityislapsen tarpeiden huomiointi paivako-
dissa ja koulussa. Vanhemmat kokevat laheisilta saadun tuen ja vertaistuen tarkeéksi oman

jaksamisen kannalta. Myos viranomaisilta saatu tuki auttaa vanhempia jaksamaan.

3. Autististen lasten vanhempia kuormittavat erityislapsen riittdmattomat palvelut. Vanhemmat
kokevat, ettd lapsen terapiapalvelut eivat vastaa perheen odotuksia ja tarpeita. Paivakodissa
ei ymmarreta erityislapsen erityisyyttd. Vanhemmat eivét saa riittavasti tukea ja uupuvat sen
takia. Tilapaishoitoa on liian vahén tai se puuttuu kokonaan. Lapsen koulunkayntiin liittyvét
vaikeudet kuormittavat vanhempia samoin viranomaisten tyly suhtautuminen vanhempiin.
Lapsen monivaiheinen tutkimusprosessi on raskas vanhemmille. Sukulaiset eivat ymmarra
erityislapsen perheelle tuomia haasteita. Autististen lasten &idit uupuvat muiden perheen-

jasenten tukemiseen ja erityislapsen kéytokselld on kielteisid vaikutuksia sisaruksiin.

Tassa tutkimuksessa saatiin uutta tietoa autististen lasten vanhempien kokemuksista perheen saa-
masta tuesta. Tutkimustietoa voidaan hyddyntéé sosiaali -ja terveydenhuollossa kun suunnitellaan
autististen lasten perheiden palveluita paremmin perheiden tarpeita vastaavaksi. Vanhemmat tarvit-
sevat my0s varhaisessa vaiheessa asiallista tietoa autismista ja myos paivéakotien, koulujen, sosiaali-
ja terveydenhuoltohenkildston sekéd Kelan virkailijoiden autismitietoisuutta tulisi lisatd. Autististen

lasten perheiden palveluiden saatavuutta ja palveluista tiedottamista tulisi parantaa. Autististen las-
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ten perheet tarvitsevat palveluohjausta ja perheiden tarvitsemat tuet ja palvelut tulisi saada nykyista

joustavammin. Vanhempien toiveet ja kokemukset tulisi ottaa huomioon palveluiden suunnittelussa.

6.5 Jatkotutkimusaiheet

Tutkimustiedon mukaan autismin esiintyvyys vaestossa on lisdéntynyt. Yhteiskunnan tehtavéna on
vastata perheiden tuen tarpeisiin. Autististen lasten vanhempien arki on haastavaa ja perheiden yh-
teisestd ajasta erityislapsi vie paljon. Vanhempien parisuhteelle jaa tavallista véhemman aikaa ja
vanhemmat kuormittuvat. Myos perheen muut sisarukset vaativat osansa vanhempien ajasta. Jatkos-
sa olisi hyvé tutkia, miten autistisinen lapsi vaikuttaa vanhempien parisuhteeseen ja perheen muihin
sisaruksiin. Eroavatko isien kokemukset aitien kokemuksista? Jatkossa voisi olla hyva tutkia, min-

kélaista tukea isat kokevat tarvitsevansa kun perheessé on autistinen lapsi.
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LIITE 2. Suostumuslomake haastateltaville vanhemmille. ( Suostumuslomakkeen malli on Jari

Kylmén ja Taru Juvakan Laadullinen terveystutkimuskirjasta sivulta 70)

KIRJALLINEN SUOSTUMUS AUTISTISTEN LASTEN VANHEMPIEN KOKEMUKSIA PERHEEN SAAMSTA
TUESTA TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tietoisena tutkija Eija Vihantavaaran toteuttaman “Autististen lasten vanhempien kokemuksia perheen saamasta tuesta”

tutkimuksen tarkoituksesta, suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimuksen aineiston keruuvaiheen haastatteluun.

Minulle on selvitetty, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja minulla on mahdollisuus vetaytya tutkimuk-
sesta, jos sitd haluan. Jos vetdydyn pois tutkimuksesta, minua koskeva aineisto poistetaan tutkimusaineistosta. Tiedan,
ettd haastattelut nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla lainauksia omasta haastattelustani, mutta kuitenkin niin
kirjoitettuna, ettd minua ei voida tunnistaa tekstistd. Minulle on myds selvitetty, ettd haastattelunauhat ja niiden pohjal-
ta kirjoitetut haastattelukertomukset eivét joudu kenenk&an ulkopuolisen kasiin. Haastattelunauhoilla tai haastatteluker-

tomuksissa ei mydskadn mainita minun nimeéni tai muita tunnistettavia tietoja.

Olen myos tietoinen mahdollisuudestani ottaa tarvittaessa myéhemminkin yhteytta tutkija Eija Vihantavaaraan tutki-

muksen tiimoilta ja olen saanut tarvittavat yhteystiedot hanelta.

Tatd suostumuslomaketta on tehty kaksi samanlaista kappaletta, joista toinen jaa minulle itselleni ja toinen tutkija Eija

Vihantavaaralle.
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