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1 JOHDANTO

Perustuslaki on laadittu turvaamaan ja edistamahdernwertaisuutta ja tasa-
arvoisuutta yhteiskunnassamme. Perustuslain yhizh@ituksena on taata kaikille
ihmisille yhtalaiset oikeudet. Kansalaisten hyvimi@ edistavia tekijoita yllapidetaan
hyvinvointipalveluilla, jotka turvataan kolmesta esa-alueesta koostuvalla jarjestel-
malla. Jarjestelmaan kuuluvat julkiset palvelutrnolliset auttavat tahot ja niiden va-

liin jaava vapaehtoinen apu.

Lapsiperheet kayttavat paljon yhteiskunnan tarj@apalveluita. Terveydenhuoltopal-
velut, paivahoito, esiopetus ja perusopetus kuuliseaisen lapsiperheen elamaan.
Kun perheessa on erityisen tuen tarpeessa olegg [srheen palveluntarve on suu-
rempi. Peruspalveluiden ollessa riittdmattomia éapm perheen tarvitsemaan tukeen
nahden, perheelle tarjotaan erityispalveluita, goflerustuvat vammaispalvelulakiin.
Naita voivat olla esimerkiksi Kelan tarjoama talellshen tuki ja kuntoutuspalvelut.
Yhdistykset ja muut puoliviralliset tahot kuuluvapaaehtoisiin hyvinvointia turvaa-

viin jarjestelmiin.

Taman tutkimuksen toimeksiantaja, Yla-Savon Autisp@iAspergeryhdistys ry. (pe-
rustettu v. 2004) tukee autistisia ja heidan p¢#faei monella tavalla. Yhdistys jarjes-
taa vanhemmille vertaistoimintaa, antaa mahdoltismutukiperheeseen seka jarjestaa
lapsille harrastuksia ja koko perheen yhteista itwi@a. Yhdistyksen toiminnan kehit-
tamistavoitteena olisi tukea perheitd enemmanmaidiagnosoinnin aikana. Jotta tuen
laatua voidaan parantaa, tarvitaan tutkittua tisigd, millaisesta tuesta perheet hy6-

tyisivat eniten.

Tutkimuksessamme selvitamme autistisen lapsen wvapiea kokemuksia saadusta
tuesta ja tuen tarpeesta Yla-Savon alueella. Tutkimmme kohteena on erityisesti
lapsen autismin diagnosoinnin ja sopeutumisvalmskumssille paasyn valinen ajan-
jakso. Toimeksiantajamme mukaan sopeutumisvalmémnss tuo perheille monen-

laista tukea ja tietoa, mutta sinne paaseminenasakestaa kauan. Diagnosoinnin jal-

keen perheen tilanne voi olla kaoottinen ja tueinggaste tulisikin olla tasséa vaihees-



sa. Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittdalankiéinoin yhdistys voisi tukea
vanhempia paremmin silloin, kun tuen tarve on gsumillaan ja mita muita tuen

muotoja autistisen lapsen vanhemmat toivoisivat.

Tyossdmme kdaymme ensin lapi autistisen lapsen vama® vanhemmuutta. Sitten
esittelemme erilaisia sosiaalisia tukijarjestelmaita autistisen lapsen perheen ela-
maan kuuluu. Pohdimme vanhempien saaman tuen ystékja kokemuksia saadusta
tuesta kayttaen Schaeferin, Coyenin ja Lazaruksbittkmaéa sosiaalisen tuen teoriaa
ja Urie Bronfenbrennerin ekologista teoriaa. Sdsiaa tuki on vuorovaikutuksellista
tukea, joka voidaan jakaa kolmeen eri tuen muoteamotionaalinen, informatiivinen
ja instrumentaalinen tuki. Tydssdmme tutkitaan koldesia tuesta, joten malli sosiaa-
lisesta tuesta eri osa-alueineen on tutkimuksemitekehys. Bronfenbrennerin teori-
an mukaan yksilo kehittyy perimén ja ymparistonkutiksesta. Tutkimuksessamme
selvitamme erityista tukea tarvitsevan perheenagksia ymparistdja ja esittelemme
naiden ymparistdjen antamaa sosiaalista tukea.oflsassa teoriassa on mahdollista
ottaa huomioon kaikki perheen elinympéaristoon kuatuasiat ja saada nain koko-

naisvaltainen kuva vanhempien tuen kokemuksista.

Tutkimusta tehdessdmme perehdyimme aiempiin tutksimy joiden tuloksia ja teo-
riaa hyddynsimme oman tyémme teorian hahmottanmas@stiloksia pohtiessa. Nain
ollen muiden tutkimusten tutkimusalueiden tulityii jollakin tavoin omaamme, yh-
distavia tekijoitd olivat esimerkiksi erityistd te& tarvitseva lapsi, sosiaalisen tuen
teoria, ekologinen teoria ja vertaistuki. Tutkimeksmme tarkeimmat aiemmat tut-

kimukset ovat:

Tuula Tonttilan pro gradu- tutkielma Vammaisen &psidin vanhemmuuden koke-
mus seka lahiympariston ja kasvatuskumppanuudehkityse(2006), jossa selvitettiin
vammaisen lapsen aidin kokemuksia vanhemmuudektal&kiympariston ja kasva-
tuskumppanuuden merkitysta. Tutkimuksessa ilmdté#, ®siaalisen ympéariston an-
tamalla tuella oli huomattava merkitys aitien sgiyinisen kannalta. Liséksi tutki-

vammaisen lasten aideilla.



Anne Waldénin vaitoskirja "Muurinsarkijat” — Tutkus neurologisesti sairaan ja
vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemig28@6), joka kasittelee perhei-
den selviytymista ja erilaisten palvelujarjestelmmaerkitysta selviytymisen kannalta.
Tutkimuksen tuloksista kay ilmi, ettd lapsen sduasnen on perheelle pitkdaikainen
muutosvaihe. Muutokseen sopeutumisessa auttaassgelhe saa riittavasti palveluita

ja tukea seka se, etta ilo ja onnellisuus ovatgmrheen arjessa.

Ella Laihon pro — gradu tutkielma Vertaistukea vaamsten lasten vanhemmille
(1997) korostaa vertaistuen merkitysta vammaisasiteh vanhempien selviytymisen
tukena. Tutkimustulosten mukaan vertaistuki on karaaton apu etenkin silloin, jos
yhteistyd ammattilaisten kanssa ei onnistu taiisdestasavertaista. Talloin saa apua

saman kokeneelta.



2 LAPSEN DIAGNOSOINTI JA ERITYISLAPSEN VANHEMMUUS

2.1 Lapsen autismi

Tydssdmme puhumme erityista tukea tarvitsevistaidég ja heidan vanhempiensa tu-
en tarpeista. Lapsi, jolla on autismi, tarvitseigymsta tukea. Autismi on neurobiologi-
nen keskushermoston kehityshairi, joka aiheutthtelevia toiminnan esteita. Jo-
kainen autistinen henkilé on erilainen, mutta kdytymisen perusteella heidat voidaan
jakaa kolmeen ryhmaan: eristaytyvat, passiiviské sktiiviset ja erikoiset. Eristayty-
vat autistit elavat mieluiten taysin omissa ologssga kaikenlainen kanssakayminen
toisten ihmisten kanssa on heille vaikeaa. Passiiautistit kykenevat vuorovaikutuk-
seen ymparistonsa kanssa, mikali ymparistd ymmawtidan erityisyytensa. Akilliset
muutokset saattavat olla passiivisille autistedliie erittéain vaikeita sietaa. Aktiiviset
ja erikoiset autistit ovat lievasti autistisia hdaita. Heidan kehityshairionsa oireet se-
koitetaan usein muihin hairidihin, kuten esimerkigsyykkisiin sairauksiin. Lievasti
autistisen henkilon tunnusomainen piirre on kyuwyly§ys ymmartaa toisen ajattelua,
tunteita, tahtoa ja muita "mielenliikkeita”. Heid&aytbksensa saattaa tasta syysta olla
hyvin tunkeilevan tuntuista ja itsekasta. (lkoneis8omi 1998, 53-57.)

Lapsen erityisen tuen tarve voidaan havaita kotpaAajahoidossa, lasten psykiatrilla
tai neuvolassa. (Puruskainen 2009.) Autismin diagmoiseksi ei ole tiettya biolaéake-
tieteellistd menetelm&a, tutkimusta tai laborataraita. Johtopaatokset diagnoosissa
tehdaan lapsen kehityshistorian ja kayttaytymitgdien perusteella. Autistinen oi-
reyhtyma nakyy lapsen kayttaytymiskuvassa tiettye&ityshairioon kuuluvina yh-
denmukaisina piirteiné. (Raty 1998, 73-79.) Lapdiagnosointi kaynnistyy, kun van-
hemmat saavat lapselleen lahetteen lasten neuselt®giosastolle. (Puruskainen
2009.) Varsinaiseen diagnosointiin tarvitaan mommtillinen tyéryhma, johon kuu-
luu esimerkiksi neurologian ladkari, toimintateraie puheterapeutti, sosiaalityonte-
kija ja lastenpsykiatri. Tiettyjen toimintojen vaaden todentaminen on tarkeaa, ei
vain pelkastaan kehitykseen ja oppimiseen liittgvezityisvaikeuksien diagnosointi.
Diagnoosi on pohja autistisen henkilén kuntoutuksel(Halme 1998, 7; Raty 1998,

85, 90.) Diagnoosin saatuaan perhe saa tiedonrAutja Aspergeryhdistyksesta seka



vertaistukiperheesta. Perheella on mahdollisutsaoghteyttaa joko yhdistykseen tai

vertaistukiperheeseen heti, jo sairaalassa ollasgaarkki 2008.)

Suomessa autismidiagnosoinnin apuvalineena kaytefC-asteikkoa. Asteikolla
on 57 kysymystd, jotka pitavat siséllaén keskeasgismin piirteet mitaten sensorisia
valmiuksia, kontaktin, kehon ja objektien kayttd@mmunikaatiota sekd sosiaalisia
taitoja. Erilaisia sosiaalipalveluja tarjoava jahikttdva Honkalampis&éatio on kehitta-
nyt myds 0-3 kk ikaisten lasten autismiepdilyn ailayttaytymiskuvauksiin pohjau-
tuvan asteikon. Asteikolla selvitetaan autistiseaniilon kayttaytymisen profiilia
kommunikaation, kontaktin, outojen kayttaytymisrall ja arsykkeisiin reagointita-
pojen pohjalta. (Raty 1998, 81.)

Neurologisella osastolla lapsi on viiden paivéarkintajaksolla, jonka aikana lapsen

toimintaa ja kayttaytymista tarkkaillaan. Naidemden paivan aikana vanhemmalle
annetaan ensitietoa lapsen autismista. (Purusk&l@e8). Ensitieto tarkoittaa diag-

noosin kertomista potilaalle ja hanen laheisillega.ei kuitenkaan ole pelkastaan tie-
don antamista vaan siihen sisaltyy myos potilaahdjaen perheensa tukeminen Kkrii-
siss&, asenteisiin vaikuttaminen, toivon heratt&mipa toimintaan ohjaaminen. (Han-
ninen 2004, 21-23.)

Ensitiedon antamisella pyritdédn saavuttamaan tasapeaalistisen toivon ja riittdvan
rehellisyyden vélille. Silla, miten ensitieto ansmah, on suuri merkitys vanhempien
sopeutumiselle. Ensitiedon saaminen ei ole posigiv kokemus, mutta vAhemman
negatiivisen siita tekee ensitietoa antavan amlaagn oikeanlainen tapa kertoa asi-
asta. (Hanninen 2004, 22-24.)

Autismiin saattaa liittya viela nykyaankin harhdhja. Aikaisemmat maaritelmat ja
oletetut syyt ovat jattdneet siihen leimansa. VIE&0- luvulla lapsen autismia pidet-
tiin aitien syyna. Aiteja syytettiin tunnekylmyydadasta kohtaan, jonka vuoksi lap-
sesta oli tullut sisdanpain kaantynyt ja kommumk&yvyton. Tutkimuksissa todettiin

autististen lasten aitien olleen korkeasti koutujat minkéa oletettiin viittaavan siihen,
ettei aideilla riittanyt aikaa ja energiaa lapsilMdydhemmin tdma on selitetty silla, etta

korkeasti koulutetut vanhemmat hakivat lapsellegarduntija-apua herkemmin kuin
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kouluttamattomat vanhemmat, ja tulivat siten twikign tietoisuuteen. Sittemmin, uu-
sien tutkimusten myo6ta autismin syyn on todettwatebiologinen ja vanhat usko-
mukset ovat vahitellen kumoutuneet. (Timonen & Tigim1998, 11-40.)

2.2 Lapsen autismi ja vanhemmuus

Vanhemmuus on monisisaltéinen rooli, joka koostnhMemmuuden roolikartan mu-
kaan viidesta keskeisesta padédkohdasta. Vanhemlgipselle huoltaja, elaman opetta-
ja, ihmissuhdeosaaja, rakkauden antaja ja rajgettaga. Lapsen kasvaessa ja kehitty-
essa vanhemmuus mukautuu ja muuttuu lapsen tarpeiiden jatkuvasti. Vanhem-
muus on haasteellinen, lapi elaméan kestava teh{gminen & Iso-Heiniemi 1999,
9, 32.) Kun lapsella on erityisen tuen tarve, vanimeius on tavallista haastavampaa ja
raskaampaa. Erityislapsen vanhempi on sidottu &apsseeri tavalla, tiukemmin kuin
kehitystasoonsa nahden normaalisti kehittyneenetapsnhempi. Vanhempi saattaa
joutua hyvaksymaan sen, etta hanen taysi vastdapsasta jatkuu lapsen ollessa ai-
kuisiassa. (Maatta 1999, 58-61.)

Autistisen lapsen elamaan ja hanen vanhempiendaemanuuteen selkeimman eri-
tyispiirteen tuo lapsen sosialisaatiokyvyn, elidap kyvyn olla yhteydessa muihin ih-
misiin, puuttuminen tai vajaavaisuus. Lapsen komkaatio, sosiaalisuus, kayttayty-
minen ja reagoiminen eri tilanteisiin ja aistiarkglsiin saattavat olla totutusta hyvin
poikkeavia. Autistinen lapsi on suuri haaste kokohgelle ja hdnen erikoisen kayttay-

tymisensd ymmartaminen vie aikaa. (Ikonen & Suc®8l 53-54.)

Autismiin liittyvat harhaluulot saattavat aiheutteanhemmille psyykkisia vaikeuksia
sopeutumisessa. Vaikka vanhemmat tietdisivat vanhojetusten olevan vaaria, he
saattavat pohtia omaa vanhemmuuttaan hyvin kegtis (ks. Timonen & Tuomisto
1998.) Vanhempien valille voi muodostua ristirigpjkoska molemmat kayvéat lapi
omaa kriisidén eivatka valttamatta voi keskustaimsta keskendan. Vanhempien tay-
tyy tasapainoilla normaalin perhe-elaméan ja diagmo@iheuttaman tunnemyllakan
valilla. (Lillrank 1998, 51-53.)
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Vammaisen lapsen perhe tarvitsee kaiken mahdoltisem jonka yhteiskunta voi tar-
jota. Tuen tarpeen kesto ja maara vaihtelevat phevalilla, mutta diagnoosin saan-
nin jalkeen perheiden tuen tarve on yleensa suuitian. (Waldén 2006, 148.) Var-
hain saatu sosiaalinen tuki on siis merkittavajéegerheiden sopeutumisessa uuteen
tilanteeseen. Perheen saamaan varhaiseen tuke&ru kparhaimmillaan ensitiedon
saannin ja sairaalan henkildkunnan tuen lisdksilsigten, ystavien, laheisten ja mui-
den perheen kanssa tekemisissa olevien ihmistefathkiolenpito. (Kujanpaa & Nor-
vapalo 1998, 241-243.)

Autismi- diagnoosin saaminen voi olla perheelleédskklpotus etta kriisi. Vanhemmat
ovat todennéakdisesti havainneet lapsen erilaisudkigovereihin ndhden jo ennen
diagnoosia ja silloin diagnoosi antaa talle erdadelle nimen. Silti autismi saattaa ol-
la kasitteena vieras ja vaatii vanhemmalta paljoten opettelua ja totuttelua. (Kujan-
paad & Norvapalo 1998, 29-32.)

Kun elama mullistuu télla tavoin ja ihminen joutoniettimaan elamaanséa uudessa va-
lossa, voidaan puhua kriisistd. Autismin kohdailacda kuitenkaan puhua akillisesta
kriisista, silla lapsen ongelmat ovat selkeitd glhlapsen kehityksestad on ollut jo
olemassa. Kysymys on pikemminkin pitkittyneestaskgta. Vanhempien tunteet toi-
von menettamisesta ovat diagnoosin myéta pinnidtigsin aiheuttaa siis vanhempien
suru siita, ettd lapselle on annettu diagnoosi ygsta kehityshairiosta. Toivo siita, et-
ta lapsen ongelmat olisivat lievempia tai ohimeégwan menetetty. (Gillberg 1999,
72-76.)

Kriisia ei pida kuitenkaan kasittdd vain negativia kasitteend, vaan siihen sisaltyy
aina myos kehittymisen mahdollisuus (Palosaari 2@Q@2#24). Kriisit kuuluvat erot-
tamattomasti elamaan ja elama voidaan kasitta@vakisi psyykkisten kriisien sar-
jaksi. (Malinen & Nieminen 2001, 8.) Kriisin vaiiteevat sokki, sekasorto, toipumi-
nen ja uudelleenjasentaminen. Tuen tarve on tarkein jokaisessa vaiheessa, jot-
ta maaranpaahan, uuteen tilanteeseen sopeutumigaastaisiin kivuttomammin.
(Cullberg 1991, 140-141.) Perheiden sopeutumiskgwyt erilaisia, toiset vanhem-
mat sopeutuvat lapsen erityisen tuen tarpeen dsmgmimin erittain hyvin, kun taas
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toiset luhistuvat taysin. Sopeutuminen on pitkaspssi, jonka diagnosointi kaynnis-
taa.

Vanhemmat rakentavat mielikuvaa lapsen kehityshetéi sen tiedon seké niiden us-
komusten pohjalta, jotka heilla jo on. Oikean jalistisen tiedon saaminen on tassa
vaiheessa sopeutumisprosessin etenemisen kanmidyjigea tarkeaa. (Davis 2003,
19-24.) Perheen kriisia voidaan tarkastella myawawaikutuksellisen teorian nako-
kulmasta. Vuorovaikutuksellisen kriisiteorian mukasapsiaaliset prosessit vaikuttavat
perheen selviytymiseen. Esimerkkina sosiaalisistagsseista voidaan mainita laheis-
ten antama tuki ja yhteiskunnan tarjoamat erilaigigfarjestelméat. (Rantala 2002, 28)
Kriisistd sopeutumiseen vaikuttaa myo6s, se midaeimanvaihetta perhe eldd. Sosi-
aalisten verkostojen maara ja niiden laatu vaikattaanhempien tapaan kokea kriisi
ja selviytya siitd. (Malinen & Nieminen 2001, 8.)
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3 SOSIAALISET TUKIJARJESTELMAT

Anne Waldén (2006) jakaa vaitdskirjassaan sairaarajnmaisen lapsen perheen so-
siaaliset tukijarjestelmat kolmeen ryhmaan: vireh tuki, puolivirallinen tuki seka
epavirallinen tuki. Yhteiskunnan tarjoama tuki, éautesimerkiksi sosiaali- ja tervey-

denhoitopalvelut ovat virallista tukea. (Waldén 2059.)

Autistisen lapsen kohdalla virallisen tuen muotoyat muun muassa Kelan maksama
alle 16- vuotiaan vammaistuki seka erilaiset kutusmuodot. Tassa tutkimuksessa
mainituista tukimuodoista virallisen tuen tarjoajkuuluvat Kela, kehitysvammahuol-
lon palvelut, sosiaalityd, diagnoosin tekeva sd@apaivahoito, neuvola seka kaikki

kuntoutusta antavat tahot, kuten puheterapeutit.

Puolivirallista tukea on yhdistysten ja jarjestoparmtama tuki seka vertaistuki (Waldén
2006, 59). Tassa tutkimuksessa tarkein tarkastdlaroleva puolivirallisen tuen anta-
ja on Yla-Savon Autismi- ja Aspergeryhdistys ry.s@n jasenten toisilleen tarjoama
vertaistuki. Puolivirallista tukea tarjoavat myodspsutumisvalmennuskurssit, jotka

ovat useimmiten erilaisten jarjestojen jarjesta(ivuori-Salonen 2004, 8).

Epavirallinen tuki on lahiympariston antamaa tuk8a. voi olla niin keskustelu- ja
kuunteluapua kuin myés kaytdnnénneuvoja seka lasteapua. Kriisitilanteen sie-
tamisen kannalta lahiympéariston tuki on erittairké@a. (Waldén 2006, 62 — 63.) Tas-
sa tutkimuksessa olemme maaritelleet perheen lgdéyistoksi oman perheen jasenet,

sukulaiset, ystavat ja muut perheelle laheisetsemi

Perhe voi saada kaikista sosiaalisista tukijaressta informatiivista, instrumentaa-
lista sek& emotionaalista tukea. Virallisessa mgasepavirallisessa tuessa tuen pai-
nopiste on erilainen, mutta ne eivat ole toisterestakohtia. Perhe voi saada esimer-
kiksi Kelalla asioidessaan myds emotionaalista dukmikkei sitéd ehka odoteta sielta
saaduksi. Samoin myo6s joku laheinen voi antaa imddifvista tukea. Tutkimukses-
samme olemme jasentdneet perheen saamaa sosiakkstakologisen teorian eri ta-
sojen avulla (kuvio 1). Tasojen sisaiset, valiseyteiset vaikutteet maaraavat per-

heen saamaa tukea (Bronfenbrenner 1981, 194).
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4 EKOLOGINEN MALLI SOSIAALISESTA TUESTA

Ihmisten valistéd vuorovaikutuksellista tukea kugsut sosiaaliseksi tueksi. Schaefer,
Coye ja Lazarus (1981) ovat jakaneet sosiaalisen &motionaaliseen, instrumentaa-
liseen ja informatiiviseen tukeen. (Schaefer, C&yleazarus 1981, Waldénin mukaan
2006, 55.) Tassa tutkimuksessa kaytamme tata desmmauen mallia. Vaikka sosiaa-
lisessa tuessa korostuu sen vuorovaikutukselliseugpi olla myos epasuoraa eli jon-
Kin jarjestelman kautta annettavaa tukea. Erilaigigestelmien kautta annettava tuki

on kontrolloitua viranomaisty6ta, jota yhteiskutu&ee. (Kumpusalo 1991, 14.)

Emotionaalinen tuki on perheelle annettavaa keskuegpua ja lasnéoloa. Perheelléd on
mahdollisuus jakaa kokemuksia ja tunteita. Emotidieta tukea odotetaan eniten ih-
miselle tarkeilta ja laheisiltd henkildilta. Instnentaalinen tuki on perheen konkreet-
tista auttamista heiddn sopeutuessaan uuteen dlimtaeseen. Sita voivat antaa su-
kulaiset, laheiset ja muu l&hiyhteis0 sekd palvganisaation tarjoama valitén apu.
Informatiivisella tuella tarkoitetaan lapsen vamsuaiteen liittyvien tietojen ja neuvo-
jen antamista perheelle. (Waldén 2006, 55-57.)

Sosiaalisen tuen tarkein merkitys on sen stressligotiava vaikutus. Tuettavan on-
gelmasta riippuen tuen painopiste on joko fyysigesyykkisen tai henkisen hyvin-
voinnin tukemisessa. Tuen tulisi olla kaytettavigsii silloin, kun tuen tarve on suu-
rimmillaan, kun ihmisen omat voimavarat ovat vahisSosiaalinen tuki voi olla joko
kenen tahansa antamaa tukea tai erityiskoulutukaaneen henkiléon antamaa tukea.
Tallaista tukea on esimerkiksi kuntoutus ja erédaierapiat. (Kumpusalo 1991, 16 —
17.)

Sosiaalinen tuki vaikuttaa valittomasti vanhemmantesek& neuvojen jakamisen etta
henkisen hyvinvoinnin lisdantymisen vuoksi. Emoéialinen tuki on tarkea osa van-
hemmuuden kokemista. Kun vanhempi saa tukea kaseatdvaansa, hanen on hel-
pompi my6s antaa hoivaa ja tukea lapselle. Instruaatinen tuki on esimerkiksi las-
tenhoitoapua tai taloudellista tukea, mika tukeeheenman voimavaroja valillisesti.
Informatiivinen tuki auttaa vanhempia kehittdmaélvigtymiskeinoja vaikeissa tilan-
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teissa ja tuo varmuutta lapseen liittyvien, esirkaikvirallisten asioiden hoitamiseen.
(Viljamaa 2003, 25 — 26.)

Vanhemmuuden tukeminen diagnoosin saannin jalkekee fperustua tuettavan per-
heen omiin tarpeisiin ja toiveisiin. On selviteB&vanhempien tiedon tarpeet, mita he
jo tietavat lapsen kehityshairiosta ovatko heidékomuksensa kehityshairiosta oikei-
ta ja niin edelleen. Seké vertaistuen antajansgtié@alan henkilokunnan on tuettava
vanhemmuutta oikein. Vanhemmat ovat oman lapsesgadan asiantuntijoita ja
vanhemmuuden tukemista on my6s se, ettéa vanhentgtabn mukaan kaikkiin lasta
koskeviin asioihin. (Tonttila 2006, 24—-26.)

M akr osysteemi

Ek sosysteemi

\ kuntoutu:

M esosysteemi

—

Mikrosysteemi
\ sova-kurssi

perhe

kulttuuri

ammatti-ihmiset sukulaiset

erityiskasvatus ystavat

yhdistys
\ tyotoverit
pa|vah0|to /
vertaistuki

vertaistukiperhe /

kasvatuskumppanuus\/

asenteet

KUVIO 1 Ekologinen malli perheen sosiaalisesta tai€ks. Bronfenbrenner 1992,
147 — 150; Tonttila 2006, 11)
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Kaytamme Urie Bronfenbrennerin kehittamaa ekolegisoriaa perheen sosiaalisen
tuen jasennyksessa (kuvio 1). Teorian avulla vointm@lemottaa perheen sosiaalisen
tuen maarda ja laatua sijoittamalla tukijarjestéleiéologisen teorian systeemeihin.
Ekologisessa teoriassa ihmisen vuorovaikutustaaavidtarkastella neljasta eri sys-
teemista muodostuvana jarjestelmana. Jarjestelnmaostuu mikro-, meso-, ekso- ja
makrotasoista. (Tonttila 2006, 9.) Naméa edella matirsysteemit ovat keskenaan si-
sakkain siten, etta jokainen edeltdva systeemilkuskturaavaan. Sosiaalinen tuki il-

menee systeemien sisaisistd, valisista ja yhtaisakutteista. (Waldén 2006, 72.)

Ekologisessa ymparistosséa kaikki tahot vaikuttdeaiinsa ja vanhempien saamaan
tukeen, mutta lopulta vanhemmat kuitenkin paattakeita perheen ekologisessa ym-
paristdssa vaikuttaa. Ekologisessa teoriassa otéta@mioon laajemmin ymparistjen
valiset suhteet, jotka vaikuttavat yksilon kaytiagiseen ja kehitykseen. Naihin ym-
paristdihin kuuluvat vuorovaikutus erilaisten séisaatioiden valilla ja niiden henki-
|6iden yhteisvaikutus, joilla on ymparistoissa timisa vaikuttavia rooleja. Myos yksi-
I6n omat roolit ja ajanvietto erilaisissa ymparissd vaikuttavat hdnen kayttaytymi-
seensa ja kehittymiseensa. Ymparistdihin kuuluwabsryhteiskunnalliset asiat kuten
esimerkiksi asenteet ja lait. Nama edella mainytuparistét muodostavat erilaisia
systeemeja, jotka toimivat eri tasoilla. (Bronfezrimer 1981, 194-198.)

4.1 Perheen ja laheisten antama sosiaalinen tuki

Oma perhe ja laheiset ovat l[ahimpana vanhempiapseh autismin diagnosoinnista
aiheutuvaa kriisia. Perheen ja l&heisten antamadukosoittautunut useassa tutki-
muksessa tarkeimmaksi selviytymista edistavaksjalesi (ks. Waldén 2006, Tonttila
2006.) Perheen sisalla annettava ja laheisten ansasiaalinen tuki sijoittuu ekologi-
sen mallin mikrosysteemiin. Kaikki sosiaalisen tuenodot ovat mahdollisia mikro-
tasolla. Tassa kappaleessa tarkastelemme puolison\tanhempien keskinaisen suh-

teen ja laheisten tarjoamaa tukea ja voimavaroja.

Mikrosysteemi on kokonaisuus, joka muodostuu eigéa toiminnoista, rooleista ja
henkil6jen valisista suhteista. Mikrosysteemisséntantajat ovat fyysisesti lasna.

(Bronfenbrenner 1992, 146 — 147.) Mikrosysteemuiatdan perheen ja l&heisten li-
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saksi myds ne ymparistot, joihin yksilo on valit@ssé yhteydessa, kuten esimerkiksi
paivakoti, koulu tai tydpaikka. (Tonttila 2006, dikrosysteemin laatu riippuu siita,

miten erilaiset mikrosysteemit tuottavat kehitygk&ilon elamassa, tarjoavat oikean-
laisia haasteita ja ovat emotionaalisesti oikdifanttila 2006, 9.) Esimerkiksi se, etta
laheiset hyvaksyvat lapsen kehityshairion ja arttagahemmille emotionaalista tukea

parantaa mikrosysteemin laatua.

Jokaisella perheenjasenella on vaikutus toisiiadeajkki, mika vaikuttaa yhteen per-
heenjaseneen, vaikuttaa myods muihin. Perheen&isdlerilaisia osasysteemeja, joita
ovat esimerkiksi parisuhde, vanhemmuus, sisaruusyat perheen laheiset suhteet.
(Rantala 2001, 27; Bronfenbrenner 1992, 148 — 1B@heen sisalla oleva tarkein tu-
ki on vanhempien omat voimavarat. Téllaisia ovgsiyen ja psyykkinen terveys, it-
setunto, tiedot ja taidot seké kyky yleensakin iggfa haasteellisista tilanteista. (Hen-
tinen & Kyngas 1995, 13.) Perheen sisaiset systelemen esimerkiksi sisaruus tai
vanhempien parisuhde voivat joko tuoda tai rajaitperheen voimavaroja. Perheen
siséinen toimivuus ja ilmapiiri voi hairiintyd maosta syysta. Taman vuoksi etenkin

perheet, joissa on erityista tukea tarvitseva |lkpgaavat tukea.

Erityisen tuen tarpeessa olevan lapsen vanhemmats&vat positiivista tukemista,
kannustusta ja myotaelamista. (Waldén 2006, 63.JaHatsevat ihmistd, jolle he voi-
vat puhua asioistaan ja omista tunteistaan liittyapsen kehityshairioén. Tama
edesauttaa asian kasittelya. (Virpiranta-Salo 1342, Keskusteluapu ja myo6taelami-
nen ovat laheisten antamaa emotionaalista tukd#eisi@n antama instrumentaalinen
tuki on jokapaivaisen arkielaman tukemista (VirpteSalo 1992, 34). Paajasen
(2007, 62) Vaestoliitolle tekeman tutkimuksen mukemvanhemmat ovat eniten lasta
satunnaisesti hoitava taho. Seuraavaksi yleisten@®itoapu ovat ystavat, tuttavat se-
k& hyvat tyotoverit. (Jurvelin, Kyngas & Backmar0B021.) Muuta laheisten antamaa
instrumentaalista tukea on esimerkiksi taloudefingki, kotitdissa auttaminen, kuljet-
taminen tai tavaroiden hankkiminen (Kumpusalo 1994). Laheiset voivat antaa
my0s informatiivista tukea, mikali heilla on tiet§ista ja kokemusta lapsen kehitys-
hairioon liittyen (ks. Waldén 2006).
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Mikrosysteemia tarkasteltaessa on otettava huomiogiis se, etta jokaisella siihen
sisaltyvalla henkil6lla on tunnusomaiset temperamepersoonallisuuden ja kasitys-
jarjestelmien piirteet. (Bronfenbrenner 1992, 147)péaristot eivat ainoastaan vaiku-
ta vanhempiin ja heiddn saamaansa mahdolliseeenyuk@an myds vanhemmat itse
sekad heidan persoonalliset piirteensa vaikuttawgbdristoihinsd. Vanhempien omi-
naisuuksien kehittyminen ja heidan sopeutumisesgseh autismidiagnoosiin on yk-
silollista. Yksilolliset erot johtuvat ymparistoa penkilon vuorovaikutuksesta henki-
|6n siihenastisen elaman aikana. Henkilén nykyikehittyminen maarittelee tulevaa
sopeutumista. Vanhempien persoonalliset erot oittfyé ottamaan huomioon per-

hetta tuettaessa. (Bronfenbrenner 1992, 106-110.)

Puolison antama tuki on osa parisuhdetta ja vanhertten Puolison osallisuuden tér-
keys korostuu perheessé, jossa on erityista tukeaseva lapsi. (Rantala 2001, 27 —
28.) Waldén (2006, 48) kirjoittaa vaitdskirjassgauolison antaman emotionaalisen
tuen olevan erittain tarkeda ja siksi parisuhdetligi tukea ja jarjestaa vanhemmille
mahdollisuus parisuhteen hoitamiseen. Vanhempipawtamiskyky riippuu myos sii-

ta, millainen parisuhde heilla on.

Puolison antama tuki voi olla emotionaalista, imstentaalista sek& myds osittain in-
formatiivista. Parhaimmillaan vanhemmat sopeutlapsen diagnoosiin kumppanei-
na, vaikka suhde saattaakin lapsen kehityshairigggténmuuttua. Tilanne on vaikein
silloin, jos toinen vanhempi jollakin tapaa syyfia toista vanhempaa perheen tilan-
teesta tai lapsen kehityshairiosta. (Davis 2003) Ball6in emotionaalinen tuki puut-
tuu tai jaa vajaaksi. Toisen puolison lasnaologakkistelu hdnen kanssaan ja myota-
elaminen on puolison antamaa emotionaalista tukaikki perheen eteen tehdyt tyot
ovat osa instrumentaalista tukea. Vanhemmat vdiveda toisiaan myds antamalla
toiselle vanhemmalle omaa aikaa esimerkiksi hoitemapsia. Myos informatiivisen
tuen antaminen on mahdollista, jos toisella vanhal@on enemman tietoa lapsen
kehityshairiosta. (ks. Waldén 2006.)

Perheen suhteet laheisiin saattavat hairiintyéisikun lapsella todetaan erityisen tuen
tarve. Laheiset saattavat vetaytya vaikeasta ¢tsmta tilapaisesti tai jopa pysyvasti,

mika voi loukata vanhempia silla he tarvitsisivaltéa juuri silloin. Syyna on usein se,
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ettd laheiset tuntevat, etteivat osaa tukea peérhitiavasti. Muita mahdollisia syita
ovat negatiiviset ja ennakkoluuloiset asenteetl&sthtaan. Perheen sosiaaliset kon-
taktit saattavat rajoittua myos kaytdnnon syistmerkiksi lapsen hoito-ongelmien
vuoksi, silla vanhempien on vaikeaa jarjestaa alkhaisille. Jos vanhemmilla ei ole
laheisia suhteita muihin ihmisiin, perhe on synayisvaarassa. Mikéli l&heisten an-
tama tuki jostain syysta puuttuu, olisi tarke&tg perhe saisi enemman tukea muualta,
joko virallisilta ja puolivirallisilta tahoilta. (Velldén 2006, 51, 63.)

4.2 Sosiaalisten jarjestelmien tarjoama tuki

Mikrotasosta seuraavat tasot ovat meso- ja eks@kasto 1). Tassa kappaleessa tar-
kastelemme meso- ja eksotasoissa olevia tukijatjest ja prosesseja. Tukijarjestel-
mista esittelemme varhaiskasvatuksen, kuntoutuk&gasttjen ja muiden puoliviral-
listen tahojen, sopeutumisvalmennuskurssin ja neavantamaa tukea ja sen merki-
tystd. Samassa yhteydessa késittelemme naideisteystahojen ja vanhempien vali-
sestd vuorovaikutuksesta muodostuvia prosessejad@n merkitysta. Edellisen kal-
taisia prosesseja tydssamme ovat erityiskasvaassjakuskumppanuus, kuntoutus ja
vertaistuki. On tarkoituksenmukaista kasitella mgaeksotasoa samassa yhteydessa,
silla jokainen mesotasolla esiintyva tukijarjestélsaa aikaan omankaltaisiaan proses-
seja. On esimerkiksi luontevaa puhua kasvatuskumpjiesta varhaiskasvatuksen

yhteydessa.

Kaikkien tukijarjestelmien ja prosessien tarkoiteilka on tukea vanhemmuutta. Van-
hemmuuden tukeminen on vanhempien todellista kustama vastuun jakamista.

Kokemus siita, ettd ammattilainen tai laheinen ieni on aidosti kiinnostunut ja suh-
tautuu lapseen positiivisesti, vahvistaa myds vamhan positiivista kuvaa lapsesta
lapsen ja vanhemman vuorovaikutusta ja rohkaistéeempia itseaan asiantuntijoik-
si oman lapsensa asioista. Vanhemmat tuntevatriaglsgogisen ympariston ja asian-
tuntijoilla on puolestaan tietoa ja taitoa lapsetismnista ja kuntoutuksesta. Asiantun-
tijoiden tehtdvana on vahvistaa vanhempien tamitseerityistaitoja ja vanhemmuu-

den identiteettia. (Tonttila 2006, 24-28.)



20

Perhetta koskevat sosiaaliset tukijarjestelmaitsipat ekologisen teorian mesotasol-
le. Mesosysteemi muodostuu yksilén elamé&an sigatlywmikrosysteemien systee-
meista ja mikrosysteemien valisista suhteista, edtiksi kodin ja paivakodin valisis-
ta suhteista. (Bronfenbrenner 1992, 148.) Mesdtasoimivat ne tahot, jotka tukevat
vanhempien kasvatustyotd. Mesosysteemi muodostsiaatisia verkostoja, jotka
toimivat vanhempien tukena kasvatusty0ossd. Mesesysh laatua voidaan mitata

naiden yhteyksien maaralla ja laadulla. (Tontt08@, 10.)

Mitd enemman perheelld on toimivia sosiaalisiajéujestelmia tukenaan ja mité pa-
rempi niiden laatu on, sitA enemman he saavat tukemnerkiksi lapsen autismin
diagnosoinnin aikana sairaalassa keskustelun ne#aatu maarittavat kokemusta tu-
en saannista. Jos keskustelu on vanhemmille tukieaaa, mesosysteemiin sijoittuva
tuki on laadultaan parempaa. Mesotasolla olevaittafiat vuorovaikutuksessa van-
hempien kanssa ja pystyvat tarjoamaan vanhemmugieumentaalisen ja informatii-

visen tuen liséksi myods emotionaalista tukea.

Eksosysteemiin kuuluvat lahiympéaristod laajemmatesmit. Ne vaikuttavat yksiloon
vdlillisesti, kuten esimerkiksi erilaiset yhteiskan tukijarjestelmat. (Tonttila 2006,
10.) Eksosysteemi muodostuu mikro- ja mesotasorsistl prosesseista. (Bronfen-
brenner 1979, 237.) Prosessit ja yhteydet kahdamseamman ympaériston valilla si-
saltyvat eksosysteemiin, tallaisia prosesseja esaerkiksi kasvatuskumppanuus ja
sosiaalinen turvaverkosto. (Ks. Bronfenbrenner 19918; Tonttila 2006, 11.) Ek-
sosysteemissa vaikuttavat prosessit tukevat vaniaewdfillisesti ja prosesseja ohjaa
ammattilaisten ammattitaitoisuus, yhteistyd muidersotasolla toimivien tahojen
kanssa, ammattilaisten ja vanhempien vuorovaikjaughteistydhalukkuus. Eksota-
son antama sosiaalinen tuki on valillista. Amnhetikilostdlle on kehittyneiden pro-
sessien myotd muodostunut keinoja antaa vanhemmitbematiivista ja instrumen-

taalista tukea.

4.2.1 Varhaiskasvatus ja kuntoutus

Varhaiskasvatus on alle kouluikaisten lasten eénménpiireissa tapahtuvaa kasvatuk-

sellista vuorovaikutusta. Tavoitteena on tukeaelasasapainoista kasvua, kehitysta ja
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oppimista. Varhaiskasvatukseen kuuluu myos kaskamppanuus ja erityinen tuki.
Yhteiskunta jarjestad, valvoo ja tukee varhaiskasta ja vastuu palveluiden jarjes-
tamisesta on kunnalla ja yksityisilla tahoilla. (Mon varhaiskasvatus 2007.)

Varhaiskasvatuksen tavoitteena on tukea vanhengzaakuksessaan informatiivisesti
ja instrumentaalisesti. Varhaiskasvatusta antarahaitilaiset voivat tyossaan tukea
vanhempia my6s emotionaalisesti. Yhteisty6lla vampien kanssa tulisi pyrkia
kumppanuuteen ja tasa-arvoisuuteen. Vanhempiersigntantijoiden, esimerkiksi
paivakodin henkilékunnan ja terapeuttien valilldikiyvd suhde maarittelee tuen te-
hokkuutta. (Davis 2003, 42—-43.) Varhaiskasvatofjaavat arvot ja jatkuva arvioin-
ti- ja kehittamistoiminta. Valtakunnallista varheésvatustytta ohjaavat arvot pohjau-
tuvat keskeisiin kansainvalisiin lapsen oikeuksiénitteleviin sopimuksiin ja kansal-
lisiin saadoksiin. (ks. Varhaiskasvatuksen arvoad06.) Valtakunnalliselta tasolta
toimintaa ohjataan valtakunnallisella varhaiskassstiunnitelmalla. Taméan suunni-
telman pohjalta kunnat ja yksityiset tahot madettét omat suunnitelmat, joista ede-
tdan edelleen yksikon ja sitten lapsen omaan \skhavatussuunnitel-
maan.(Todentuva Vasu 2006.) Lapsen varhaiskasvatnsgelman vanhemmat ja
paivahoidon henkilosto laativat yhdessa. Suunnaetm kasvattajien tyovaline. Siind
otetaan huomioon lapsen kaikki elam&éan ja kaswaibén vaikuttavat asiat, kuten
esimerkiksi kokemukset ja lapsen mielenkiinnon keht Lapsen erityisen tuen tarve
on kirjattava varhaiskasvatussuunnitelmaan ja nmy@&skeinot, joilla lasta tuetaan.

(Lapsen vasu. 2007.)

Koska perheen ymparistét vaikuttavat perheen voar@hkin ja rajoituksiin, myos
paivahoito vaikuttaa vanhempien saamaan tukeerM@atta 1999). Perheen elaman-
tilanteet muuttuvat ja paivahoidon henkiloston ¢ulgetd tukemaan vanhemmuutta
muuttuvissa elamantilanteissa. Lapsen erityisen tageen diagnosointi on yksi per-
heen suurista elamanmuutoksista, jolloin vanhentaraitsevat paljon tukea. P&iva-
hoidon henkiléston tulee havaita perheen avuntgRiglaja 2001, 18-19.) Keskuste-
lu, tiedon antaminen, ja vanhemmuuden tukeminen esianerkkeja paivahoidon an-
tamasta tuesta. (Ks. Waldén 2006.) Tukitoimia jdggegiikkaa voidaan suunnitella,
lapsen tarpeet huomioon ottaen jo ennen tutkimutaiaiagnoosia. (Pihlaja 2001,
21-22))
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Sosiaalisen kanssakaymisen taidot ovat keskeismagifisen osaamisen edellytyksia
kuntoutusta ja varhaiskasvatusta antavien ammatélatydssa. Kuntoutusta antavan
tahon ja paivahoidon yhteistyon tarve on lisaanty(®ihlaja & Viitala 2005, 107—-
108.) Erityista tukea tarvitsevan lapsen kanssakigitelevien yhteistyd edesauttaa
lapsen kuntoutusta ja tukee vanhempia. Yhteisty@mtiéminen toimivaksi, esimer-
kiksi kuntoutusta antavien tahojen, vanhempieng@@ghoidon yhteiset palaverit koe-
taan hyodyllisiksi. (Tonttila 2006, 142—-160.)

Paivahoidossa erityista tukea tarvitseva lapsiitsae erityiskasvatusta. Erityiskasva-
tuksella tarkoitetaan erityista hoitoa ja kasvatusrvitsevan lapsen paivahoidon
osuutta (Tonttila 2006, 53.) Erityiskasvatus onskp kehityksen haasteiden huomi-
oon ottamista ja lapsen tukemista kasvatustyon ¢ytatelmia kayttaen. Erityiskasva-

tus on osa lapsen kuntoutuskokonaisuutta. (Pil8léggaard, 1996, 90.)

Erityiskasvatusta voidaan tarjota erilaisissa p@odon ryhmissa. Lapsi voi olla yksi-
naan integroitu kehitystasonsa mukaisesti norntakégittyneiden ryhmaan tai integ-
roituun erityisryhnmaan, jossa osa lapsista targitegtyista tukea, mutta suurimalla
osalla lapsista ei ole erityisen tuen tarvettagkss lapsi voi saada erityiskasvatusta
erikseen muodostetussa erityisryhmassa, jossaikapden tarvitsevat erityista tukea.
(Tonttila 2006, 53.)

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen kuntoutukseealliegivat sekd vanhemmat etta
useita eri ammattilaisia. Erityista tukea tarvitsevapsen kohdalla paivahoito on osa
kuntoutusta. Paivakodin henkilokunnan liséksi eskilksi lapsen puhe- ja toimintate-

rapeuteilla on merkittava osuus kuntoutuksen ttdeuisessa. Asiantuntijat vaihtavat
keskendan lasta koskevat kuulumiset lahes paivig@vanhempien kanssa pidettavat
palaverit ovat sdanndllisia. (Pihlaja & Viitala 2)®7-107.)

Kuntoutusta antavat tahot ovat vuorovaikutuksegshgen kanssa ja sijoittuvat nain
ekologisen ympariston mesotasolle (kuvio 1). Laps@moutus muodostuu vanhem-
pien ja kuntoutusta antavien tahojen valisistagsssista joten se sijoittuu ekologises-
sa systeemissa eksotasolle. (Bronfenbrenner 19882) Kuntoutuksen ja terapioiden

tavoite on mahdollistaa lapsen itsendinen toimiat@lapitaa toimintakykya. Mita it-
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senaisemmin lapsi pystyy toimimaan sitd vahemmasi lgarvitsee vanhempiensa
apua. Talldin my6és vanhemmat saavat omaa aikaaifaavaroja. (Ks. Maatta 1999.)
Kuntoutuksen tulisi olla pitkgjanteista ja suunhita toimintaa, jotta se tukisi lasta ja
perhetta parhaalla mahdollisella tavalla (Waldédg2@9).

Asiantuntijoiden tarkeéa tehtdva on opastaa vanhgrapitamaan itse omaa lastaan.
Erityislapsen vanhempi tarvitsee erityisosaamiapsén hoitoon liittyen, mutta myos
vanhemmuuden identiteetin sailyminen on tarkea&hempi ei ole lapselle terapeut-
ti, vaan rakastava ja vastuullinen vanhempi. Asiatijpiden ja vanhempien kump-

panuus on siis myos roolien sailymisen kannalteet#. (Maatta 1999, 100 — 101.)

Lasten kehityshairidihin on kehitetty paljon erdia kuntoutus- ja opetusmenetelmia,
joiden kayttamiseen vanhemmat tarvitsevat alukstdla ohjausta. Kuntoutusohjaa-
jana tai kotikuntouttajana voi toimia esimerkiksirpetyontekija. Kuntoutus olisi hyva
saada kayntiin heti, kun autismin ensioireet onaltey. Taméa ei kuitenkaan aina to-
teudu, vaan kuntoutuksen alkaminen saattaa vii@dsipgnosointia odotettaessa.
Vanhempien osuus erityista tukea tarvitsevan lapsemoutuksessa on tarkeaa, silla
yhteisen arjen sujuminen on edellytys koko perhbegvinvoinnille. Kuntoutuksen
edetessd vanhemmat tutustuvat lapseensa, jokaattarsd jddda hyvinkin vieraaksi
esimerkiksi kommunikaation puutteiden vuoksi. (Kigaa & Kerola 1998, 241-250.)

Vanhemmat ja asiantuntijat ovat erilaisia lapsemtijimita, mutta molempien tiedot
ovat lapsen kuntoutuksen kannalta tarkeita. He betdinensa tasavertaisia, he otta-
vat toistensa mielipiteet huomioon ja heilla oneybii padmaaria lapsen suhteen. Tal-
laista suhdetta voidaan kutsua kasvatuskumppansudBlavis 2003, 42—-43.) Kasva-
tuskumppanuus on vanhempien ja asiantuntijoidersteal suhteiden muodostama
prosessi, minka vuoksi kasvatuskumppanuus sijogkalogisessa systeemissa ekso-
tasolle. (ks. Bronfenbrenner 1992, 148.)

Kasvatuskumppanuuden tavoitteena on tukea lapseanjaemman suhdetta ja ottaa
vanhemmat osallisiksi myos paivahoidon ja kuntoséwnkantamaa kasvatusta. Tavoit-
teena on samalla jakaa kasvatustehtavaa ja -vastodin ja paivahoidon seka kun-
toutuksen valilla. (Kaskela & Kekkonen 2006, 174€asvatuskumppanuutta ohjaa-
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vat kuulemisen, kunnioituksen, luottamuksen ja ani dialogin periaatteet. Kasva-
tuskumppanuus rakentuu vahitellen. Se alkaa perbasimmaisesta vierailusta pai-
vahoitoon tai kuntoutusta antavaan paikkaan jaujatiutustumisena, paivittaisina
kohtaamisina, kasvatuskeskusteluin ja erityisen tuanteissa. (Kaskela & Kekkonen
2006, 17-46.)

Aina yhteisty6 ja kasvatuskumppanuus perheidendeams suju mutkattomasti. Per-
heiden yksilollisyys ja erilaiset tarpeet asettavadsteita varhaiskasvatusta ja kuntou-
tusta antaville tahoille. Vanhempien haluttomuuallsiuteen kasvatuskumppanuu-
dessa ja eriavat mielipiteet asettavat myds omastbansa ammattilaisille. Kasva-
tusalan ammattilaisten tulisikin omata myos perbetyaitoja. (Pihlaja & Viitala 2005,
108-109.) My6s vanhemmat voivat kokea, ettei yhiéivarhaiskasvatusta antavien
tahojen kanssa onnistu. Resurssipula, organisaatiitiyvat esteet ja tyontekijoiden
omat asenteet voivat olla esteena yhteistyollenldf & Viitala 2005, 108) Lapsen
kanssa tyoskentelevien tyontekijéiden ammattit@teuorovaikutustaidot vaikuttavat
perheen kokemukseen saadusta tuesta. Vanhemmalharjattilaisia saattaa olla mie-
lipide-eroja lasta koskevissa asioissa, miké vatkeuyhteisty6ta. Ammattilaisen on
tarkeda kyeté perustelemaan mielipiteensa ja tekansmatillisiin tarkoituksiin pe-

rustuen.

4.2.2 Jarjestojen yllapitdma toiminta

Jarjestojen toimenkuvaan kuuluu jasenten edunvédymertaistoiminnan sekéa vapaa-
ehtoistoiminnan mahdollistaminen, tutkimus- ja kitmistoiminta, hyvinvointipalve-
lujen tuottaminen ja yhteisty® muiden tahojen kangsirjest6t ja yhdistykset antavat
jasenilleen mahdollisuuden osallistumiseen ja takdérjestot tukevat myods kansalai-
sen aktivoitumista omien etujen ja oman vertaisihnetujen ajamisessa. Paikal-
lisyhdistykset tarjoavat vertaistuen mahdollisuug@nsoivat ottaa huomioon oman
alueen erityispiirteet. (Dufva 2003, 11-18.)

Yhdistysten jarjestama toiminta tuo vanhemmilléggasille mahdollisuuden osallistua
ja usein myds lapselle mahdollisuuden harrastaall&dainitut toiminnot ovat in-

strumentaalista tukea. Yhdistys antaa myds tiee@hemmille, mikd puolestaan on
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informatiivista tukea. Paikalliset yhdistykset tovait ihmisen lahelld ja ihmisella on
mahdollisuus saada taten myods emotionaalista tykdestykseltd. Yhdistyksen toi-
mintaan kuuluu myos vertaistoiminta ja koska vsttdii muodostuu vanhempien ja

vertaisperheiden valisista suhteista, kuuluu vetuéii eksosysteemiin.

Sairauden ymparille muodostunut yhdistys toimiilvampien kanssa mesotasolla (ks.
Bronfenbrenner 1992). Erityista tukea tarvitsevagpsen vanhemmille yhdistys tarjoaa
mahdollisuuden tuen saamiseen. Yhdistys tukee wvapiae perheen omat tarpeet
huomioon ottaen. Yhdistys voi antaa perheelle &tikea, tietoa ja tukea, esimerkik-
si vapaaehtoistoiminnan avulla. Koska yhdistys @alydsentenséa etua, voivat van-
hemmat pyytdad yhdistyksesta apua ja neuvoa asibicigamisessa.

Myds muiden puolivirallisten tarjoama tuki perusttapaaehtoiseen toimintaan. Mui-
ta puolivirallisia tukia voivat olla esimerkiksi kihenkil6toiminta, vapaaehtoinen

neuvonta, tukiperhetoiminta ja muut vapaaehtoisétghutoiminnat. Toiminta perus-

tuu siihen, ettéd se on vapaaehtoista, palkatonsitgatehdaén tavallisen ihmisen eh-
doin. Vapaaehtoistoiminta kuuluu my6s olennaisesana kirkon ja seurakuntien

toimintaan. (Lehtinen 1997, 17-25.)

Waldénin (2006, 159.) tutkimuksessa perheet oviehkeet vertaistuen lahes yhta téar-
kedksi kuin laheisilta saadun tuen. Vertaistukipumolivirallisten tahojen tarjpamaa
tukea, mutta sité voi saada esimerkiksi myds mudtahemmilta osastojaksojen aika-
na. Vertaistukea saadaan vertaisilta, eli samareneika vanhemmilta. (Waldén
2006, 159.) Vertaistuki on sosiaalista tukea jeekanhempia informatiivisesti, in-
strumentaalisesti ja emotionaalisesti. Omien kolsemu ja ongelmien vertailu
muiden saman kokeneiden kanssa tuo tunteen dii&,ade yksin ja muutkin ovat
kokeneet saman. Lisaksi vertaistuki voi mahdolistaearvostuksen. (Viljamaa 2003,
47.)

Laihon tekeman tutkimuksen mukaan vertaistuki kioekibrvaamattomaksi voimava-
raksi silloin, kun vanhemmat ovat vasyneita etsimi@i- ja aputoimenpiteita. Lisak-
si tilanteissa, joissa yhteistyd ammattilaistendsanei sujunut, vertaistuen antajat ko-
ettiin hyvina tuen, avun ja neuvojen antajina. Tenssamassa tilanteessa olevien ta-

paaminen antoi myds voimaa jaksaa vanhempana Jspoa. (Laiho 1997)



26

Puolivirallisten jarjestdjen yllapitdmaa toimintaaat myods sopeutumisvalmennus-
kurssit. Sopeutumisvalmennus on osana kuntoutésjesiettava kurssi, jolle diag-
noosin saaneen lapsen perhe tai vain vanhemmdistsalt. Sopeutumisvalmennuk-
sen jarjestgjana toimii useimmiten potilas- ja |lkasg@rjestot. Raha-
automaattiyhdistyksella on merkittdva rooli kurssrtiinnan rahoituksessa. (Alivuori-
Salonen 2004, 8.) Sopeutumisvalmennuskurssillaemnat ovat lasné itse ja sopeu-
tumisvalmennus kurssi voikin sijoittua mikrotasplla myos mesotasolle, koska se

tukee vanhempien kasvatustyota.

Sopeutumisvalmennuksen pédadmuoto on yleensa koak@inkaksi viikkoa kestava
kurssi, jossa osanottajat ovat samoja alusta lapgaakka. Kurssin tavoitteena on pa-
rantaa perheen valmiuksia toimia lapsen kehitygiéikanssa. Perhettd tuetaan 16y-
tamaan omat voimavarat ja hyodyntamaan niitd ankdpéatilanteissa. Lisaksi kurs-
seilla annetaan perheille konkreettista tietoa dekgdnnon neuvoja koskien lapsen
erityisen tuen tarvetta. Myds vanhempien toisilleatamat vinkit, neuvot ja kuunte-
luapu ovat tarkea osa sopeutumisvalmennusta. (@disalonen 2004, 8.) Sopeutu-
misvalmennuskurssilta saadaan informatiivista jeotemnaalista tukea. Vanhemmat

saavat myos vertaistukea muilta kurssille osallifttuvanhemmilta.

4.2.3 Neuvola ja muut terveydenhuollon peruspatvelu

Lastenneuvolapalveluiden kayttd on olennainen asanalaista vanhemmuutta ja lap-
suutta. Neuvolatyd on kuntien jarjestaméa palvghta, ohjaa sosiaali- ja terveysmi-
nisterio. Neuvolatyon yleinen periaate on asiakdsen laaja-alaisen hyvinvoinnin
tukeminen. Perheen elamantilanteen selvittdmindagsen kehityksen seuraaminen
on osa neuvolatyota. Lapsen kehityksen seuraanmrardollistaa kehitysviivastymi-
en havaitsemisen. Neuvolassa pyritadn havaitserfegesmperheiden erityisen tuen
tarpeet varhain ja jarjestamaan tarkoituksenmukatiskea. Lastenneuvolat tekevat
yhteisty6téd muiden lapsiperheiden parissa tyoskevies kanssa. (Rantala 2002, 55—
56, Neuvolat 2009.)
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Neuvolapalvelut sijoittuvat ekologisen teorian malkanesosysteemiin, koska neuvo-
lassa tehtava tyo tukee vanhempien kasvatustydtao(®). Tuen saaminen virallisel-
ta taholta olisi tarkeaa, jotta perhe saisi voimajaa (Ks. Maatta 1999, 71-82.) Eri-
tyista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmat kuitekkitevat neuvolasta saadun tuen
usein puutteelliseksi. (Waldén 2006, 60.) Neuvdlas@ korostetaan terveiden lasten
kehityksen seuraamista. Erityista tukea tarvitsésjaget ohjataan hyvin varhain omi-
en erityispalveluiden piiriin. (Rantala 2002, 58Vgldénin (2006, 152) tutkimukseen
osallistuneet perheet kokivat, ettd neuvolan supunte oli tiedon puuttuminen. Lap-
sen tarvitessa erityisid hoito- ja kuntoutuspalitaJusaattavat neuvolakaynnit jaada
kokonaan pois. Tallgin lapsen yleisen terveydekejaityksen seuranta jaa vahaiseksi.
(Waldén 2006, 61.)

Muita terveydenhuollon peruspalveluita ovat esinksikhnammashuolto, sairaanhoito
ja kuntoutus, erikoissairaanhoito, tyoterveyshughiomielenterveyspalvelut. Van-
hemmilla ja heidan lapsillaan on néaiden palveluideibjektiivinen kayttboikeus ja
my0s naissa palveluissa vanhemmat voivat saada.ti@nhempia voidaan ohjata
terveydenhuollon peruspalveluiden piiriin tai havao itse halutessaan niihin hakeu-
tua. (Ks. Sosiaali- ja terveydenhuollon lakisdaemalvelut 2001.) Terveydenhuollon
palveluista perhe voi saada my6s sosiaalisen taékik muotoja, esimerkiksi ensi-
tietovaiheessa sairaalassa annettavan ensitietisinsiséltaa kaikkia sosiaalisen tuen
muotoja. Palveluita tarjoavat tahot sijoittuvat keigisen teorian mukaan mesotasolle,
koska palveluita antavien tahojen kanssa on makdaB vuorovaikutussuhteeseen.
Palvelut sijoittuvat eksotasolle, koska ovat presgs jotka muodostuvat palveluita
kayttavien ja tarjoavien valisistd vuorovaikutussista. (Ks. Walden 2006, Bronfen-
brenner 1979.)

4.3 Yksil6on vaikuttava asenteet, lait, normitggestelmat

Makrosysteemi on systeemeistd laajin ja sijaitsksldsta kauimpana. Se sisaltaa
kaikki yhteiskunnalliset asenteet, lait, normijgaestelmat, jotka vaikuttavat yksilon
kehittymiseen (kuvio 1). (Tonttila 2006, 10.) Yk®l makrosysteemissa vaikuttavia

asioita voidaan maaritella esimerkiksi hanen asikkansa, sosiaaliluokan, ammatin,
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historian eri tapahtumien ja aikakausien tai eldaydmja koskevien kohorttien avulla.
(Bronfenbrenner 1992, 149 — 150.)

Lait pohjautuvat yhteiskunnallisiin asenteisiinkjattuuriin. Suomen perustuslain saa-
doksilla on tarkoitus taata kaikkien kansalaistadgnvertaisuus sekéa ehkaista suora ja
epasuora syrjintd. (Rautavaara, Kauppinen, Salmnéviman 2007, 102.) Erilaisten
sosiaali-, perhe- ja vammaispoliittisten linjausfanakien tarkoituksena on yhdenver-
taistaa erityista tukea tarvitsevia lapsia ja heidérheitd&n suhteessa muihin lapsiin ja

heidén perheisiinsa.

Makrosysteemiin kuuluvat asiat maaraavat meso9-gksmikrotasolla olevia asioita.
Palveluita antavat tahot sijoittuvat makrotasdiieska ne maarittyvat sosiaali-, perhe-
ja vammaispoliittisten lakien ja asetusten mukadakrosysteemissa olevat asiat vai-
kuttavat siihen, millaisia mahdollisuuksia vanhentemon saada tarvitsemaansa tukea.
(Virpiranta-Salo 1992, 29.) Palvelujarjestelma&iatahojen toimintaa seka palveluita
saatelevat lait ja suositukset. Ne méaarittelevétgen ja yhteiskunnan valisia suhteita,
taloudellisia tukitoimia, erilaisia palveluita, dpstoimia ja lastenhoitojarjestelmia.
(Waldén 2006, 49.) Erityista tukea tarvitsevan ¢éapkanssa tydskentelevien tyonteki-
jbiden on omattava tietty koulutus ja riittava anttm@to toimiessaan ammatissaan.
Na&in ollen erityista tukea tarvitseva lapsi saa attitaitoista ja hyvaa hoitoa esimer-
kiksi paivahoidossa.(Ks. Maatta 1999.)

Vaikka Suomen lakien tarkoitus on taata kaikille&y@iset oikeudet ja estdd epasuora
ja suora syrjinta, on sosiaali-, perhe- ja vamnuaigpsissa etuuksissa epaoikeuden-
mukaisuuksia. Harvat sosiaalietuudet perustuvaiaaitaan ryhmakohtaisiin kriteerei-
hin. Useista etuuksista ja palveluista paattavatimnomaiset ja asiantuntijat harkin-
nan mukaan. Siksi esimerkiksi moniin Kelan mydnianetuuksiin liittyy paljon vaa-
ryydenkokemuksia, ja toisaalta myos onnistumisdtekauksia. (Julkunen 2006, 235.)
Myds asuinkunta voi taata toisille paremmat etuwdgtattuna esimerkiksi viereisen

kunnan asukkaisiin. Taman kaltaiset esimerkit asattyksiloita epatasa-arvoon.

Lait ovat muodostuneet eri asenteiden, kulttuuretnjsten ja uskontojen pohjalta.

Asenteet, uskonto, kulttuuri ja etnisyys vaikuttang/ds vanhempien saamaan tukeen.
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Asenteet erityista tukea tarvitsevaa kohtaan veakat vanhempien kokemuksiin tues-
ta. Esimerkiksi erilaisuuden hyvaksyminen yhteigdgs yhteiskunnassa tukee van-
hempia. On yleisesti hyvaksyttavaa, etta erityiskia tarvitsevia integroidaan yhteis-
kunnan taysivaltaisiksi jaseniksi. Kuitenkin edeliekeskustellaan siitd, miten ihmiset

sietavat erilaisuutta keskuudessaan. (ks. Tora@@6, 53.)

Uskonnon méaarittelemat omat saadokset méaaritteleyés vanhempien saamaa tukea
ja lahimmaisten ja vanhempien tapaa suhtautuaradfadttuurilliset tavat tarjota apua
vanhemmille vaikuttavat myoés vanhempien saamaaraas®en tukeen. Edellisen
kaltaisiin kulttuurisidonnaisiin asioihin vaikuttawerilaiset sosiaalipolittiiset jakoperi-
aatteet ja hyvinvointimallit. (Heinonen 1999, 569-)

Ekologisen teorian mukaan palvelut, kuten sosialia Kela kuuluvat makrotasolle.
Palvelut vaikuttavat valillisesti perheen saamaasteén. Ne tukevat perhettéa instru-
mentaalisesti ja informatiivisesti. Palveluja anitavtahoilla toimivat ihmiset kuiten-
kin kuuluvat mesotasolle, koska ovat vuorovaikuagsa perheen kanssa. Kela hoitaa
Suomessa asuvien perusturvan. Kelan tehtavananaatdwaestén toimeentulo, edis-
taa terveytta ja tukea itsenaista selviytymistdaKkmitaa perhepoliittisia etuuksia, jot-
ka tukevat lapsiperheiden taloutta. (Tuet ja dalv2008.)

Sosiaalitydn tavoitteina on edistaa ja yllapitdadaaisten hyvinvointia ja sosiaalista
turvallisuutta. Sosiaalityolla pyritddn ehkaisemaimgelmia ja vahvistamaan tukea
tarvitsevien voimavaroja. Sosiaalityotda tehdd&nnasaosiaali- ja terveyspalveluja.

Tyota tehdaan monissa eri toimipaikoissa, esimerlg&siaalitoimistoissa, sairaaloissa
ja kouluissa. Yksilokohtaisesti sosiaalitytntekipiijaavat asiakasta loytamaan ne pal-
velut, joita asiakas tarvitsee. Yhteistssa teht&gsiaalityon tavoite on ehkéaista on-
gelmia yhteisdissa. Kunnat vastaavat sosiaalipajeeljarjestamisesta, toimeentulotu-
en antamisesta, sosiaalisen luoton myontamisestiaditurvaetuuksia ja niiden kayt-

t6a koskevasta ohjauksesta, neuvonnasta sosiaaligien kehittamisesta ja sosiaalis-

ten epakohtien poistamisesta. (Sosiaalipalveluf300
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksemme tarkoituksena on selvittdd, mitenhesmmat ovat kokeneet sosiaali-
sen tuen, mista vanhemmat ovat saaneet sita ja onildlut sen merkitys. Tuen tar-

peen ja merkityksen tutkiminen keskittyy lapsergd@sointi vaiheeseen. Samalla tut-
kimme sitd, miten Yl&-Savon Autismi- ja Aspergdtolivoisi tukea autismidiagnoosin

saaneiden lasten vanhempia paremmin diagnoosisseelLapsen diagnosointivai-
heella tarkoitamme aikaa siita, kun vanhemmat saensitiedon siihen, kun perhe
mene sopeutumisvalmennus kurssille. Tutkimuksessamtsimme vastauksia seu-

raaviin kysymyksiin:

1. Millaiset ovat vanhempien kokemukset saadusta @augstiuen tarpeesta
lapsen autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutunfigessa?
2. Millaista tukea Yla-Savon Autismi- ja Aspergeryhgs voisi antaa per-

heille autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumissa@ssa?

Tydomme aiheen valitsimme kevaalla 2008, mutta aiHeenne muuttui viela seuraa-
vana syksyna. Opinnaytetyd suunnitelmaa aloimmet&g marraskuussa ja suunni-
telmamme hyvéksyttiin tammikuussa 2009. Toteutimmastattelut saman vuoden
kevaalla ja aloimme analysoimaan aineistoa kes#ll@9. Raportin Kirjoittamisen

aloitimme myos kesalla ja se jatkui syksyyn. Ty8itienme syksylla 2009.

5.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Tutkimuksemme on kvalitatiivinen eli laadullinenadadullinen tutkimus on yhteinen
maaritelma erilaisille tutkimusperinteille. Laadao#n tutkimus edustaa naturalistista
paradigmaa, jonka mukaan todellisuus on monitasojaesubjektiivinen, yksildiden
mentaalisten prosessien luoma. Laadullisia tutkimerseetelmia kayttden mahdollistu-
vat erilaisten kokemusten ja tapahtuminen hahmatiam Laadullisessa tutkimukses-
sa kuvataan jotakin tapahtumaa, ymmartamaan tiadtgidintaa tai antamaan teoreet-
tisesti mielekas tulkinta jostakin ilmiosta. Ladddn tutkimuksen tavoitteena on ra-
kentaa teoria aineiston pohjalta ja kuvata todelleddmaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
29, 57, 68-69, 165.)
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Haastattelu on laadullisessa tutkimuksessa yleigégtetty tiedonkeruumenetelma.
Haastattelussa ihmisille annetaan mahdollisuuslistsa tutkimukseen aktiivisena

osapuolena tuoden nain esille itseaan koskeviatasiahdollisimman vapaasti. Va-
litsimme tutkimusmenetelméaksi teemahaastattelursk&ose on sopivin menetelma
ihmisen kokemuksia tutkittaessa. Teemahaastattelbhssistateltavan on helpompi
kertoa avoimesti tunteistaan ja ajatuksiaan ja tgemavulla haastattelija johdattelee
keskustelun pysymista toivotussa asiassa. Tutkieakse aihe edellyttaa mieles-
tdmme avointa keskustelua. Haastateltavien saaélessm kokemuksistaan omin sa-
noin heidan &anensa tulee kuuluviin paremmin kuorigy kysymyksiin vastaamalla.

(Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48.)

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastatuavoin haastattelu, jossa tutkija
pyrkii ennalta laadittujen kysymysten avulla |0y&#n vastauksia tutkimuksensa tar-
koituksiin tutkimustehtavdn mukaisesti. (Tuomi &r&arvi 2003, 77-78.) Teema-

haastattelussa tarkka muoto ja jarjestys puutt{iiasjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
203). Haastatellessamme vanhempia lapsen diagrdosesta, paasimme lahelle
heidan kokemuksiaan. Ennalta suunnitellun haakiattegon (lite 1) avulla keskus-

telu pysyi tutkimuskysymystemme kannalta oleelbseaiheessa. Koska kysymykset
olivat avoimia ja vain suuntaa antavia, haastatduni keskustellen. Avoimuuden ja
keskustelun takia myds vanhempien oli helpompi &uajhtukset esille. Tutkijan teh-

tavana on haastateltavan ajatusten, kasitystemnkogten ja tunteiden esiintuominen.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 40.) Haastatteluhetkell@timoimme vanhempia vastaa-
maan kysymyksiin mahdollisimman kattavasti ja teientarvittaessa lisakysymyksia,

jotta saimme tutkimuksellemme hyédylliset vastatikse

Haastattelimme tutkimustamme varten kahdeksaa fp@rheissa on nuori lapsuusian
autismia sairastava lapsi. Lapset ovat talla hktkéltaan 5 — 15 -vuotiaita. Diag-
noosista kulunut aika vaihteli perheiden keskenivdimme, ettd olisimme saaneet
molemmat vanhemmat haastatteluun mukaan vastaustempuolisuuden vuoksi.
Haastatteluista puolessa oli kuitenkin paikallanvaiti. Tutkittavat perheet valikoitui-
vat yhdistyksen kautta. Saimme yhdistykselta niigenheiden yhteystiedot, joiden

yhdistyksen puheenjohtaja otaksui olevan kiinnastursallistumaan tutkimukseem-
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me. Pyysimme perheité tutkimukseen puhelimitsegadimme tutkimuksemme tar-
koituksesta lyhyesti. LAhempanéa haastatteluajaakolithetimme perheisiin saatekir-
jeet (liite 2), joissa muistutimme l&hestyvastadtatielusta seka esittelimme haastatte-
lun teemat, jotta vanhemmat voivat orientoitua esfeen. Diagnoosivaiheeseen pa-
laaminen saattaa olla vanhemmille tunteita herattisia ja siksi oli mielestamme ai-
heellista, ettéd he saivat muistella sitd jo enrise haastattelua. Perheet haastateltiin
yksitellen ja ennen varsinaisia haastatteluja tegnirarjoitushaastattelun yhdelle per-
heista. Ennen haastattelun alkua pyysimme hadstate kirjallisen suostumuksen,
jotta voimme kayttaa haastattelusta saamaammestoadutkimuksessamme. (liite 3)
Olimme molemmat mukana jokaisessa haastattelwggsst, jotta haastattelut olivat

mahdollisimman samanlaiset kaikille perheille. Hatdelut nauhoitimme nauhurille.

5.2 Aineiston analysointi

Ennen analysointia litteroimme nauhoitetun aingigiekstiksi. Aineiston litteroinnin
teimme mahdollisimman pian haastattelujen jalkgsig tekstin laatu sailyisi hyvana.
Jaoimme nauhoitetun aineiston kahteen osaan @diithme ne itsendisesti. Tassa
vaiheessa myo6s koodasimme aineiston, jotta voisitanattaessa palata alkuperai-
seen aineistoorAnalyysimme perustui teoriaohjaavaan analyysinmall8e ei pohjau-
du suoraan mihinkdan yhteen teoriaan, vaan siingytkentdja useisiin eri teorioihin
ja kasitteisto tulee valmiina, "jo tiedettynd”. TTemhjaavassa analyysissa aikaisem-
man tiedon vaikutus on nahtavissa, mutta se eiadfujikimusta. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 117-118.)

Aineiston litteroinnin jalkeen aloimme pelkistadaeaistoa. Alkuperaisilmaisuista kay-
timme niita ilmaisuja, jotka olivat oleellisempiatikimustehtavien ja -ongelmien kan-
nalta. Pelkistdessd muunsimme alkuperaisilmaigwtelynmiksi ja selkeammiksi lau-
seiksi (Tuomi & Sarajarvi 2009, 118). Koodasimmedsyiudet pelkistetyt ilmaisut,
jotta alkuperaiseen aineistoon palaaminen ja dmeisrkistaminen olisi mahdollista.
Pelkistamisen jalkeen valitsimme tutkimustamme aVvga teorian avulla teemat joi-
den mukaan aloimme aineistoa luokitella. LuokitteEpahtui etsimélla pelkistetyista
iimaisuista samankaltaisuuksia. Ryhmittelimme syt ilmaisut teoriasta ohjautu-
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vien teemojen mukaan. Laadimme taulukon (kuvioj@)pn lajittelimme pelkistetyt

iimaisut. Samalla alkoi muodostua myos tutkimuksenuatokset.

Emotionaalinen |Informatiivinen |Instrumentaalinen
Kasvatuskumppanuus | tuki tuki tuki
kokemukset
toiveet

Kuvio 2 Esimerkki taulukosta, jonka mukaan lajiti@ine pelkistetyt ilmaisut

Aineiston pelkistetyt ilmaisut koostuivat vanhempile@kemuksista ja toiveista koski-

en saatua tukea. Pelkistetyt ilmaisut muodostila@tuakat. Nama alaluokat jaettiin

kolmeen osaan kéayttden apuna teoriaa sosiaaltsestta. Ylaluokkina toimivat teori-

an ohjaamat teemat, jotka muodostuivat ekologiserian systeemeista (ks. kuvio 1)

Aineisto jaettiin ekologisen teorian systeemiemaesiin ymparistoihin, kuten esimer-

kiksi kasvatuskumppanuuden tarjoama tuki vanheremdi lahimmaisten vanhem-

mille antama tuki. TA&man jalkeen aineisto jaettigsiaalisen tuen alaluokkien koke-

muksiin ja toiveisiin (ks. kuvio 3).

Pelkistetyt iimaisut kasvatuskumppanuudesta

Esim. I— Emotionaalinen Kokemukset

tuki N
Esim. 2 T~ Toivee
Esim. 3 Informatiivine Kokemukset
fuki / » Sosiaalinen tuki
Esim. 4 N Toiveet
Esim. 5 Instrumentaalinen //
tuki > Kokemukse
Esim. & T Toiveet

Kuvio 3 Esimerkki aineiston teemoittelusta sosstalitukea ja ekologista viitekehystéa

kayttaen
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Teemojen avulla luoduista ympaéristoistd muodoskaloginen systeemi, johon kuu-
luvat kaikki eri systeemeissa (kuvio 1)vaikuttaveniset ja muodostuvat prosessit.
Sosiaalisentuen merkitysta voidaan tarkastellaitygipmalla eri perheiden ekologisia
systeemejd. Jokaiselle haastattelemallemme pesheglyy piirthméén oman ekolo-
gisen systeemi kuvion, josta nakee perhetta diagnidgaiheessa tukeneet ihmiset ja
prosessit. Bronfenbrenner (1992, 106-110) on mydmentdydentanyt teoriaansa
niin, ettd myos vanhemmat itse omilla henkilokoites ominaisuuksillaan vaikutta-
vat omaan ekologiseen systeemiinsa ja taman vabdsime myos tyypitelleet aineis-
tosta niita tekijoitéa ja tukimuotoja, joiden me &amnme edesauttaneen vanhempien

sopeutumista uuteen tilanteeseen.

Tyypittely on analysointimenetelma, mika antaa nulieliuden analysoida teemojen
ulkopuolelta esiin nousevia asioita. Naiden asioiglteyksia voidaan nain ollen lin-
kittda teemoihin ja ne voivat rakentaa ja syvemt#iémusta tuottamalla merkityksel-
lisemp&a ja syvempaa tietoa. (Eskola & Suorants8,1991-184). Tyypittelimme ai-

neistosta ne tekijat, jotka vaikuttavat kokemuksiasta. Analysointivaiheen jalkeen
tuloksia on viela tulkittava ja aukipurettava laltig. Liséksi kysymyksiin ja tutkimus-

tehtaviin on annettava selkeat ja johdonmukaisstawkset. (Hirsjarvi yms. 2007,
213-215.)

5.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset kysymykset

Hyva tutkimus on sisalléltdén johdonmukainen jaisesti kestava. Tutkimuksen eet-
tisia pulmia voidaan tarkastella teknisluontoism@meina jolloin ongelmat liittyvat
tutkimustoimintaan, kuten esimerkiksi informointiitutkimusmenetelmien luotetta-
vuuteen ja tutkijan kayttamiin keinoihin. Eettigiélmia voidaan tarkastella myds mo-
raalisina valintoina, jolloin valitaan niitéa tutkisaiheita, joita pidetddn arvosidonnai-
sina ja tarkeind. Aiheen eettisyyteen kuuluu mygikigttad se, kenen ehdoilla tutki-
musaihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytad&ruofni & Sarajarvi 2003, 112—
126.)

Tutkimuksen uskottavuus perustuu siihen, etta niesaan hyvaa tieteellista kaytan-

téa (Tuomi & Sarajarvi 2003, 129). Hyvaa tieteddlikaytantod ovat eettisesti kesta-
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vat tiedonhankintamenetelmat, muiden tutkijoideéntjkunnioittaminen, tyon teke-
minen tieteelliselle tiedolle annettujen ohjeidenkaan, rehellisyys, yleinen huolelli-
suus ja tarkkuus. Tutkimuksessa on maariteltavigotdkn tehtavaalueet ja vastuut,

rahoituslahteet ja toimeksiantaja. (Hyva tieteeftirkaytanto.)

Totuus ja objektiivisuus laadullisessa tutkimuksetsskoittavat sitd, ettd tutkimuksen
vditteet vastaavat todellisuutta ja tutkimuksermkset ovat kaytannossa hyodyllisia.
Liséksi tutkimuksen olisi tuotava esille yhteisymmyata tutkittavasta asiasta. Objek-
tivisuuden ongelma laadullisessa tutkimuksessatas totuuskysymysten liséksi ky-
symyksia myos havaintojen luotettavuudesta ja peitomuudesta. Tutkimuksessa
pitaisi tulla esille tutkijan puolueettomuusnakdkal. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 131—
133))

Tutkimusmenetelmien luotettavuutta tarkastellasgenta validiteetin (tutkimuksessa
on tutkittu sitd, mita on luvattu) ja reliabilitéet(tutkimustulokset ovat toistettavissa)
kasittein. Naiden kasitteiden kayttdéa laadullisassi@imuksessa on kuitenkin kritisoi-

tu, koska ne ovat syntyneet maarallisen tutkimukseissa ja kasitteiden ala vastaa
l&hinna vain maarallisen tutkimuksen tarpeisiin.ole olemassa yhta sosiaalista to-
tuutta vaan erillisid rakenteita ja ajatuksia. Kamvioidaan laadullisen tutkimuksen

luotettavuutta, ehdotetaan monissa laadulliserinutksen oppaissa kéasitteiden vali-
diteetti ja reliabiliteetti hylkdamista tai korvaeta. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 133—

134.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaaeio kokonaisuutena, jolloin sen
taytyy olla johdonmukainen. Tutkimuksesta tuleevis&lse, mita on tutkittu ja miksi,
miksi tutkimus on tutkijalle tarke&, miten aineiskeruu on tehty, miten tiedonantajat
valittiin, millainen on tutkija-tiedonantaja suhgke kuinka kauan tutkimus kesti. Li-
saksi tutkijan tulee arvioida aineiston analystamaa ja johtopaatoksia, arvioida tut-
kimuksen luotettavuutta, koontia ja raportointiaailkkien edella mainittujen tekij6i-
den tulee olla suhteessa toisiinsa, jotta tutkimlis johdonmukainen. Tutkimustu-
lokset ja tutkimuksen kulku tulisi ilmeta selke§stiyksityiskohtaisesti, jotta tulosten
luotettavuus paranisi. Luotettavuuden kannalta gonsméarkead, etta tutkijalla on tar-

peeksi aikaa toteuttaa tutkimus. Olisi myds hyviitéd asiantuntijaa tulosten tulkin-
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nassa. Tutkimuksen kokonaisuuteen liittyen tarkeva@t myds lukijoiden ja tutkimus-
ta kayttavien kommentit. (Tuomi & Sarajarvi 20035%+139.)

Tutkimuksessamme tutkitaan kokemuksia, jotka owvatkiiokohtaisia. Ne saattavat
erota yleisista kasityksista ja mielipiteista hysim merkittavasti eivatka ole valtta-
matta kovin toistettavia. Luottamuksellisuus tydsgatyy kaikkien tutkimusvaihei-
den, teorioiden ja tekijoiden pohdinnan tarkallvigg&misella. Pyrimme tutkimaan si-
ta, mita tutkimuksessa luvataan. Aineiston ja tidns/alilla on oltava selkeasti nahta-
va yhteys. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa sei gtbn kuluessa pidamme tiiviisti
yhteytté toimeksiantajaan, ohjaavaan opettaja@pp@onentteihin. Annamme tydmme
saanndllisesti heille kommentoitavaksi ja arviogiesi. Olemme olleet kriittisia vali-

tessamme lahteita. Lahteet eivat saa olla liiamegnja niiden tulee olla luotettavia.

Tutkimuksemme aihe on arkaluontoinen ja haastatgdta huomioimme haastateltavi-
en tunteet. Tiedonhankinnassa kayttdmamme menéte|jomssa haastateltavien on
helpompi vastata kysymyksiin. Haastattelemme vamierheidéan kotonaan. Kay-
tamme nauhuria haastattelun tallentamiseen, koskegmvuorojen kirjoittaminen
hairitsisi tilannetta. Kasittelemme saatuja tiet@daastattelutuloksia luottamukselli-
sesti ja havitamme haastatteluissa syntyneet daktiinmeiolellisesti saatuamme niisté
tarvittavan tiedon. Tutkittaville on annettava &efsi tietoa tutkimuksesta ja sen ete-
nemisesta. Heidan anonymiteettinsa sailyy tutkirenkalusta loppuun saakka ja esi-
tamme haastateltavien ajatukset heidan ominaan,eemeidan ajatuksinamme. Hy-
van tieteellisen kaytdnnon mukaan kayttamamme déldgeat selkeédsti nakyvilla ja

selkiytamme tarkasti kaikki vaiheet, mita tutkimaksamme on.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Esittelemme tutkimuksemme tulokset vastaten tutkkgsymyksiimme teemahaas-
tatteluista saatujen tulosten perusteella. Késittehe tukea antavat tahot yksi kerral-
laan. Kussakin tahossa olemme ottaneet huomio@nniaitiivisen, instrumentaalisen
ja emotionaalisen tuen. Esittelemme vanhempien rkoksia ja toiveita tuesta. Sa-
malla pohdimme tuloksia ja vertaamme niitd aiempigkimusten tuloksiin. Kasitte-
lemme tukea antavien tahojen voimavaroja lisa&vidija vievia tekijoitd. Kaytamme
suoria lainauksia haastatteluista esimerkkeinandidisissa ilmenevéat lasten nimet
olemme muuttaneet Matiksi ja Maijaksi. Vastausterupteella voimme lisdksi jakaa
perheet kahteen eri ryhmaan, selviytyjiin ja tdigidin. Esittelemme kaksi ryhmaa

kayttaen Bronfenbrennerin ekologista mallia.

6.1 Vanhempien kokemukset tuesta autismidiagnosoaikana

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat d@séstlapsen vanhemmuuden ras-
kaaksi. Arjessa selviytyminen koettiin raskaakssganalla omat tunteet lapsen autis-
mia kohtaan olivat valilla vaikeita kasitella. Lapstulevaisuus mietitytti vanhempia.
Vastuu autistisesta lapsesta tulisi olemaan suurgniestaisi kauemmin kuin vastuu

normaalista lapsesta.

Silla tavalla semmosta tahkaamista ja jankkaamista.

Sillon se oli rankaa. Se selviytymine tuonne taphé. Ois voinu koytta
ottaa ja hypata.

Meille tuli se, ettd nyt pysahty tama elama tahamna ei tassa kylla, ta-

man lapsen haita ei koskaan tanssita.

Kyllahan se on se epatietoisuus tulevaisuutta {aksiei ikind parjaa
omillaan. - - Se vastuu ja huolenpito ei vahenerdthan.

Heti tuli mieleen, ettd jaako se raukka nyt sitddatta... ei se jaa.
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Muiden ihmisten suhtautuminen lapsen kayttaytynmskeettiin valilla huonoksi.
Myds vanhat uskomukset liittyen autismiin aihewttivanhemmille, etenkin aideille,

syyllisyydentunnetta.

Sitd alko kyseenalaistamaan sitd omaa vanhemmuweitéaku tekin oot-
te varmaan lukeneet niista jaakaappidideista -ytgjin ihteeni kaikesta

mahollisesta ja mahottomasta ja ihan hulluja puhuin

Olenko mina nyt sitten jd&kaappiaiti?

Aikaisemmat harhaluulot ja muiden ihmisten negaét asenteet perhetta ja lasta
kohtaan veivat vanhempien voimavaroja. Vanhemmkiviab saavansa tukea ymmar-
tavaisilta ja asiasta tietavilta ihmisilta ja mygiga, ettd heidat tai heidan lapsensa ote-
taan mukaan toimintaan sellaisena kuin he tai hé@h @améankaltaiset tilanteet toivat
vanhemmuudelle tukea. Tonttila kirjoittaa tutkimeksaan siitd, miten perheiden
kanssa tyoskentelevien ammattilaisten tulee tuledempia suhtautumalla positiivi-
sesti lapseen ja kertomalla myds vanhemmille paisit asioita lapsesta. Ammatti-
laisten positiivinen ja vanhemmuutta vahvistavanasdukisi perheita. (Tonttila 2006,
24-28) Tutkimukseemme osallistuneet vanhemmatgtkin tarkeana sita, ettd heidat

otettiin huomioon yksiléina ja heidan persoonadlisroja arvostettiin.

Kasitykset autismista ja sen aiheuttavista syistt olleet nykyisen kasityksen kaltai-
sia vasta muutaman vuosikymmenen ajan. Lisakssmukasitteena voi olla tuntema-
ton, tai siihen voi liittya harhaluuloja. Etenkiakkailla ihmisilla saattaa olla vaaraa
tietoa, perustuen tutkimuksiin, jotka ovat valmistat silloin, kun he ovat olleet opis-
kelu- tai tyoikaisia. Mikali lahimmaisilla ei oléetoa tai se on vaaréaa he saattavat suh-
tautua lapsen autismiin vanhempia loukkaavallalizv®lisikin tarked, ettd vanhem-
mat saisivat keinoja kertoa lapsen autismista rattd heitd ymmarrettaisiin. Tahén

tarkoitukseen tarvittaisiin selkokielinen opas.
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6.1.1 Kokemukset omalta perheeltd saadusta tuesta

Voimavaroja tuovia kokemuksia omalta perheelta gsiadtuesta olivat harrastuksien
mahdollistuminen, oman ja puolison tybajan puatiitzen, kotitdiden tuoma arjen
rytmi, vanhempien keskindinen aika, perheen muidsten antama lastenhoitoapu,

perheen muiden lasten kanssa vietetty aika jagd@ksninen.

Ollaan kuitenkin paadytty siihen ratkaisuun, ettédlemmat on puolitta-
nut tyénsa, siina tietysti toimeentulo, tai siiskyg toimeentulossa, mut
siind on jaksanu. Parisuhteen hoitamiselle ja tasianuidenkin suhtei-

den hoitamiselle...

Tonttilan tutkimuksessa aidit kokivat saaneensaeaniukea omilta lapsiltaan. Aidit

kokivat myos, ettei lapsen vammaisuus tee vanhetara@raita, vaan perheen taytyy
yhdistaa voimansa lapsen auttamiseen. Aidit korastietta vammaisen lapsen per-
heessa lapsesta iloitaan ja lasta rakastetaarkavhin aiheuttaakin joskus ylimaarais-
ta huolta. (Tonttila 2006, 129-130.) Myds meidakitnuksessamme vanhemmat ker-
toivat autistisen lapsen olevan vahintdan yhtaetdnla rakas kuin perheen muut lap-
set. Suurimmaksi oman perheen sisalla olevaksgaantavaksi tahoksi he maaritte-

livat kuitenkin oman puolison.

Tutkimukseemme osallistuneista vanhemmista osavkbkiuonoa omatuntoa siita,
ettei heilla mielestaan ollut riittavasti aikaa lpeen muille lapsille. Jos perheen muut
lapset ovat sopeutuneet hyvin ja hyvaksyvat asé@stsisaruksensa, heidan asenteensa
tuo voimavaroja vanhemmille. Tallin mikrosysteesdison enemman tukea tuovia
ominaisuuksia. Jos perheen muut lapset eivat ghewsaneet sisarukseensa, se vie
vanhempien voimavaroja. Tonttilan (2006, 131) tutkkseen osallistuneiden perhei-
den lapsista l&hes kaikkien oli helppo suhtautuanaaiseen sisarukseen, mutta autis-
tisen sisaruksen poikkeavaa kaytostd perheen muastan oli vaikea ymmartaa.
Tutkimuksessamme osa vanhemmista toivoi vertaistygegheen muille lapsille. Ta-
han tarkoitukseen paikallinen yhdistys voisi jééstoimintaa. Myds muiden ekolo-
gisessa systeemissa vaikuttavien tahojen tulisadtiomioon perheen muut lapset ja

heidan yksilollisyytensa.
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Haastatellut vanhemmat kokivat laheisiltd saadugésta tarkeimmaksi puolisolta
saadun tuen. Waldén (2006, 43) kirjoittaa vaitgakgaan puolison tuella olevan erit-
tain suuri merkitys. Lapsen erityisen tuen tarpeg¢gstvanhempien voimavarojen riit-
tamattomyydesta saattaa aiheuttaa ristiriitoja eargien valilla. Waldén (2006, 43)
pitddkin tarkeana parisuhteen tukemista ja malsinitia jarjestad aikaa vanhemmille
keskendan. Tyossamme kaikki haastateltavat oli@askuntia, ja pohdimmekin, mi-
ten yksinhuoltajat parjddvat samankaltaisissatgiasa. Talldin tassa tutkimuksessa
tarkeimmaksi tuen tuojaksi muodostunut taho puuggumikrotasolla vaikuttava tuki
voi olla entistd vahaisempaa. YksinhuoltajaperhkdBdattaessa tulisikin ottaa huo-
mioon, mill& keinoin perhettéd tuettaisin enemm@&mn kuitenkin huomioitava, etta
yksinhuoltajavanhemmalla voi olla kaytdssaan jofurolison tuen puuttumista kor-
vaava taho. My6s vanhemman oma persoonallisuusittaik selviytymiseen ja van-

hempi voi kokea tulevansa toimeen myds ilman poalisikea.
Muita voimavaroja tuovia asioita olivat rakkaus @masta kohtaan. Lapsi koettiin
tarkedksi ja rakkaaksi. Oma perhe koettiin tukesvaildsi ja kriisitukea antavaksi ta-
hoksi.
--ettd tdssa vaan ollaan, Matti on tarkee ja rakas.
H: ent& sitten semmonen asia, joka on tuonu tedieia? mika auttaa
jaksamaan?
V: no katohan tuota lasta

Kyllahan sité silla tavalla kottiin tultiin ja omé porukalla kasiteltiin.

--kylla se on hyva kun ei tarvii yksin kayda t&gi] ku on puoliso rin-

nalla. Luojan kiitos!

Kahestaan sita on selvitty, toinen toistamme tukien
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Omaan perheeseen liittyvia voimavaroja vievia kolkksmn tuesta olivat kokemus sii-
ta, ettd lapsen kehityshéiri6 vammauttaa koko arha se, ettd perheen kylaillessa
toinen vanhemmista joutuu keskittymaan lapseenvélia instrumentaalisesta tuesta
haastateltavat toivat esille mahdollisuuden aikdajestella perheen asioita diagnoo-
sin jalkeen ja sopeutua asiaan esimerkiksi sawenmh ajan. Voimavaroja vievia
emotionaalisen tuen kokemuksia olivat se, ettavitktéei ole aikaa, suru siita, etta
lasta koskevat tulevaisuuden suunnitelmat eivé@ toleutumaan lapsen kehityshairi-
on vuoksi ja huoli siitd, ettei perheen muille ldpsjaa niin paljon aikaa. Toiveita

emotionaalisesta tuesta ei omaa perhetta kohta#n ol

Tosiaan se, kun mennaan kylaan, niin toisen pité&v@ahtimassa Mat-
tia ja toinen voi normaalisti seurustella muidemmiisten kanssa. Etta

tammonen... Vois sanoo, ettd se vammauttaa kokogrerhe

6.1.2 Kokemukset ldheisiltd saadusta tuesta

Oman perheen jalkeen tarkeimmaksi vanhempien fikkijimaastateltujen kokemuk-
sista nousivat ystavat ja laheiset. Laheisten, laigten ja ystavien odotetaan antavan
eniten emotionaalista tukea ja laheisten antama kokttiin korvaamattomaksi.
(Waldén 2006, 55, 161). Laheisten antamasta tsestammaksi avuksi koettiin iso-

vanhemmat. Heidan koettiin antavan henkista jaunsentaalista tukea.

Mikali perheen ystavilla oli tietoa lapsen kehitigiosta, heidan koettiin antavan in-
formatiivista tukea. Isovanhempien tarjoama aparagsioihin ja lastenhoitoon, mui-
den sukulaisten tarjoama lastenhoitoapu ja hyvivéukosto toivat vanhemmille kay-

tannon tukea.

--miehen isovanhemmat. llman heitd en ois pystyymikan toissa.
Ovat Mattia tosi paljon hoitaneet. Ja se asenmenpt$a, etta kylla tama
tastad ja aina jotain hyvaa on pojassa. Mitd hyvéadjejla on jaljella

olemassa. Se on ollu iso tuki tassa. Aiti vieldgj@lhan on myos kayny

tassa poikia hoitamassa, arkee helpottamassa. $4wihan iso apu---
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Isovanhempien ja ystavien koettiin tuovan myos stakukea. Ystavien kanssa kes-
kustelu ja se, etta lapsen diagnoosista pystybkean ja puhumaan laheisille toivat
vanhemmille tukea. Osalla vanhemmista oli ystamélen perheiden tilanne oli sa-
mantapainen kuin heidan oma tilanteensa. Heiltheanmat saivat myds vertaistu-

kea.

Kavereillekin saan suoraan sanoa, mita oon migdgipn kovasti autta-

nu. Hirveesti helpottaa.

Niin mutta sitten yhden kaverin kanssa - - siteepaivitellaan suoraan
sen kanssa niin sen kanssa etta vitsi ku elamaigas

Mikrosysteemissa olevilta tahoilta joko saatiindakai ei, mutta toiveita tuen tai sen
laadun suhteen ei ilmennyt. Perhe, joka ei saakaat mikrosysteemin tahoilta, toivoi

sitd enemman muilta. Osalla vanhemmista oli kuiteokut tunne, ettei tukea saanut
silloin, kun sita olisi eniten tarvinnut. Sukulastsuhtautuminen lapsen kehityshairi-
00n koettiin valilla huonoksi ja voimavaroja viewikVanhemmilla oli kokemuksia

siita, ettei heitd kutsuttu kylaan lapsen kayttéysen vuoksi. Lisaksi haastatteluista
kavi ilmi vanhempien kokemus siita, etta ystavatietuoneet voimavaroja, mutta ei-
vat myodskaan vieneet niitd. Ystavien kanssa eoitilkeskusteltu lapsen asioista.
Vanhemmista osa koki, etta diagnoosin myoéta oikesdivat erottuivat. Waldénin

(2006, 246) tutkimukseen osallistuneista jotkutheammista olivat jopa eristaytyneet
l&heisista heidan tahattomien, mutta vanhempiaki@akien neuvojensa tai komment-

tiensa vuoksi.

6.1.3 Kokemukset ja toiveet ensitiedosta

Ensitiedon antamisella on suuri merkitys vanhempmgreutumiselle (Hanninen 2004,
22). Tutkimukseemme osallistuneista vanhemmistaddaikki saivat ensitiedon sai-
raalassa. He kokivat, etta tapa, jolla tieto amnetbli hyva. Kuitenkin he kokivat jaa-

neensa tilanteeseen yksin. Vanhemmat toivoival, extsitiedon antamiseen sisaltyisi
enemman toivoa tulevasta ja tietoa kuntoutukseanaikesta. Vertaistukea toivottiin

saatavaksi heti ensitiedon saannin jalkeen.
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Sairaalasta saatu ensitieto koettiin voimavaropavaldsi. Osalla vanhemmista kuiten-
kin oli kokemuksia siita, ettéa heidat jatettiin $gm diagnoosin tuomien tunteiden ja
siitd mahdollisesti aiheutuneen kriisin kanssa ryk&insitieto koettiin enemman vain

informatiiviseksi tueksi, eikd muut tuen muodotttigeet yhta hyvin.

Mutta ei se 0o niinkun sama asia, ettd on sita gkein kumminkin. Ja

netissdhan sitd, ja kirjastoon ehtiméaan kaikkee ofiedta.

My6s Waldénin (2006, 179) tutkimukseen osallistdeai vanhempien mielesta yksi
ensitiedon antamisen ongelma oli empatian puuteitaMongelmia oli 1aakareiden
kayttama ammattikieli ja se, jos ensitieto anneti@in toiselle vanhemmista. Sairaa-
lan henkilékunnan tulisi osoittaa empatiaa ensiieinnettaessa. Vaikka diagnoosien
antaminen on sairaalassa jokapaivaista, niin tolisistaa se, etta perheelle tilanne on

usein shokki.

Ensitietoa antaneet ihmiset koettiin kuitenkin @gaoisesti [ampimiksi ja ystavalli-
siksi. Kuntoutusohjaajan soitto kotiin ja kotikaynkoettiin hyviksi, mutta kuntou-
tusohjaajalla ei ollut niin paljon aikaa perheikain he olisivat sité toivoneet.

No kyllahén ne sillee hirmu l[ampdsia ihmisia oliyatstavallisia. ..

Kuntoutusohjaaja soitti sitten muutaman viikon gaasttd miten on
lahteny sujumaan ja anto jotain ohjeita. ja souiktbhan jotain aikaa,

ettd millon tavataan ja semmosta.

Sairaalassa oleminen ja ensitiedon saaminen kogtikeaksi ja osalle vanhemmista
diagnoosin saaminen oli ollut kriisi. Kukaan vanimeista ei ollut saanut kriisitukea,
eika sita ollut tarjottu. Vanhemmat kokivat, ettéddituen saaminen olisi tuonut paljon

emotionaalista tukea ja sita toivottiin jarjeste#ési.

Ja se tuntu siltd, ihan niinku ois taysia vauhtiagsu pain tiiliseinda
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Eih&n sitd ihminen eikd mikkaan jos ei vanhempatiaksiisiksi kokisi.

Sehén on tavallaan erdanlainen pieni kuolema.

Niinku itkin oikeestaan siita lahtien ku siita amiista alettiin puhua, et-

td masennuin kylla varmaan aika pahasti.

Muita vanhempien esittamia toiveita ensitiedon taantukea kohtaa olivat se, ettei
vanhempia jatettaisi yksin diagnoosin antamisekegih, vaan etta ensitietoa antavat
henkil6t olisivat tilanteessa lasna. Vanhemmatdmiat myos, etta lapsen kuntoutuk-
seen liittyvid asioita kaytaisiin paremmin lapigairaalassa, eikd vanhempia jatettaisi
etsimaan tietoa yksin. Vanhemmat jaivat kaipaanesmman tietoa tulevasta seka
ohjeita siihen, kuinka he voisivat tukea ja auttesda paremmin. Toisaalta osalla van-
hemmista oli myos kokemus siita, etteivat he vailmgtaa tietoa tai tukea vastaan heti

diagnoosin saamisen jalkeen.

Kylla varmaan, mutta minulle se oli niin hirvee kkp etta kylla voinu
ottaa paljoa vastaan, vaikka joku koittikin puh&®e oli semmonen isku,
vaikka sita olikin jotenkin pelannyt. Niin en kydiut mitenkaan kovin

vastaanottavainen sillon.

Sairaalassa haastateltaville annettiin mahdollisllasjatkossakin yhteydessa Kys:iin
ja keskustella psykologin kanssa. Heitd kannustettitamaan yhteytta vertaistuki-

perheeseen. Kaikille vanhemmat eivat kokeneet tapaama diagnoosia kuitenkaan

kriisiksi.

En kai mina sen kummemmin, yhtd&n en oo itkeny@ghiésaraa niitten

takia.

Yhdelle perheista diagnoosi oli annettu kirjeelldtilkk. Vanhemmat olivat kokeneet

sen erittin raskaana ja heidan kokemuksensa yémisesta oli todella suuri.
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Ensin annettiin ymmartaa, ettd ihan vaan kehitygdgtyma ja sitten

tammonen tieto kirjeessa.

6.1.4 Kokemukset ja toiveet varhaiskasvatuksestaraoutuksesta

Autistisen lapsen kanssa tyoskentelevilla paivabmidmmattilaisilla ja muilla kun-
toutusta antavilla tahoilla tulee olla tietoa jaasiista lapsen kehityshairiosta ja van-
hempien riittavasta tukemisesta. Ammattilaisenygaygsata myos tyoskennella mo-
niammatillisesti, silla autistisen lapsen kuntoufagperheen tukeminen vaativat am-
mattilaisten yhteistyota, jotta ne antaisivat vanhmlle tukea ja lapsen kuntoutus oli-
si toimivaa. (Pihlaja & Viitala 2005, 107-108.) Bastutkimuksessa paivahoitoon ol-
tiin melko tyytyvaisid. Varsinkin erityislastentemopettajien ammattitaitoa ja inhi-
millista otetta lapsen ja koko perheen kanssa suitshyyn kiiteltiin. Liséksi haasta-
teltavat olivat tyytyvaisia paivahoidon jarjestélyi ja joustavuuteen. Kuntoutusta an-
tavien tahojen toimintaan oltiin myds tyytyvaisa kuntoutuksen koettiin olevan ar-
kea helpottava tekija. Kun lapsen kuntoutus al&onta, kommunikointi hdnen kans-
saan helpottui. Kasvatuskumppanuus toi vanhemriidtea ja vanhemmat kokivat,
ettd kasvatuskumppanuus toteutui. Haastatellutviabkiettd tietoa pystyi jakamaan

puolin ja toisin.

Eniten autismiin ja kuntoutukseen liittyvaa inforimasta ja instrumentaalista tukea
vanhemmat kokivat saaneensa paivahoidosta, estys@vakodista. Henkilokohtais-
ten avustajien antamaan tukeen oltiin erityiseriyiygisia ja yhteistyd heidan kans-
saan oli ollut toimivaa. Vanhemmat kokivat saanaetukea myos terapeuteilta ja
opettajilta. Haastatellut vanhemmat olisivat kukientoivoneet, etta erityislastentar-
hanopettaja tai lapsen avustaja olisi tullut kotisuvomaan kuntoutukseen liittyvissa
asioissa, esimerkiksi puhetta tukevien kuvien kiytbtossa.

Joo, kylld minusta tuntuu ainakin, etta kaikki anaakuunnellu, anta-

neet sillee vinkkeja, tietoo, tukkee ja mita nydtypy.
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Kaikki lahti niin hienosti menemaan ja kuntoutusria - - kuvat tuli
kayttoon, ja alko tulemaan puhetta. Se oli niirtaaa se erityislasten-

tarhanopettaja, etta kaikki l&hti niin hienosti.

Maijan avustaja on ihana ihminen ja tekkee kylldkkasa Maijan puo-

lesta.

Tonttilan (2006, 117-121.) tutkimuksessa oli kerédtitien kokemuksia siita, kuinka
paivahoidon henkildkunta oli tukenut heidan vanhemttaan ja kotikasvatuksen to-
teuttamista. Lahes kaikki aidit osoittivat tyytysgytta ja luottavaisuutta paivahoidon
henkilokunnan toimintaa kohtaan. Kaikki aidit patvtarkeimpiné paivittaisia keskus-
teluja lapsen asioista. Keskustelut koettiin td&elapsen kuntoutuksen kannalta, ne
olivat auttaneet aiteja toimimaan lapsen kanssdgomukaisesti. Tonttila arvioi, etta
yksikin vanhempia vaheksyva vuorovaikutustilannetebda paljon haittaa. Henkil6-
kunnan tulee suhtautua myonteisesti ja hyvaksyw&$ta aitiin etta lapseen. Rehelli-
syys ja avoimuus kaikenlaisessa kanssakaymisedaattasat vuorovaikutuksen toi-
mivuuteen. Myonteisen suhtautumisen koettiin tukevanhemmuutta. Tutkimukses-
samme vanhemmat kokivat saaneensa tukea vanhemiteuldm heiddn lapsensa
hyvaksyttiin sellaisena kuin han oli, ja h&net wteimukaan kaikkiin paivakodin toi-

mintoihin samalla tavalla kuin muut lapset.

Liséksi koettiin hyvaksi, ettd autismitietous p&wdissa oli hyva ja etta tietoa voitiin
jakaa puolin ja toisin. Vanhemmat kokivat saaneengéas emotionaalista tukea var-
haiskasvatusta toteuttavilta tahoilta. Lasta heiteammattilaiset olivat kannustaneet
vanhempia ja tarjonneet myos keskusteluapua. Vamtatrolivat kokeneet, ettéa hei-

dan jaksamisestaan oltiin aidosti kiinnostuneita.

Paivakotiaikaan meilla oli niitd verkostopalaveeit kerran kuussa
suunnilleen. Siella oli paivakodin vakea ja terappeja, kuka nyt aina
kerkes tulemaan ja me vanhemmat ja sitten psykdkiti ne oli kylla
hyvia, sieltéa saatiin kylla tukea. juteltiin ja kettiin kuulumisia puolin

ja toisin, ja ne antovat niita vinkkeja
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Niin sillon tama kuntoutusohjaaja kysy, ettd mitemhemmat jaksaa.

Otti esille sen kysymyksen, etta sita ei kylla kakauu muistanu kysya.

Kasvatuskumppanuutta koskevaa kritiikkia oli séa gterheet yritettiin asettaa tiet-
tyyn muottiin. Etenkin paivahoidon henkiléston silhuomioida se, etté jokainen per-
he ja vanhempi ovat erilaisia. Perheen omia kaspatinatteita on kunnioitettava,
vaikka perheessa onkin erityistd tukea tarvitseyasil Haastatteluista nousi esiin
myoOs kokemus siita, ettd paivahoidon henkildstégooitunut neuvomaan lasta kos-
kevissa asioissa. Koettiin myds, ettei lapsen Ipaikka vastannut lapsen tarpeita.
Samankaltaisia tuloksia ilmeni my6s Tonttilan (20Q87-128) tutkimuksessa, kun
tutkimukseen osallistuneista aideista yksi oli yyéton lapsen paivahoitopaikkaan.

Aiti koki, ettei hoitopaikka tarjonnut lapselle Basta hoitoa, kuin lapsi olisi tarvinnut.

Voimavaroja vievid kokemuksia paivahoidon ja kuntdsen tuomasta tuesta oli lap-
sen kanssa tyoskentelevien henkildiden vaihtumiriesimerkiksi lapsen avustajat
vaihtuivat usein. Osalla vanhemmista oli kokemulssiid, ettei paivahoidon tyonteki-
jalla ollut tarpeeksi tietoa lapsen autismista aefilénelta talloin saanut ainakaan in-
formatiivista tukea. Lisaksi koettiin, ettd tuerasanen riippuu myos henkilokemiois-
ta. Joskus paivakodista oli annettu myos sellaisiavoja, jotka eivat olleet perheelle

sopivia tai ne tuntuivat loukkaavilta.

Sitte kun on se semmonen henkilokemia-asiakin,t@tté@n ymmartaa
puolesta sanasta kun kertoo, toiselle saa selvitit@éignet ja lammet eik&

silti alya.

Etta siind tuli niinku semmonen olo, etta piti gedgttad itsea ja sitten

koittaa perehdyttaa hoitajaa

Meille sanottiin, ettd meijan pitds tehd vanhemmdapsesta semmonen
ennakkotapaus, ongelmalapsi, jotta saatas lastgakuo kautta apua

kotiin.
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Paivahoidon, kuntoutusta antavien tahojen ja vampiemvalinen vuorovaikutus tulee
olla saumatonta. Ammattilaisten on otettava huomie®, ettd vanhemmat ovat erityi-
sen herkkia silloin kun puhutaan omasta lapsesta. f@astatelluista vanhemmista toi
esille sen, ettd he ymmarsivat ammattilaisten t@ékeyotaan, mutta kokivat omaan
lapseen liittyvat kuntoutuskeskustelut, esimerkikesikostopalaverit erittéin raskaiksi.
Ammattilaisten tyoskennellessd vanhempien kanss@Ah on huomioitava se, etta
lapsesta tuotaisiin esille my6s positiivisia asioWarsinkin silloin, kun lapsi on eri-
tyisen haastava, ammattilaiset saattavat alkaa haorattaan puhua hanesta kuin mie-
lenkiintoisesta projektista. Tulisi kuitenkin ainauistaa, ettd kyseessa on jonkun lap-
si. Vanhemmuuden tukemisen yksi tarkeé seikka pat&evanhemmat saisivat kokea
heidan lastaan kohdeltavan kuin muita lapsia, \athdnella on erityisen tuen tarve.

6.1.5 Kokemukset ja toiveet muista yhteiskunnanegdalsta

Tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat kokivatess@sa eniten instrumentaalista
tukea yhteiskunnan tarjoamista palveluista. Lapegydityksiin seka toimintatera-
peutilta ja kuntoutusohjaajalta saatuihin neuvoitiinin tyytyvaisia. Vanhemmat oli-
vat kuitenkin joskus joutuneet itse neuvomaan gkifiiita, mika oli tuntunut raskaal-
ta. Tama koskee erityisesti Kelaa, sosiaalitoinaigio neuvolaa, joista saatu palvelu

oltiin koettu valilla huonoksi, eikd vanhempia otitettu vakavasti.

Sillon taa tydntekija rupes meiltéa kyseleméaan, ettt tda autismi oi-

keen on.

Sanotaan, etta sosiaalitoimistosta ja ja kelast# sieltakin tulis pa-

remmin tietoo, etta kun sinne mennee asioimaannyilipee naama - -

No Kelasta voin sanoa suoraan sen etta sen rakesemukurkalle vois
dynamiitin laittaa, ihan suosittelen. Sen kanssa &astella, se on sem-
monen paskalaitos. Etta niille ei mikkaan riita, veati paperia paperin

peraan.
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Vanhemmat olivat kokeneet myos, etta kaikki hdileiluvat palvelut joutui selvitta-
maan itse. Palveluita hakiessaan he olivat jddkepaamaan selkedd ohjausta, joka
olisi tehnyt arjesta helpompaa. Lisédksi osa vanhestanesitti toiveen, etta esimerkiksi
Kelan tyontekija olisi tullut kotiin neuvomaan teki hakemisessa ja hakemusten tayt-

tamisessa.

Mut niitd on kyseltava ite, ei niita kukaan tulgjg@maan, ovelta ovelle,

etta paivaa.

Ei naitd mitdan tuua sulle niinku Manulle illallest Niita joutuu koko-
ajan miettimaan ite vanhempana. Annetaan vaan pééjpiain tieto, et-

té nain ja nain on mahollista. Ite pitda sen jalkeselvittaa.

Ois vanhemmille joku semmonen opaslehtinen tai, jokasa ois sel-
keesti kaikki mitd voi ja kannattaa hakee ja netwstllee, ettd nyt oot

téssa vaiheessa, tee tata ja tuota.

Varsinkin kun Kelalta tulis joku ja kertois mitéea on . Niiku tuolla
Joensuussa siella on siella sopeutumisvalmennusiarsli sellane
perhe niin ne kerto, etta niilla oli kotona kayrsldn tyéntekija ja kerto-

nu kaikki palvelut.

No ainakin se tulee mieleen, etta niihin kotikutigasioihin olis tar-
vinnu tukea enemman.. Ku joissakin kaupungeissaemmmonen, etta
kuntoutusohjaaja tulee kottiin, vaikka meillakinksg kotona, mutta han
kavi maksimissaan tunnin tassa, etta siind vaakussltiin miltd meis-
ta tuntuu. Etta eihdn tunnissa pysty neuvomaan katkuntousta. Mut
esimerkiks Jyvaskylassa on semmonen etta se tilaerkin monesti ku

tarvii.

Kaikki haastatellut esittivat toiveen, etta jonkialvelun edustaja tulisi kotiin kerto-
maan perheen mahdollisuuksista erilaisiin palvetuja auttamaan niiden hakemises-

sa. Toiveena oli myos, ettd kunnassa olisi erityity@ntekija naita kotikaynteja var-
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ten. Waldénin (2006, 204—-205) mukaan erityisesteighunnan tarjoamaa kotipalve-
lua on pidetty juuri sairaan, vammaisen tai ertyisikea tarvitsevan lapsen perheelle
sopivana. Kuitenkin niin Waldénin kuin myods meidatkimukseemme osallistunei-
den perheiden kayttama kotipalvelu on ollut valsist

Palveluita hakiessaan vanhemmat olivat kokeneddtinoverran "luukuttamista”. Ha-
kemuksia piti tayttaa paljon ja moneen eri paikkddakemusten tayttaminen koettiin
raskaaksi, sill& niihin tulee kirjata lapsesta vaggatiivisia piirteitd. Vanhemmilla on
aina tunteet mukana, kun puhutaan omasta lapsestké vuoksi negatiivisten asioi-

den kertominen ja niistd puhuminen vei voimavaroja.

Kun tuli hylky, niin alettiin ihmettelemaan, ettdksei td&a nyt toiminu-
kaan nain, niin sanottiin, Kelalta sanottiin, ett® eihén se toimikaan,
kun pitaa olla ensin se toinen. Seuraavaksi mesiiten Kyssin laéaka-
rin puheille ja sanottiin etta tammaonen pitaa ojatarvitaan laakarin-

lausunto, etta sita voi hakee.

Se on aika rankkaa tehda Kelalle hakemusta - -aitéa kuvata, mil-
laista se arki on - - ja kyllahan siind niinku oreammonen, etta haluis
kaunistella asioita, etta kyllahan meilla hyvin reenaika hyvin ymmar-
taa ja fiksu poika on ja rakas, mutta kun siihetéd@ioikeesti kirjottaa
se, mita se arki oikeesti on... - - Onhan se semmettasita tippa sil-

massa kirjottaa, ettd mita se elama oikeen on.

Siind vanhemmat on niin herkilld, kun on kyse omé#mpsesta. Kaikki
otetaan sillee, etta tunteet on mukana, vanhemgiiod vahan veresli-

halla, kun puhutaan omasta lapsesta.

Osa haastateltavista oli joutunut valittamaan Eédsisten palveluiden puuttumisesta
ja taistelemaan heille kuuluvista etuuksista. \&iarpaatoksista valittaminen koettiin
raskaaksi, silla voimat olivat olleet lopussa muaute. Lisaksi Kelan kasittelyajat
venyivat joskus pitkiksi.
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Kuntahan ei meinannu sitd avustajaa antaa sinneagouduttiin sella-
ne pieni taistelu kdymaan kunnan sosiaalipuolerskanSiina tuntu, et-
ta tastakdo nama alkaa, etta ndméa kaikki tammoseat aslee vaikeita

olemaan. - - Koko aika oli hirmu kaaosmaista

Nyt 2007 lokakuun viimeinen paiva laitoin Matisenskorotetun hoito-
tuen hakemuksen ja nyt vasta ensi kuyksadkuu 2009kasittelevat

sen.

Vain osa haastatelluista vanhemmista mainitsi nleuvga kaikki siihen liittyvat,
haastatteluissa esiin tulleet kokemukset olivatatisgsia. Esimerkiksi ennen lapsen

diagnosointia, vanhemman huolta ei ollut otettuskean.

Se vaan kirjoitti silhen neuvolakorttiin, etta mitan tarkka oon.

Palveluiden tarjoamat informatiiviset ja emotionsetl tuen muodot jaivat vanhempi-
en kokemuksen mukaan suppeammiksi. Toisaalta sap&ualmennuskurssi antoi
monille vanhemmille paljon informatiivista tukeattlyen palveluiden kayttéon ja ha-
kemiseen. Emotionaalista tukea sopeutumisvalmenmssika saatiin vertaistuen
muodossa muilta vanhemmilta. Sopeutumisvalmennaskuwlisi vanhempien mu-
kaan jarjestyttdva nopeasti. Muita sopeutumisvalmkseen liittyvia toiveita oli, etta

kurssille osallistuvien perheiden autistiset ladisivat suunnilleen samanikaisia.

Siina oli monta kuukautta semmosta kaoottista m&ita, et siihen niin-

ku.. Sopeutumisvalmennus pitéis tulla, semmone#,gdrusasia.

Sosiaalietuudet perustuvat hyvin yleisesti erimmaaisten ja asiantuntijoiden harkin-
nanvaraisiin paatoksiin, mika aiheuttaakin epéaalezumukaisuutta. Myods alueelliset
erot palveluiden laadussa ja tarjonnassa eivaattdsa-arvoisuutta lain edellyttamalla
tavalla. Tutkimuksessamme neuvolan rooli oli vaBainTama saattaa johtua siita, et-
ta neuvolakaynnit ovat harvassa ja kaynneilla kggldn kasvun seuraamiseen. Neu-
volapalveluissa tulisikin vastaisuudessa keskitig@maan enemman vanhempia, joi-
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den lapselle diagnosoidaan jokin erityisen tuenetaKotipalvelua tarjotaan vain tila-

paisesti, vaikka tilanteen hieman helpotuttua,gaitielun tarve jatkuisi edelleen.

6.2 Vanhempien kokemukset yhdistyksesta ja yhdsstgkarjoaman tuen tarve

Kylla tdssé aika syvassa suossa rammittais, jee&ian ois ollu.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat sasee&|a-Savon Autismi- ja As-
pergeryhdistykseltd informatiivista, instrumentsii sekd emotionaalista tukea. Yh-
distys koettiin tiedolliseksi tueksi ja turvaksiyanhemmat kokivat saaneensa eniten

hyodyllista tietoa muilta yhdistykseen kuuluviltanhemmilta.

Toisilta vanhemmilta eniten... Etta kylla se on &widakkorumpu, mi-

k& parisee ndissa asioissa.

Yhdistyksen kautta tulleesta vertaistukiperheeatdmpista yhdistykseen kuuluvista
perheistd on koettu olevan paljon tietoa tukienenaikesta ja kaytannonasioista. Van-
hemmat olivat tyytyvaisia yhdistyksen jarjestantiarrastuksiin. Myos isien ja aitien

omat kokoontumiset koettiin hyviksi ja haastatedtiakokivat saaneensa myds kaytan-

ndénapua muilta vanhemmilta, esimerkiksi puhett@wgn kuvien kayttdonotossa.

Just naita liikuntakerhoja ja ne on ollu ihan... THaan ku saa kertoo,

ettd missa mennaan ja saa kertoo ja huomaa, etdayksin.

Siella kuulee niiden muiden &itien kokemuksistadaam silla tavalla
jakkaa niita kokemuksia. Oikeestaan ihan paras, $as semmosta ver-

taistukkee.

Ettd sitten kun mentiin sinne perheeseen, jossaawoflistinen poika
myaoskin, heilla oli sitten naita kuvia selkeemnairpyhuttiin, etta miten

niita on tehty.



53

Yhdistyksen tarjoama emotionaalinen tuki koettinitt&in tarkedksi. Haastateltavat
olivat saaneet yhdistyksen kautta vertaistukeaojeeReet lohduttavaksi sen, ettd on
saanut puhua asioista sellaisen kanssa, joka y@@marhdistys koettiin turvalliseksi
ymparistoksi keskustelulle. Omien kokemusten jakemmioli erityisen tarkead, toisten
vanhempien kanssa jutellessa haastateltavat clasteet kokemuksen mydtatunnos-
ta. Vertaistuki koettiin vastavuoroiseksi, kun @it#oi, sai sitd samalla myos itse. Ver-
taistuen parhaaksi piirteeksi vanhemmat mainitseat, ettd muiden perheiden lasna-

olo auttoi uskomaan siihen, ettei oman perheenrtédaole toivoton.

Oikeestaan ihan paras, kun saa semmosta vertaetukkemmonen ih-
minen joka tietda mitéa on ja kokenu ite sen jeaerit kenenkaan kahtoo
et mika sun lapsella on ku se on sama mika omapladlla on. Komen-

nettaan niiku samalla tavalla niita lapsia.

Ettd he niinkun omalla esimerkilladn ja kertomuleszlkerto siita, etta
autismi on iso asia mut siita se elama jatkuu gyéenja ja niinku men-

naan paiva kerrallaan ja tammadsta tuntumaa, ettakyasta selviaa.

Yhdistyksen toivottaisiin kuitenkin tukevan tieds#isti enemman heti alussa. Uusille
jasenperheille jaettava opaslehtinen autismiskeagtavista tuista, etuuksista ja palve-
luista tulisi haastateltavien mukaan tarpeeseeimsfearoja vieva kokemus yhdistyk-

sesta oli se, ettd muut perheet nayttivat parjages@mmin, mikd aiheutti kateutta.

Mut tuntuu ettd kaikilla menee niin hirveen hyvihan kattellisena
kuuntelen ku kyllahan niillakin varmaan huonoja \pai mutta tuntuu,

ettd ei mittdan ongelmaa oo.

Toiveena emotionaalisesta tuesta nousi esiin geyktistyksen kautta saatu vertais-
tukiperhe olisi tullut jo Kys:iin tapaamaan uuttaripetta ja ettd yhdistys tukisi uusia
perheitd diagnoosivaiheessa enemman. Vertaist@mimaivattin myds perheen

muille lapsille.
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Vanhemmalla lapsella pitas olla se vertainen, &tité musta tuntuu, etta
se kokee olevansa yksiBe aattelee, etta vaan mulla on tuo &ll6 ja in-

hottava sisko, joka puree ja repii ja rikkoo leikit

Vertaistuki on merkittdva sosiaalisen tuen muom®.o8 tietojen ja kokemusten jaka-
mista ja vertailua sekd kannanottoa, arvioimistad@oimista (Laiho 1997, 12, 40.)
Vertaistukea tutkimukseemme osallistuneet kokieangensa eniten Autismi- ja As-
pergeryhdistykselta. Myds sopeutumisvalmennuskiltaga tutkimusjaksoilta saatiin
vertaistukea muilta vanhemmilta. Yhdistys tuki vamipia ja perhetta antaen tietoa,
harrastuksia, keskusteluapua ja ryhmatoimintaa-Sé@ossa lapsilla on melko vahan
harrastusmahdollisuuksia, mutta erityisen vah&a om autistisilla lapsilla.

Yhdistyksen toimintaa voisi haastatteluista saattpéveiden perusteella kehittaa niin,
ettd yhdistys jarjestaisi vertaistoimintaa autietislasten sisaruksille, tuottaisi oppaita
autismista, palveluista ja etuuksista. Haastatattupielesta olisi hyva, jos yhdistyk-
sen vertaistukiperhe menisi tapaamaan vasta diagngaaneen lapsen perhetta sai-
raalaan. Vertaistukiperheen nakeminen siind vageaeefisi voimauttavaa, silla perhe

nayttaisi omalla esimerkillaan, etta tilanteestaiga.

6.3 Haastatteluaineiston tyypittely

Jokaisesta perheesta piirrettiin oma ekologinendyghon kirjattiin vanhempien ko-
kemuksia tuesta autismidiagnosointi vaiheessa.dfgéhpiirrettyja kuvia emme tyos-
samme julkaise, jotta perheiden tunnistettavuugisega luottamuksellisuus sailyisi.
Etsimme samankaltaisuuksia perheiden ekologiseragistpn kuvista. Taman perus-
teella jacimme perheet kahteen ryhmaan, selviyjgjéaistelijat. Naille edella maini-
tuille ryhmille olemme tehneet omat kuviot ekolagia ymparistoista. Tulevissa kap-

paleissa esittelemme naitd ymparistoja ja tekijgittka ymparistdissa esiintyvat.

Olemme kayttaneet tyypittelyn apuna Waldénin tekieméimusta. Waldén méaaritte-
lee tutkimuksessaan "muurinsérkijat” vanhemmat ledmryhmaan, selviytyjiin, tais-
telijoihin ja sosiaalista vahvistamista tarvitsavilanhempiin. (Waldén 2006, 163—

165.) Me olemme tyossamme kayttdneet vain kahtan&g) koska eroavaisuuksia
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ryhmien valille ei muodostunut riittavasti ja lisakutkimuksen kohdejoukko oli pie-
ni. Tyypittelyn kautta tulee esille uusia asiojita palveluita tarjoavat tahot voivat

ottaa huomioon tukiessaan vanhempia.

Tarvittavan tuen maara ja laatu ovat persoonatis@minaisuuksista riippuvaisia.

(Kumpusalo 1991, 16.) Tuen tarve riippuu myos vampien omista kokemuksista,

tiedon maarasta ja ongelman laadusta. Bronfenbremmenythemmin muokannut

teoriaansa siten, ettd henkilon siihenastisen eldkoiemukset ja tapahtumat muok-
kaavat hdnen nykyista kuvaa itsestdan ja myos ttalkat hanen tulevaisuuden tapah-
tumiin. Taten jokaisen henkilon kokemus ja sopeur@m on henkilokohtaista, vaikka

kaikki saisivatkin saman tuen. Persoonallinen tkpkea ja vastaanottaa diagnoosi
asettaa myos ammattilaisille paineita suhtautua yhsilollisemmin perheeseen ja
vanhempiin. (ks. Bronfenbrenner 1992, 106—-110)
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M akr osysteemi

Eksosysteemi

/\
M esosysteemi

Mikrosysteemi

Sosiaalinen tuki [ahimmilta

Kasvatuskumppanuus
Oma ammatti

Aiempi kokemus totetttuu

autistinen tai

Lievasti

muita diagnooseja

Tyytyvaisyys
palveluiden

laatuun

Tukea antavia palveluja riittavasti

Tukien hakeminen virallisilta tahoilta ei

vaikeaa tai siihen saatu apua

\_/

KUVIO 4 Selviytyjat -rynman ekologinen ymparisto

Ensin esittelemme selviytyjat ekologisen ymparistoninaisuuksia, joiden ansioista
vanhemmat kokivat saaneensa riittavasti tukea. hajl#een esittelemme ryhman
taistelijat ekologisen ympariston ominaisuuksiadg¢m vuoksi vanhemmat olisivat
toivoneet enemman tukea. Tuen tarvetta maarittekekiat muodostuivat henkildi-

den persoonallisista ominaisuuksista, jotka muadest ympariston ja henkilén vuo-
rovaikutuksesta henkilon siihenastisen elaman ak@ama henkildon nykyinen kehit-
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tyminen méaarittelee myds henkilon tulevia kokemakgBronfenbrenner 1992, 106—
110.)

Ryhman selviytyjat (ks. kuvio 4) yhdeksi yhteiseksirteeksi muodostui aiempi ko-
kemus autismista. Mikali vanhemmalla tai vanhemandli aiempaa tietoa tai koke-

musta autismista, pystyi tietoa kayttamaan pohaes®man lapsen diagnoosia.

Mulla oli sillee paapiirteittain se tieto autismastetta se oli kylla sillee

siunaus siina tilanteessa.

Mikali vanhemmalla oli aiempaa kokemusta, joko makeulutuksensa tai tybénsa
kautta, oli autismidiagnoosiin sopeutuminen helpaem©Oman ammatin tai tyon tuo-
mat tiedot ja taidot edesauttoivat sopeutumistad@ra(2006, 232—-233.) esittelee tut-
kimuksessaan selviytyjiin kuuluvien vanhempien gltéliksi tekijoiksi koulutuksen,

lapsen vamman laadun, tydelamasta saadun kokemiyksemkoston antaman tuen.
Waldén kirjoittaa koulutuksellisen taustan auttaeaimerkiksi ymmartamaan laaka-

rien kayttamaa ammattikielta.

Toinen yhteinen tekijd oli mikrosysteemissa vai&o#iden tahojen méaara ja laatu.
Tahan ryhmaan kuuluvat vanhemmat saaneensa tuk@altgsja laheisiltaan riitta-
vasti, oltiin virallisten tahojen tarjoamaan tukemmemman tyytyvaisia. Palveluiden
ja tukien hakeminen koettiin helpoksi jos itsell& teetoisuutta, esimerkiksi oman

ammatin kautta, ko. asiasta.

Ammatin puolesta oli tietotaiot naita asioita haigkniin ja kun olin
S0s- ja terveyspuolella tdissa tunsin ndma ihmniset tiesin kehen ot-
taa yhteytta ja loppuen lopuks se tuttuuskin ali, et se on mulle silla
tavalla helppoo.

Palveluiden laatuun ja kasvatuskumppanuuden tataséen oltiin yleisimmin tyyty-
vaisia jos vanhemmat kokivat saaneensa riittiwakga. Selviytyjat —ryhman van-
hemmat kokivatkin kasvatuskumppanuuden antamantaistelijat —-ryhmaéa laaduk-

kaammaksi.
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Ymmartadhan sen ammattilaisenkii, se kahtoo va# rsiolistaan sita,
ettd mita se lapsi on, ei oo tata, eikd tuota. V@mman mielesta se on
niin raadollista. Mutta sen eron kun ymmartaa jatéia, niin sitten ne
jattéd omaan arvoonsa ne... Kun tyotddnhan ne tdkiege 00 missaan
toisella puolella aitaa, ne on samassa veneessiilja on niita tavoit-

teita, mista ei ite tiidkaan. Etta kylla taysi kuoitus sinne.

Selviytyjat —-ryhman vanhemmat kokivat erilaisterkiém hakemisen helpommaksi
kuin taistelijat —ryhma&n vanhemmat. Kuitenkin mg&dviytyjat —-rynmén vanhemmat
olivat kokeneet vaikeuksia hakemusten tayttamisdsaikille vanhemmille oli ollut
emotionaalisesti raskasta se, etta hakemuksiingmsista laittaa kaikki ikéavat asiat.
Osa koki, ettei hakemuksiin saanut laittaa mita@sitpvista tai hakemus hylattiin. Li-
saksi virallisten tahojen tekemien paatdsten hifaysalveluiden hajanaisuus aiheutti
kritiikkia. Esimerkiksi sopeutumisvalmennukseen gppaéiestad liian kauan. Perheen
sopeutumisen kannalta olisi hyva paasta sopeutatnignnukseen heti kun perhe sita
toivoo. Sinne paasy saattaa kuitenkin kestdd askisikausista jopa vuosiin paatos-
ten hitauden vuoksi. Mydskaan palveluita antavadrojen tyontekijdéiden emotionaa-
lisen tuen antamiseen ei oltu tyytyvaisia.
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M akr osysteemi

Eksosysteemi
MesowsteeN
/ T Yhdistyksen
Mikrosysteemi tuella suuri mer-
Kuntoutuksen Laheisten negatiivinen kitys

vaatimukset suhtautuminen iaan

laheisten antama instrumentaalinen tuki

vahaisté
Diagnoosi koettiin erityisen raskaaksi Kriisituen puute

Ei ennakko tietoa autismista / /

Ristiriitaiset mielipiteet

Vertaistuella Yksinjaamisen tunne
suuri merkitys \ // /
\ tyytymattomyytta

palveluihir Tukien hakeminen taistelua

—

Kasvatuskumppanuus

toteutuu heikos

\

Virallisten tahojen tarjoama

tuki riittaméaton

KUVIO 5 Taistelijat -ryhnman ekologinen ymparisto

Suurimmaksi yhteiseksi ominaisuudeksi tukea tajatelrynmén (kuvio 5) suhteen
muodostui vertaisten ja yhdistyksen antaman tuemi soerkitys. Taistelijat -ryhman
vanhemmat saivat mikrosysteemiin kuuluvilta talaoKuten esimerkiksi isovanhem-
milta vain vahan jos ollenkaan instrumentaalisteetu Osa vanhemmista koki laheis-

ten suhtautuvan kielteisesti lapsen diagnoosiin.

Mut osa on kyll& sukulaisista suhtautunu vaha hgainesillee etta tehéan

ootte ihan hopdja, tama tyttd on taiteellinen, éddotte nyt erehtynyt!
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Etta ei se ymmarra, enkda mina ruppee, mina oonakekertonu mita
autismi on, mutta hénelld on tammonen ndkemyskgttdhén se kor-

jaantuu kun tarpeeksi puhhuu ja muuta.

Erityistd tukea virallisilta ja puolivirallisiltaahoilta vanhemmat tarvitsisivat silloin,
kun heidan ymparillaan ei ole lahimmaisia eli miysteemissa vaikuttavien tahojen
maara on vahainen tai laadussa on parantamisea. v&liagnoosin saaneen lapsen ja
vanhempien kanssa tydskentelevien tahojen pité@lsit&a vanhempien mikrosys-
teemissa vaikuttavien tahojen méaaraa ja laatua, joén tarpeeseen voitaisiin vastata,
kun se on suurimmillaan. Myds vanhempien aiemméekakset autismista ja oman
tyon antama kokemus tulee ottaa huomioon, eritifisé@foin kun sita ei ole. Tutki-
muksessamme yhdistys ja vertaistuki koettiin esdypi tarkedksi, jos mikrosysteemin
antama tuki oli vahaista tai sen laatu ei ollutaudn hyva. Taistelijat -ryhmaan kuu-
luvat vanhemmat pitivat vertaistukea tarkeampana &elviytyjat -ryhman vanhem-

mat.

Diagnoosi koettiin raskaaksi ja vanhemmat kokigtvansa yksin asian kanssa. Ta-
han ryhmaan kuuluvilla vanhemmilla ei ollut mydsk@&hnakkokokemusta autismis-

ta. Myds kriisituen koettiin jaaneen puutteelliseks

Eipa kylla ollu mittaan, ihan pysty mettasta tudkk, vahan sita ihmeis-

saan oli ensimmaisen osastojakson aikaan, ett&migton kysymys.

Osa vanhemmista koki, ettd heidan ja lasta homataéojen valilla oli ristiriitaisia

mielipiteitd, kasvatusta toteuttavalla taholla kutoriittavasti tietoa autismista tai kas-
vatuskumppanuuden ei koettu toteutuvan. Taistelijftmalla oli selviytyjat -ryhmaa
enemman ristiriitaisia kokemuksia kasvatuskumppdesata. Myds kuntoutuksen

asettamat vaatimukset perheen elamassa kotonarkoatkaina.

Matin aikaan minun ois pitany olla aktiivisempi.rgtaan, ettei vois va-

hempaa kiinnostaa.
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Enemmaén tukea toivovista vanhemmista kaikki olsig mielta, etta virallisten taho-

jen tarjoama tuki oli puutteellista ja tukien hakeen koettiin taisteluksi.
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7 POHDINTAA

Olemme molemmat suuntautuneet opiskeluissammeaditaisvatukseen ja molempi-
en toiveena on tydskennella varhaiskasvatukses#giskasvatus on suuri osa var-
haiskasvatusta ja tietamys siitd on ammattikagedittatarkedd. Sosionomin (AMK)
tulee hallita kasvatustyon lisaksi myos perhetypadvelujarjestelmat. Hyvinvoinnin
edistdminen ja tasa-arvoisuuden yllapitaminen awanhattikuntamme tarkeimpia teh-
tavia ja erityiskasvatuksessa ne ovat hyvin merkittsa asemassa. Tassa tydssa
olemme keskittyneet yhteen sosionomin (AMK) tyorké@mmista painopisteista, lap-
sen ja perheen tukemiseen. Taman tutkimuksen galtaitkimuksia on tehty paljon.
Me keskityimme tutkimaan vanhempien tuen tarvettghdistyksen roolia Yla-Savon
alueella ja saimme vastauksia Yla-Savon AutismiAgpergeryhdistyksen tarpeisiin.
Tutkimuksemme tulosten perusteella yhdistys voi snyiittda parantaa paikallisten
palveluiden laatua tekemalla tuloksia nakyvakdientiahoille, joita ne koskevat. Osa
tutkimuksemme tuloksista ovat olleet jo tiedosské e@simerkiksi se, etta tukien ha-
keminen saattaa aiheuttaa paanvaivaa, ole mikdd@tys/ Taman kaltainen hiljainen
tieto tutkimuksen tuloksena antaa esimerkiksi yiyiselle keinoja vedota kunnan

dulliset tutkimukset vahvistavatkin usein vain vaaltietoa.

Tutkimusta tehdessamme oma tietamyksemme palvgsiéimisté ja niiden mahdol-
lisuuksista tukea perheitd on lisaantynyt. Meidiétly se, miten vaikeaa tukien ja
etuuksien hakeminen, saaminen ja ymmartdminen Badeluiden hajanaisuus aihe-
utti hdmmennysta myos meille tutkijoille kootessaenmutkimuksen teoriaa. Kai-
pasimme selkeda esittelya mahdollisista palveluisita lapsen erityisen tuen tar-
peessa olevan lapsen perhe voi saada. Tietojanie¢si vanhemmalle, jolla ei ole
kokemusta tdméan kaltaisen tiedon hankkimisestauan faaste, johon yhteiskunnan
tulisi tarjota apua. Pohdimme kuntien mahdollisaytalkata tyontekijd, jonka toi-
menkuvaan kuuluisi erityisen tuen tarpeessa olelasten perheiden palveluohjaus.
Talloin kaikki tukiin ja etuuksiin oikeutetut perdieolisivat samassa asemassa, eika
vanhempien asemalla tai tydon tuomalla kokemukselilsi niin suurta painoarvoa.
Kuntien palveluksessa toimii useita henkil6itéllgoolisi mahdollisuus antaa tietoa ja

tukea perheille, mutta heidan toimenkuvaansa kuuaiuu paljon muuta, ettei heilla
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ole aikaa perehtya perheiden yksiléllisiin tilasti. Tottuja kaytantdja voisi muuttaa
siten, ettd esimerkiksi sopeutumisvalmennuskuesaitipeasti osallistumisen mahdol-
listaisi sosiaalitoimen maksusitoumus. Sosiaalisinolisi mahdollista peria mak-

susitoumusta vastaava summa Kelalta, kun paatésstal.

Ongelmat, joita tydbhomme liittyen koimme olivat kaus rajata teoriaa. Aineistoa
analysoidessamme koimme ongelmaksi sen, etta tahgen yhteydessa vanhemmat
kertoivat paljon myds nykyhetken ongelmista, j@tame kuitenkaan voineet kayttaa
tuloksia kirjoittaessamme. Ongelmaksi muodostuitagliuri oikeaan aikaan kuuluvat
asiat haastattelua aineistosta. Teemahaastattktunintoimiva, mutta haastattelujen
edetessa huomasimme, ettemme ehka painottaneetkarsita, ettd haastattelu kos-
kee vain diagnosoinnin ja sopeutumisvalmennuksést&aikaa. Haastateltavien ker-
toessa omasta elamastaan jo tapahtuneen on syytia gerrotun ja koetun elamén
valista eroa. Ihminen voi ajan kuluessa muuttatukgissaan koetusta elamastéa joko

positiivisemmaksi tai negatiivisemmaksi.

Yhdistyksen puheenjohtaja valitsi tutkimukseen lestalvat haastateltavat. Jos oli-
simme etsineet haastateltavat itse tai heidat w#iBitu yhdistyksen jasenlistalta sa-
tunnaisesti, tutkimuksen tulos olisi voinut ollalanen. Liséksi puheenjohtaja voi
tunnistaa tutkimukseen osallistuneet vanhemmatiesudgiinausten perusteella. Haas-
tatellut vanhemmat tuntevat toisensa, joten myogoneat tunnistaa toistensa mielipi-
teet. Tunnistamista vaikeuttaaksemme emme merkirswe®ien lainausten koodeja

tutkimusraporttiin.

Tutkimusta tehdessamme mietimme, olisimmeko saangkimuskysymyksiimme
kattavammat vastaukset, jos olisimme toteuttanst&tntuksen kyselytutkimuksena.
Olisimme voineet etsid tutkimukseen osallistujameskiksi lehti-ilmoituksella ja 1&a-
hettaneet heille kyselylomakkeet kotiin. Talldinsohme saaneet tutkimukseemme
mukaan myos niitd perheitd, jotka eivat ole yhdisgn toiminnassa mukana. Talléin
olisimme saaneet yhdistykselle tutkittua tietotasimiksi kaikki autistien vanhemmat
eivat koe yhdistyksen toimintaa tarpeelliseksi. iYjaskotutkimusmahdollisuus olisi-
kin selvittaa niitd syita, joiden vuoksi jotkut peet eivat lahde yhdistyksen toimin-

taan mukaan.
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Muita jatkotutkimusmahdollisuuksia olisi isien dgalus erityista tukea tarvitsevan
lapsen kasvatuksessa ja kuntoutuksessa. Tataaaiiett mielestimme hyva tutkia,
silla puolessa haastatelluista perheista isa et otlukana haastattelussa. Olisimme
toivoneet molempien vanhempien nakékulmaa asioibékkemme isien ja aitien
mielipiteita eritelleetkaan. Lisdksi pohdimme, attési mielenkiintoista tutkia yksin-
huoltajien selviytymismahdollisuuksia ja —keinagd|oin kun perheessa on autistinen
lapsi. Tutkimukseemme osallistuneet perheet okadtden vanhemmat perheita ja he
maarittelivat suurimmaksi tuen antajaksi oman mooli

Vammaispalvelulaki uudistuu tdné syksyna. Mielesté@nolisi tarpeellista tutkia, mi-
ten uudistus muuttaa vanhempien kokemuksia diagmaisoaikana saatuja kokemuk-
sia, etenkin palveluiden osalta. Vammaispalveluhairutoksen myéta toivomme, etta
palveluiden taso ja laatu tulevat entisestaéan ganaan. Taman myoéta palvelut tuki-

sivat enemman perheita ja vanhemmuutta.

Tassa vaiheessa tutkimusta on syytd muistellanuigprosessia. Tutkimuksen teke-
minen on kestanyt kokonaisuudessaan noin vuodsihn on mahtunut monenlaisia
tunteita tutkimusta kohtaan. Talla hetkella paatasena tunteena on helpotus siita,
ettd tyd on viimein valmistumassa. Tyon valmistuenirsaattaa kuitenkin aiheuttaa
elamassamme ja etenkin ajatuksissamme tyhjio@, s#lon ollut niin suuri osa meita
taman kuluneen vuoden ajan. Taman tutkimuksen teleanon opettanut ja antanut
meille paljon, vaikka vuosi onkin lyhyt aika ihmselamassa. Toivomme, etta tasta
tyostd on hyotya tulevaisuudessa seka meille étthstykselle, jolle olemme tyota

tehneet.

Haluamme kiittaa tutkimukseen osallistuneita paéh@ Yla-Savon Autismi- ja As-

pergeryhdistysta tutkimuksen mahdollistamisest#ogli
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LITE1l TEEMAHAASTATTELURUNKO

TEEMAHAASTATTELU

Vanhempien kokemuksia saadusta tuesta ja tuenetstgpéapsen autismidiagnosoinnin aikana ja

sopeutumisvaiheessa.

TUTKIMUSKYSYMYKSET:

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

2. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on Yla-Savont&mi- ja Aspergeryhdistyksen
toiminnasta ja miten yhdistys voisi tukea perhpagemmin lapsen diagnosoinnin jal-
keen?

HAASTATTELUN TEEMAT:

Vanhemmuus

Autismi
Kasvatuskumppanuus
Ensitieto

Kriisi

Vertaistuki
Sopeutuminen

NookrwhE

TUKI
Haastattelussa vanhemmilta kysytdan teemoittaidusaa tuesta ja tuen tarpeesta. Saatu tuki voi
olla:

1. Emotionaalista tukea
2. Instrumentaalista tukea
3. Informatiivista tukea

HAASTATTELUN ALOITUS
Diagnoosin aika

- Millainen perheenne oli silloin?

- Kertoisitteko omin sanoin millainen elamantilane#ld oli diagnoosin aikana?
- Perheen koko?

- Asema (t0issa, kotona lapsen kanssa, opiskelemgégan yms.)?

AUTISMI
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Oliko k&site autismi tuttu ennen diagnosointia?
Mita tunteita autismiin liittyi?
Saitteko tietoa autismista, mista?
Mista tieto olisi pitanyt mielestanne saada ja omi?
Tiedon lisaksi mitd muuta saitte/tarvitsitte autisntiittyen?
0 Henkinen tuki
o Kaytannon tuki

ENSITIETO

Kertokaa omin sanoin, millainen tilanne diagnoasaaminen oli?

Kuka kertoi? Keita oli lasna?

Millaista tukea (tiedollinen, henkinen ja kaytarito)

Kenen olisitte toivoneet tukevan?

Annettiinko teille keinoja kertoa diagnoosista efg&n (esim. sukulaiset ja ystavat). Mita kei-
noja annettiin, millaista tukea olisitte tarvinnastasta kertomiseen?

KRIISI

Millainen kokemus diagnoosin saaminen oli teillekisena kokemuksena?
Koitteko, ettd diagnoosin saaminen oli teille k#is

Saitteko kriisitukea, mista?

Millaista tuki oli, jos sita saitte?

Millaista kriisitukea olisitte toivoneet?

VANHEMMUUS

Miten koette erityislapsen vanhemmuuden?

Muuttiko diagnoosi vanhemmuutta?

Milloin koitte, etta saitte tukea vanhemmuudell€@rtoisitteko esimerkein milloin saitte hen-
kista tukea, tiedollista tukea ja kaytannon tukea?

Milloin koitte, etta tuen saanti ei vastannut taarvetta?

Kuka tuki vanhemmuuttanne? Tuitteko toinen toisegmmiten ja millainen merkitys toisen an-
tamalla tuella oli?

Miten/missa vanhemmuuttanne tuettiin?

Kenen olisitte toivoneet tukevan vanhemmuutta?

Oliko odotuksia tai pettymyksia tuen tai sitd amtavihmisten suhteen?

Tapahtuiko laheisissa suhteissa muutoksia diagneogota (esim. ystavat, sukulaiset)?

KASVATUSKUMPPANUUS
Kasvatuskumppanuus lasta hoitavien tahojen vap#éakoti ja muut kuntoutusta antavat tahot.

Koitteko, ettd kasvatuskumppanuus toteutui laste@avien tahojen kanssa?

Toiko kasvatuskumppanuus tukea, jos toi niin netiz?

Kertoisitteko esimerkkeja lasta hoitavien tahojataenasta tiedosta, saitteko sitd, miten se an-
nettiin, tuettiinko teitd henkisesti, miten olisitiivoneet tuettavan? Saitteko kaytdnndénneuvoja
avuksi arkeen?

Saitteko kotikuntoutusta? Millaista hyotya siitialisi ollut?

Mita olisitte toivoneet? (Tiedollinen tuki, henkiméuki ja kaytannon tuki)
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- Kokemuksia kasvatuskumppanuudesta ja sen tuomesstta?
- Koitteko, etta lapsenne sai erityista tukea paivddesa?
- Miten erityinen tuki ilmeni?

VERTAISTUKI

- Saitteko vertaistukea? Mista?

- Jos saitte vertaistukea, millainen merkitys silidelle?

- Missa vaiheessa Yla-Savon Autismi- ja Aspergerylydituli mukaan perheen elamaan?

- Millaista tukea saatte yhdistykselta? Oliko teuktaistukiperhetta?

- Missa vaiheessa ja miten yhdistys voisi tukea varmha? Misséa vaiheessa olisitte kokeneet
vertaistukiperheen tarkeaksi?

- Millaista vertaistukiperheen antama tuki on? (Milg@rheella oli/on vertaistukiperhe). Kuinka
tarkeéaksi koette tallaisen tuen? (Voimaantuminen)

- Jos voisitte palata tilanteeseen ja muuttaa sitipmssa vaiheessa ja milla keinoin uskoisitte
saavanne yhdistykselta maksimaalisen hyédyn?

- Mistd muualta saitte/olisitte voineet saada vettlisa?

SOPEUTUMINEN

- Mita tukea tarvitsitte kun paasitte sairaalastaik®@tertoisitteko esimerkkeja?

- Oliko uuteen tilanteeseen sopeutuminen teille \a&ake

- Saitteko tarvitsemaanne tukea sopeutumiseen? stillinen tuki, puolivirallinen tuki ja
epavirallinen tuki?)

- Millaisia palveluita teille tarjottiin, mita kaytie? (Neuvola, Kela, sosiaalipalvelut yms.)

- Koitteko saaneenne riittdvaa tukea palveluista?dfiko esimerkkeja saaduista palveluista
tilanteissa joissa saitte hyvaa palvelua ja tilstagoissa palvelu ei ollut riittdvaa tai asidbis

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

- Millaista tukea saitte?

- Mik& vei voimavaroja? Misté saitte voimavaroja?

- Kerrotteko esimerkin, jolloin voimat tuntuivat okav lopussa?

- Kertoisitteko tilanteesta, josta saitte voimaa gakiseen? (Voimaantuminen)
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LIITE 2 SAATEKIRJE

¥ Savonia

’ ammattikorkeakoulu
lisalmi

Arvoisat tutkimukseen osallistujat

Kiitos, etta otatte osaa tutkimukseemme. Tutkimokse tyonimi on Vanhempien kokemuksia
saadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen autigmidi@innin aikana ja sopeutumisvaiheessa.
Olemme sopineet kansanne ajan, jolloin tulemmethdialemaan Teita. Haastattelu etenee teemoit-
tain keskustellen. Teemat ovat vanhemmuus, autikasyatuskumppanuus, ensitieto, kriisi, ver-
taistuki ja sopeutuminen. Kaikkien teemojen kohal&ieskitymme pohtimaan tiedollista, henkista

seka kaytannon tukea.

Haastattelut ovat ehdottoman luottamuksellisiatt&®lsmme tutkimuksessamme haastatteluista saa-
dut tiedot niin, ettei henkil6llisyytenne paljastdaastatteluista saatu materiaali tulee vain meidéan
kayttoomme ja havitamme aineiston huolellisestiisame siita tutkimuksemme kannalta oleelli-

set tiedot.

Teidan kanssanne sovittu haastatteluaika on:
| 12009 klo

Ystavallisin terveisin:

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



75

LIITE 3 SUOSTUMUS

¥ Savonia

’ ammattikorkeakoulu
lisalmi

SUOSTUMUS

Annan suostumukseni siihen, ettd Meiju KurkinerEjeelina Remes saavat kayttda haastattelussa
antamiani tietoja tutkimuksessaan Vanhempien koksmusaadusta tuesta ja tuen tarpeesta lapsen

autismidiagnosoinnin aikana ja sopeutumisvaiheessa.

Paikka ja aika:
/ / 2009

Sitoudumme kasittelemaan haastatteluista saatet@at ehdottoman luottamuksellisesti ja havi-

tdmme aineistot huolellisesti sen jalkeen kun teava tieto on saatu.

Meiju Kurkinen Eveliina Remes



