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Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia
diagnosointiprosessista, vanhemmuudesta ja vanhemmuuden tuesta. Tutkielmani tavoitteena on
selvittdd vanhempien kokemuksia autismikirjon lapsen vanhemmuudesta sekd vanhempien
jaksamisen nykytilaa ja tukipalveluiden toimivuutta vanhempien kokemana. Lisdksi selvitin
tutkielmassani, ettd millaisia muutoksia vanhemmat toivoisivat saatavilla oleviin tukipalveluihin.
Tutkimuksen teoreettinen viitekehys rakentuu autismikirjon, diagnosoinnin ja autismikirjon
lapsen vanhemmuuden kasitteiden ympérille. Diagnosointiprosessia ja tukipalveluita tarkastelen
erityisesti vanhempien nékokulmasta. Tutkimuksen aineisto on kerétty séhkoiselld Webropol
kyselylld. Autismiliitto ja Vanhempainliitto jakoivat kyselylinkkid sosiaalisessa mediassa
tammikuussa 2023. Vastauksia tuli runsaasti ja kokonaisuudessaan tutkimuksen aineisto koostuu
140 vastauslomakkeesta. Tutkimuksen aineisto on analysoitu laadullisen tutkimuksen temaattista
analyysii ja sisdllonanalyysid kéyttien.

Tutkimuksen merkittédvin tulos on se, ettd 72 % kyselyyn vastanneista vanhemmista kokee, etti
vanhemmille ei ole riittdvasti tukea tarjolla. Autismikirjon lapsen vanhemmuus on tutkitusti
vaativampaa kuin neurotyypillisen lapsen vanhemmuus ja riski vanhempien uupumiseen on
merkittdvésti suurempi. Vanhempien kertomana arki on selviytymistd eikd omaa aikaa jai
hyvinvointia ja jaksamista tukevaan mielekkédseen tekemiseen. Diagnosointiprosessi koetaan
poikkeuksetta raskaana, kuormittavana ja pitkdkestoisena. Tdma johtuu pddosin ammattilaisten
jatkuvasta vaihtumisesta, jonka seurauksena vanhemmat joutuvat selvittdméén lapsen tilanteen
aina alusta asti uudelleen.

Vanhemmuuden tukipalveluiden osalta vastauksista kdvi ilmi, etti tieto vanhemmuuden
tukipalveluista pitiisi olla kattavampaa ja paremmin saatavilla. Visyneilld vanhemmilla ei ole
voimavaroja etsid tietoa palveluista. Liséksi palveluihin kaivataan joustavuutta. Jokainen
autismikirjon perhe on erilainen ja nidin ollen myds tukipalveluiden pitéisi muokkautua paremmin
vastaamaan vanhempien ja perheiden yksilollisid tarpeita. Huomionarvoista on se, ettd tdimén
tutkimuksen tulosten perusteella vanhempien jaksamisen tilanne ei ole parantunut vuoden 2017
jélkeen, jolloin Autismiliitto tarkasteli autismikirjon lasten vanhempien arjessa jaksamisen tilaa
edellisen kerran.

Avainsanat: autismikirjo, autismikirjon lapsen vanhemmuus, vanhemmuuden tukipalvelut,
tukipalveluiden muutokset
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1 Johdanto

Autismikirjon lapsen erityistarpeet eivdt vaikuta vain erityislapseen vaan koko
perheeseen, vanhempiin ja sisaruksiin. Jokainen perhe on erilainen ja tukiverkosto on
perheen nidkoinen. Térkedd on, ettd perheet saavat tukea parantaakseen
selviytymiskykyédédn. Autismiliitto toteutti vuoden 2017 lopulla autismikirjon lasten
vanhemmille verkkokyselyn arjessa jaksamisesta ja voimavaroista. Kyselyn tuloksista
koottiin selvitys, jonka mukaan 69 % kyselyyn vastanneista autististen lasten
vanhemmista ei nuku riittdvasti eikd heilld ole tarpeeksi omaa aikaa. (Liimakka 2018)
Edelld mainitut asiat kuormittavat autististen lasten vanhempia eniten, mutta myos
riittdmiton tuki koettiin ongelmana. (Anttila 2020, 14.) ”Voimme ottaa vastuun siité, ettd
autismikirjon lasten kohdalla lasten oikeudet toteutuvat. Voimme myds ottaa vastuun
siitd, ettd ldheiset eivdt visy ja joudu jatkuvasti taistelemaan.” Elina Vienonen,
Autismikirjon lasten ja nuorten oppaan kirjoittaja. Vienosen toteamus kuvaa tyhjentavéasti

autismikirjon lasten vanhempien nykytilannetta.

Autismikirjon hidiridn esiintyvyys on noussut tasaisesti viimeisen vuosikymmenen
kuluessa ja se on lisdnnyt entisestdéin diagnosoinnin tirkeyttd. (Makino, Hartman, King,
Wong & Penner 2021, 267.) Autismin diagnosoinnissa on tapahtunut muutosta ja se on
kehittynyt viime vuosikymmenen aikana. Esimerkiksi tyttGjen autismikirjo tunnistetaan
aiempaa tehokkaammin. Autismiliiton (2023) mukaan tdlld hetkelld autismikirjon
esiintyvyyden arvioidaan olevan n. 1,2 % véestdstd. Suomen videstoon suhteutettuna se
tarkoittaa, ettd autismikirjo olisi arvioilta n. 65000 henkil6lld. Vanhemmat pystyvit
tutkitusti tunnistamaan lapsensa kehityksen poikkeavia piirteitd jo hyvin varhaisessa
vaiheessa lapsen ensimmadisen ikdvuoden aikana. Diagnosointiprosessi on kuitenkin
pitkdkestoinen ja diagnoosin asettaminen saattaa kestdd jopa 2-3 vuotta ensimmadisistad
havainnoista. Myo6hdinen diagnoosin asettaminen on ongelmallista, silld diagnoosi on
yleensd edellytys tuen ja kuntoutuksen saamiselle. (Yliherva, Rantala, Ebeling, Gissler,

Parviainen Tani & Moilanen 2018, 2048-2049.)

Vanhemmat tuntevat oman lapsensa parhaiten ja autismikirjon diagnosoinnin tavoitteena
on auttaa vanhempia ja lasta sekd ohjata heidét tarvittavan tuen piiriin. Vanhempien
merkitys autismikirjon lapselle on erityinen. Perhekeskeiset kuntoutusmenetelmit ovat
tutkitusti vihentéineet vanhempien stressid ja lisinneet vanhempien hyvinvointia, lisdksi

ne ovat myos olleet tehokkaita autismikirjon lapsille. Vanhempien havainnot ja



asiantuntijuus omasta lapsestaan on tirked tuoda osaksi diagnoosia ja lapsen kuntoutusta.
(Makino et al. 2021, 268.) Moni autismikirjon lapsen vanhempi eldd haastavaa arkea
erityisen lapsen kanssa, joka tarvitsee paljon tukea arjen toimintoihin. Arjen kuormitusta
lisddvét lapsen asioiden hoitaminen, johon kuuluu moniammatillisia palavereita,
yhteydenpitoa terapeutteihin, varhaiskasvatukseen tai kouluun ja hoitotahoon sekd

erilaisten lomakkeiden tayttdmistd. (Matilainen 2023, 279.)

Vanhemmuus voi yleisesti ottaen olla jossain médrin stressaavaa, mutta erityisesti
autismikirjon lapsen vanhemmuus on haastavaa ja raskasta. Useiden tutkimusten mukaan
(esim. Davis & Carter 2008; Brobst, Clopton & Hendrick 2009; Rao & Beidel 2009)
autismikirjon lasten vanhempien stressitason havaittu olevan suurempi verrattuna
neurotyypillisten lasten vanhempiin. Vanhemmat ovat kuvailleet olevansa
stressaantuneita ja uupuneita jatkuvaan huolehtimiseen 365 pidivdnd vuodessa.
Huomionarvoista on my0ds se, ettd autismikirjon lapsen vanhemmuus on koettu
haastavampana kuin esimerkiksi ADD/ADHD lapsen, Down-lapsen tai neurotyypillisen
lapsen vanhemmuus. Autismikirjon lasten vanhemmilla on suurempi hoidollinen taakka
ja tutkitusti enemmén rajoitteita sosiaalisissa tilanteissa ja aktiviteeteissa. On myos
todenndkoistd, ettd autismikirjon lapsen vanhemmat lopettavat pdivityonsd ja ryhtyvit

oman lapsensa omaishoitajiksi. (Harper, Taylor, Harper & Roper 2013, 2-3.)

Autismikirjon lasten vanhemmat ovat my0s oma-aloitteisesti tuoneet esiin jaksamisen
ongelmia ja sen, ettd he joutuvat jatkuvasti taistelemaan palveluista. ”Vanhempi
keskustelee lukuisissa tapaamisissa lapsen voinnista ja kehityksestd, mutta hyvin harvoin
kukaan kysyy vanhemmalta: Kuinka sind itse voit?” Ilmeistd on, ettd vanhempien
jaksamisen ja voimavarojen tukeminen on tidrkedd. Vanhemmille suunnattu tuki on
kuitenkin olennaista kohdentaa oikein ja rdatdloidd perheen tarpeisiin sopivaksi.
(Liimakka 2018, 3.) Ladkariseura Duodecimin on julkaissut kauan odotetun autismikirjon
Kéypd hoito -suosituksen tammikuussa 2023. Autismiliiton toiminnanjohtaja Satu
Taiveaho toteaa, ettd: “Kédypd hoito -suositus on merkittdvd askel autismitiedon
lisidmisen, autismin paremman tunnistamisen ja epétasa-arvon poistamisen suuntaan.
(Autismiliitto, 2023.) Toinen toivottu ja odotettu julkaisu autismikirjon lapset ja nuoret
opas on julkaistu myds tammikuussa 2023. Oppaan toteuttamisesta on vastannut
Autismiliitto ja se on tehty yhtend kansallisen lapsistrategian toimenpiteend. Opas on

tehty autismitietoisuuden lisddmiseksi.



Autismitietoisuuden parantamiseksi on tehty viime aikoina paljon, mutta erityislasten ja
erityisesti autismikirjon lasten vanhemmuutta on tutkittu melko véhidn. Aiemmat
tutkimukset ovat keskittyneet pddasiassa vanhempien ahdistukseen ja stressiin. (esim.
Davis & Carter 2008; Brobst, Clopton & Hendrick 2009; Rao & Beidel 2009) Useissa
tutkimuksissa on mainittu vanhempien uupumuksen jatkotutkimuksen tarpeesta (ks.
Fagel & Kukkonen 2020; Vikstrom-Hytonen, Laatikainen & Lindstrom 2018) ja Fagel &
Kukkonen (2020, 5) toteavat, ettd vanhempien oman dénen kuuleminen on tarkeéa, silla
vain siten tavoitetaan todellinen tuen tarve ja pddstdén aidosti kdsiksi tuen tarpeessa
olevien haasteisiin. Tdssd tutkimuksessa tarkastellaan autismikirjon vanhemmuutta ja

tukipalveluiden tilaa vanhempien kokemusten kautta.



2 Autismikirjo

Tdmén tutkimuksen teorialuku koostuu kolmesta osasta. Ensimmaéisessd teorialuvussa
kuvaan ensin autismikirjon h&iri6td yleisesti, sen piirteitd, diagnosointia sekd
esiintyvyyttd. Seuraavaksi tarkastelun kohteena on autismikirjon hoito ja kuntoutus seké
tukipalvelut, nditd teemoja tarkastelen erityisesti vanhempien nékokulmasta.
Kolmannessa teorialuvussa tarkastelen vanhemmuutta yleisesti ja syvemmin

autismikirjon lapsen vanhemmuutta sekd diagnoosin tuomia muutoksia vanhemmuuteen.

Autismikirjon héirio keskushermoston kehityksellinen hiirid, joka jatkuu lépi eldméin.
(Lord, Elsabbagh, Baird & Veenstra-Vanderweele 2018, 508). Autismikirjo luokitellaan
vield toistaiseksi Suomessa kédytdssd olevassa WHO:n ICD-10 tautiluokitusjérjestelméssi
lapsuuden laaja-alaisiin kehityshéirioihin. ICD-11 tautiluokitus on julkaistu ja sen
kayttoonottoa valmistellaan vuosien 2023-2026 aikana (THL 2023). ICD-11
tautiluokituksen mukaan autismista kdytetddn termid autismikirjon hiirid (autism
spectrum disorder, ASD). Autismikirjon hdirié on ICD-11-tautiluokituksessa yksi kattava
diagnoosi, joka siséltdd kaikki aiemmin erotellut autismikirjon hdiriét. Naitd ovat autismi,
Aspergerin oireyhtymd, Rettin oireyhtymé, epdtyypillinen autismi ja disintegratiivinen
autismi. Tdssd tutkimuksessa kdytdn autismikirjon héiriéstd termid autismikirjo, silld
Timosen (2019) mukaan se viittaa autismin kokonaisuuteen, silld laajuudella, kuin se on

madriteltdvissd sopimaan kyseisen termin alle.

Autismikirjon taustatekijoitd on tutkittu laajasti, mutta tdyttd varmuutta vaikuttavista
tekijoistd ei edelleenkdén tunneta. Tutkimustulokset osoittavat, ettd autismikirjon héirién
tausta on monitekijdinen. Taustalla on niin ympéristotekijoitd kuin geneettisid tekijoita.
Castren (2013, 571) toteaa, ettd geneettiset tekijdt ovat merkittdvid autismin taustalla.
Tutkimuksissa on l0ydetty yhteyksid geenivirheisiin ja mutaatioithin. Lisdksi
autismikirjon periytyvyyden todenndkdisyys on huomattava, jopa 64-91 %. Autismin
onkin kaksos- ja perhetutkimuksissa todettu olevan yksi perinndllisimmistd yleisistad
sairauksista. Sisaruksilla on 17,4-kertainen riski autismikirjon hdirion kehittymiseen,
silloin jos vanhemmalla sisaruksella on lapsuusién autismi ja 8,4-kertainen riski, jos

kyseessd on laajempi autismikirjon héirio. (Leppd & Tammimies 2020, 743.)



Autismikirjo vaikuttaa vuorovaikutukseen, aistituntemuksiin ja ympérdivin maailman
kokemiseen. Autismikirjon oireyhtymd ilmenee hyvin yksil6llisesti, mutta
kayttdytymisessd on tunnistettavissa yhtendisid autismille tyypillisid piirteitd. Naitd
autismikirjon erityispiirteitd ovat esimerkiksi aistiséételyn erityispiirteet, joita ovat ali- ja
yliherkkyydet liittyen @dniin, valoon, kosketukseen, hajuihin ja makuihin. (Jussila &
Mattila, 2023.) Autismikirjon hiirid aiheuttaa ongelmia aivotoimintaan ja aistitiedon
kasittelyyn ja ndiden toimintojen taustalla on neurologisen kehityksen héiri6. (Lord et al.
2018, 508-509.) Seuraavassa kappaleessa kuvaan autismikirjon piirteitd ja

toimintarajoitteita tarkemmin.
2.1 Autismikirjon piirteet ja toimintarajoitteet

Autismikirjon héiri ja sen aiheuttamat kdyttdytymisen piirteet tulevat ndkyvéksi lapsen
ja ympdériston vélisessd vuorovaikutuksessa. Oireita ilmenee tavallisesti sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa, kommunikaatiossa ja kiinnostuksen kohteissa seké erilaisissa arjen
toiminnoissa. (Richman 2001, 10-11.) Autismikirjon héiriossd oireiden vaikeusaste
vaihtelee, mutta niistd aiheutuu aina merkittdvad haittaa. Yleensd epdily autismikirjosta
herdd, kun lapsi ei reagoi sanalliseen kommunikointiin, esimerkiksi omaan nimeensa.
Katsekontakti puuttuu ja vuorovaikutus ldhtee lapsen omista tarpeista, lisdksi normaali
elekieli sekd tunteiden ilmaisu puuttuu. Siirtymaitilanteet ovat haastavia ja lapsella

esiintyy usein jumittumista ja motorisia maneereita. (Vanhala 2015, 83—84.)

On tavallista, ettd autismikirjon rinnalla esiintyy myos muita kehityksellisid héirigité ja
rinnakkaisia haasteita. Yleisimpid haasteita autismikirjon rinnalla ovat aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden héiridt, dlyllinen kehitysvammaisuus, epilepsia, unihdiriot, aggressiivinen
kayttadytyminen sekd ahdistuneisuus- ja mielialahdiriot. Néiden haasteiden lisdksi
ruokailuun ja nukkumiseen liittyvét ongelmat ovat autismikirjon lapsilla yleisié. (Castrén
2019, 42-43.) Ainakin yksi psyykkinen hiiri6 esiintyy jopa 70 %-74 % autismikirjoa
sairastavilla ja yli 40 %:lla niitd on kaksi tai useampia. Moilasen, Mattilan, Loukusan ja
Kielisen (2012, 1458) mukaan ahdistuneisuus ja erityisesti sosiaalinen ahdistuneisuus
lisddntyy 18n myotd, silld nuoret alkavat tiedostamaan erilaisuuttaan. SyOmis- ja
uniongelmat ovat tyypillinen osa autismikirjon laajaa oireistoa. Sydmiseen liittyvit
ongelmat ilmenevét usein ruoan valikoivuutena tai ruoan koostumus ja laatu saattaa olla
epamiellyttdva, esimerkiksi vain pehmedn ruoan sydominen tai ruoan ulkondon vaikutus

syomiseen. (Korpela 2004, 202-203.)
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Aistidrsykkeiden havainnoinnin ja prosessoinnin ongelmat ovat autismikirjon hairidlle
tyypillisid. Ongelmia voi ilmetd kaikkien aistidrsykkeiden kohdalla. Aistitoimintojen
erityispiirteet on tirkedd selvittda, jotta ne voidaan huomioida arjessa. (Vanhala 2015,
84.) Tarked lahtokohta on se, ettd ymparistdstd tulevat aistikokemukset ja drsykkeet eivét
kuormita autismikirjon lasta tai nuorta liiallisesti. Aistikokemuksiin ei myodskdin saa
pakottaa, vaan autismikirjon henkilon arjessa tavoitteena on véhentdd kuormittavia
aistikokemuksia ja pitdd aistidrsykkeet sopivalla tasolla. Aistisdédtelyn vaikeuksia on
monenlaisia ja jokainen autismikirjon lapsi on erityislaatuinen omine haasteineen.
Aistisddtelyn vaikeus voi ilmentyd aistimusherkkyytend, rekisterdintivaikeutena,
aistimuksien vilttimisena tai aistimushakuisuutena. Vireystilalla on merkittiva vaikutus

aistisaitelyyn. (Ardli-Dithapo 2019, 285-286.)

Autismikirjoon kuuluu toistuva ja kaavamainen kéyttdytyminen. Autistisilla lapsilla
saattaa olla pakonomaista tarvetta toteuttaa tiettyjd rituaaleja tai tehdd asioita tietyssd
jarjestyksessd. Autismikirjon lapsille on myds tyypillistd jumittua syventymaén erilaisiin
ympériston drsykkeisiin, esimerkiksi véreihin, materiaaleihin tai ominaisuuksiin.
(Autismikirjon lapset saattavat olla hyvin kiinnostuneita jostain tietystd asiasta ja tietdd
siitd ikddnsd ndhden paljon. Rutiinit ja struktuuri ovat autismikirjon lapselle térkeitd, ne
luovat turvallisuuden tunnetta ja auttavat selviytymiin arjessa. Akillinen ja
suunnittelematon muutos saattaa aiheuttaa voimakkaan kielteisen reaktion. Tdstd syysta

muutokset tulisikin tehdd ennakoidusti ja suunnitella ne etukéteen. (Vienonen 20, 28-
29;39-41.)

Autismikirjon lapset saattavat luoda ja kdyttda tietiméttdin keinoja stressin sddtelemiseen
ja itsensd rauhoittamiseen. Téllaista toimintaa ja rauhoittelukeinoja kutsutaan
stimmaukseksi (stimming, self-stimulation) Tavallisimpia stimmauksen keinoja ovat
toistuva liike, déntely, puhe, esineiden hypistely tai esimerkiksi valon tai litkkeen katselu.
Yleensd stimmaus on tdysin harmitonta eikd sitd kannata ldhted kieltimadn tai
rajoittamaan. Stimmausta tarvitaan liian voimakkaan aisti- tai tunnekuormituksen
purkamiseen ja rauhoittamiseen sekd jannityksestd syntyvén latautumisen purkamiseen.
Vaikka stimmaus onkin harmitonta, poikkeaa se kuitenkin totutusta ja se saattaa aiheuttaa
paheksuntaa. On tirkeda lisdtd tietoisuutta stimmauksesta ja sen syisté. (Jussila & Mattila,

2023.)
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2.2 Diagnosointi

Kun huoli poikkeavasta kdytoksestd ja epdily autismikirjosta herédd, asian voi ottaa esille
neuvolassa tai kouluterveydenhuollossa. Diagnosointiprosessi ldhtee eteneméin
perusterveydenhuollosta, jossa tehddédn arvio ja ldhete tarkempiin tutkimuksiin
erikoissairaanhoitoon. Erikoissairaanhoidossa tutkimus koostuu havainnoinneista,
arvioinneista ja haastatteluista. Mukana diagnosointiprosessissa on moniammatillinen
tyoryhmad, johon kuuluu yleensd esimerkiksi puheterapeutti, toimintaterapeutti, ladkéri,
neuropsykologi ja sairaanhoitaja. Jokainen diagnosointiprosessi on yksilollinen ja
lastenneurologi suunnittelee tapauskohtaisesti prosessin kulun ja tarvittavat tutkimukset.
Tavallisimpia merkkejd, jotka herdttavat epdilyn autismikirjosta ovat lapsen puutteelliset
leikkitaidot, lapsen kiinnostuksen puute sosiaalisissa tilanteissa muita ihmisid kohtaan ja
puheen hidas kehittyminen. Lisdksi reagoimattomuus aistidrsykkeisiin, aistiyliherkkyys
ja voimakkaiden aistikokemuksien hakeminen, kiinnostus tiettyyn asiaan ja ympariston
yksityiskohtiin sekd kompeld liikkuminen ovat seikkoja, jotka saattavat olla merkkeja

lapsen autismikirjosta. (Terveyskyla.fi, viitattu 19.12.2023)

Autismikirjon héirion diagnosointiin ei ole olemassa tiettyé lddketieteellisti menetelmaa,
tutkimusta tai laboratoriokoetta. Lapsuusidn autismi diagnosoidaan yleensd melko
varhaisessa 1dssd, kun taas Asperger ja epatyypillinen autismi vasta 1dhempana kouluikia.
Varhaisempi diagnosointi olisi toivottavaa. (Castren & Kyllidinen 2013, 570.)
Diagnosoinnissa  keskeiseksi nousevat kehityshistoria ja kayttdytymispiirteet.
Autismikirjon héirion diagnostiikka on muuttunut ja nykyddn autismikirjon hairid
madritellddn paljon tutkituksi ja hyvin tunnetuksi pysyvéksi tilaksi. Suomessa
autismikirjon esiintyvyys védestdossd on noin 1,2 %. Autismikirjon héirion
esiintyvyysluvut olivat pitkddn nousussa, mutta nyt tilanne on hieman tasoittunut.
Autismikirjon héirién diagnoosit ovat niin ikddn muuttunet viimeisten vuosikymmenten
atkana. Merkittdvin muutos oli siirtyminen autismikirjon héirié -diagnoosiin, joka

yhdistéa kaikki diagnoosit. (Raaska & Vanhala 2020, 964-965.)
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Autismikirjon hiirién toteamiseen kdytetddn yleensi erilaisia mittareita ja seulonta- sekd
arviointilomakkeita. =~ Seulontalomakkeilla  autismikirjon esiintymistd tutkitaan
neuvolassa. Yleisimmin kéytetyt arviointimenetelmit ovat ABC-lomake (Autism
behavior checklist), pikkulasten autismiseula Checklist for Autism in Todlers (CHAT),
TEACCH- mittarit sekd ADI-R ja ADOS-2-haastattelulomakkeet. (Timonen 2019, 53-
59.) Niiden avulla pystytdin tunnistamaan autismikirjoon kuuluvia kdyttdytymispiirteitd
ja varmistamaan diagnoosi tai vastaavasti poissulkemaan se. Autismi on synnynndinen
ominaisuus ja  diagnosoinnissa  vanhempien ja  kasvattajien = ndkemykset
varhaislapsuudesta ovat tirkeitd. Autismin piirteiden ilmenemiselle ei ole tarkkaa
aikarajaa tai iké4, diagnoosin voi saada myohemmin aikuisidllakin. Tavallisesti autismin
piirteet alkavat ndkyd varhaislapsuudessa, kun vuorovaikutus tulee osaksi eldméa.

(Moilanen ym. 2012, 1457.)

Varsinainen diagnosointiprosessi on monivaiheinen ja se sisdltdd neuropsykologisia
tutkimuksia, haastatteluita, psykologin ja terapeutin tapaamisia ja erikoislddkéirin
vastaanoton. Ennen autismikirjon diagnoosin asettamista vanhemmat ovat huolissaan
lapsestaan ja kaipaavat selitysti poikkeavalle ja huolta aiheuttaneelle kaytokselle.
Diagnoosi helpottaa vanhempien kokemaa syyllisyyttd ja epitietoisuutta, se on yleensé
helpotus. Lapsen poikkeavalle kdytokselle saadaan vihdoin selitys, mutta toisaalta
diagnoosi tekee usein lapsesta haavoittuvan. Diagnoosin saamisen jilkeen vanhemmat
ovat olleet huolissaan siitd, ettd autismikirjon diagnoosi on pysyva ja vaikuttaa ldpi lapsen
elamén. Diagnoosin asettamisen jilkeen lapsen poikkeavalle kiytokselle 10ytyy selitys,
mutta vanhempien huoli lapsesta ei kuitenkaan katoa vaan se muuttaa muotoaan. (Jacobs,

Steyaert, Dierickx & Hens 2019, 1145;1147;1148-1149.)
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3 Hoito ja kuntoutus

Autismikirjo on pysyvid, ldpi eldmdn mukana kulkeva ominaisuus, joka vaikuttaa
kokonaisvaltaisesti arkeen. Lapsen tarpeista ldhtevilld yksilolliselld kuntoutuksella arkea
voidaan helpottaa ja sujuvoittaa. Ladkehoito ei ole autismikirjon ensisijainen hoitokeino,
vaikka siitdkin voi olla apua. Sen tarve tulee harkita aina tapauskohtaisesti
haittavaikutukset huomioiden. Hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on lieventdd
autismikirjon oireita ja haastavaa kayttdytymistd. Kokonaisvaltaisella kuntoutuksella
voidaan tukea vuorovaikutustaitoja seka kehittdd selviytymiskeinoja erilaisiin tilanteisiin.
(Koskentausta, Sauna-aho & Varkila-Saukkola, 2013.) Suomessa eniten kiytossé olevia
kuntoutusmenetelmid ovat puheterapia, toimintaterapia, musiikkiterapia, ratsastusterapia,
puhevammaisten tulkin palvelut, kommunikaatio-ohjaus sekd neuropsykologinen
kuntoutus. Tutkijat ovat jatkuvasti kiinnostuneita tutkimaan kayttdytymiseen perustuvia
interventioita lisdd ja tima puolestaan kertoo siitd, ettd autismikirjon lasten tulevaisuus

on jatkuvasti kirkkaampi. (Hdméldinen 2019, 28-30.)

Autismikirjon  hoito ja  kuntoutus suunnitellaan  yhdistelemélld erilaisia
kuntoutusmenetelmida  yksilollisten  tarpeiden mukaan. Kuntoutus  keskittyy
kommunikoinnin, vuorovaikutus- sekd sosiaalisten taitojen harjoitteluun ja
kayttaytymisen sddtelyn edistdmiseen. Osana kuntoutusta on myds 10ytdd oikeanlaiset
tukikeinot ajan kulun ja tapahtumien hahmottamiseen. Vanhempien ja lapsen kanssa
toimivien aikuisten yhteistyd on avainasemassa hoidon ja kuntoutuksen suunnittelun
kaikissa vaiheissa. Autismikirjon lapsen ldhipiirin aktiivinen osallistuminen on yksi
kuntoutuksen onnistumisen edellytyksistd. On tiarkedd, ettd 1dhipiirilla on riittdvisti tietoa
ja ymmirrystd autismikirjosta ja keinot tukea lapsen toimintakykyd. (Koskentausta,

Sauna-Aho & Varkila-Saukkola, 2013.)

Autismikirjon kuntoutusta voidaan ldhestyd useasta eri ndkokulmasta ja Suomessa
autismikuntoutus muodostuu yleensd yhdistelmistd, jossa on hyddynnetty eri
kuntoutusmenetelmia ja  -malleja. Lihestymistapoja  ovat  esimerkiksi
kayttdytymisperustaiset ~ kuntoutusmallit ja  kehitykselliset = vuorovaikutukseen
kohdentuvat kuntoutusmallit sekd ndyttoon perustuva TEACCH-malli. (Rojas-Torres,
Alonso-Esteban & Alcantud-Marin 2020, 2;18-19.) Suomessa eniten kaytettyjd
kuntoutusmenetelmid ovat sovellettuun kayttdytymisanalyysiin eli ABA:han perustuvat

menetelmait (Applied Behavior Analysis) ja TEACCH-malli (Treatment and Education of
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Autistic and Related Communication Handicapped Children). ABA ja siithen perustuvat
kayttdytymisperustaiset kuntoutusmallit ovat saaneet osakseen myds kritiikkid, silld
taitojen harjoittelu on ollut irrallaan lapsen luonnollisesta kehitysymparistostd ja
harjoittelu on ollut mekaanista. Uusimmat ABA-pohjaiset sovellukset (esim. PECS ja
NDBI) toteutetaan kuitenkin lapsen luonnollisessa ymparistdssi, joten kritiikki ei koske
nditd kuntoutusohjelmia. (Hdméildinen 2019, 14—15.) TEACCH on autismikuntoutukseen
kehitetty ohjelma, jossa korostuu toiminnan strukturointi, ndhdyn varaisten keinojen
hyédyntdminen ja tiivis yhteistyd lapsen vanhempien ja hédnen kanssaan toimivien
aikuisten kanssa. (Mesibov & Shea 2010, 571-572.) Ohjelman toimivuudesta ei ole vield
kovin laajaa tutkimustietoa, mutta sen on havaittu vdhentdvdan autismikirjon lasten

haastavaa kayttaytymistd (Virues-Ortega, Julio & Pastor-Barriuso 2013, 942;949).

Autismiliitto on koonnut www-sivuilleen tietoa vanhempien tuesta ja palveluista. Sivuilta
16ytyy neuvontapalveluista kohta ”Olen vanhempana visynyt, mistd saan apua?”, jossa
ohjataan vanhempia hakemaan tukea sosiaalipalveluista. Autismiliiton sivuilla todetaan,
ettd "Avun hakeminen voi olla hankalaa, silld autismikirjon henkildille ja perheille
tarjottu tuki vaihtelee alueellisesti sosiaali- ja terveyspalveluissa.” Suomessa julkinen
terveydenhuolto, josta vastaavat hyvinvointialueet sekd Helsingin kaupunki, tarjoaa
monenlaisia palveluita ja hoitoa autismikirjon lapselle sekd hdnen perheelleen. (STM
2023) Autismikirjon lapsen hoito ja palvelut jakautuvat useammalle taholle ja mukana
ovat perusterveydenhuolto, sosiaalihuolto sekd vammaispalvelut. Vastuu autismikirjon
lapsen diagnosoinnista, hoidosta ja palveluista on ensisijaisesti perusterveydenhuollossa.
Huoli poikkeavasta kidytoksestd ilmaistaan neuvolassa tai kouluterveydenhuollossa
ladkarin vastaanotolla. Varsinainen diagnosointiprosessi kdynnistyy
erikoissairaanhoidossa moniammatillisessa tyoryhmdssd, jota johtaa erikoislddkari.

(Autismiliitto, viitattu 2.1.2024)

Autismikirjon lapsen ja perheen eldméain osallistuu useita eri ammattilaisia ja yhteistyota
on monenlaista. Keskidon nousee moniammatillinen yhteistyd, jonka tavoitteena on
yhteistoiminta, dialogisuus ja yhteinen tiedonmuodostus. (Kekoni, Monkkonen, Hujala,
Laulainen & Hirvonen 2019, 16.) Toimiva monikanavainen yhteisty0 antaa erinomaiset
lahtokohdat lapsen kuntoutuksen ja hoidon suunnittelulle, toteuttamiselle ja arvioimiselle.

(Kinnunen & Holopainen 2022.) Erityislapsen perheen kanssa toimivien ammattilaisten
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on tidrked ymmaértdd perhe kokonaisuutena. Jokaisen tarpeet tulee ottaa huomioon ja

jokainen perheenjdsen huomioida yksildllisesti. (Anttila 2020, 126—127.)

3.1 Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennuskursseilla  késitellddn juuri saatua tietoa perheenjdsenen
diagnoosista ja sen tuomista muutoksista. Valmennus tarjoaa lisitietoa ja tukea uuden
tilanteen kohtaamiseen, lisdksi valmennuksesta saa vertaistukea muilta osallistujilta, jotka
ovat samassa tilanteessa. Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu kaikille erityislapsien
vanhemmille, mutta erityisesti autismikirjon lapsen vanhemmille. Valmennus keskittyy
uuden tilanteen hyviksymiseen ja samalla my0s vihitellen tulevaisuuteen
suuntautumiseen.  Sopeutumisvalmennuksia  kustantavat STEA, Kela sekd
terveydenhuollon organisaatiot. Toteuttamisesta vastaavat jarjestot seké erilaiset yhteisot.

(Anttila 2020, 33.)

Sopeutumisvalmennus sijoittuu yleensd heti diagnoosin saamisen yhteyteen.
Valmennukseen osallistuu koko perhe ja tavoitteena on tiedon jakaminen tuoreesta
autismikirjon diagnoosista ja siithen liittyvistd kuntoutuksesta, lisdksi valmennuksessa
keskitytddn jokaisen perheenjisenen voimavarojen vahvistamiseen.
Sopeutumisvalmennus tarjoaa myds vertaistukea autismikirjon lapsen huoltajille, silld
kurssilla péddsee jakamaan kokemuksia ja ajatuksia muiden kurssilaisten kanssa.
Valmennuksessa autetaan perhettd sopeutumaan ja viahitellen hyviksymédan uusi tilanne.
Kyseessd on ryhmdmuotoinen kuntoutus, jonka tavoitteet luodaan perheen yksildllisen
tarpeen mukaan. Sopeutumisvalmennuksessa perhe saa vertaistukea, keskusteluapua ja
ohjausta uuden eldméntilanteen edessd. Valmennuksessa keskitytdén 16ytdmadn myos
keinoja vaikuttaa perheen hyvinvointiin ja jokaisen perheenjdsenen toimintakykyyn.

(Autismiliitto 2023, viitattu 2.1.2024)
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3.2 LAKU-perhekuntoutus

LAKU-perhekuntoutus on pitkédjénteistd kuntoutusta diagnoosin saaneelle lapselle tai
nuorelle ja hénen perheelleen. Kuntoutuksen saamiselle on tarkat kriteerit ja se on
tarkoitettu 5—15-vuotiaille lapsille ja nuorille, joilla on ADHD, ADD, autismikirjon hiirio
tai Touretten oireyhtymi. Lisdksi lapsella tai nuorella tulee olla pitkékestoisen
kuntoutuksen tarve sekd merkittdvid haasteita arjen toimintaympéristdissd. Kuntoutus
kestdd 1,5 vuotta ja sen tavoitteena on lisdtd tietoa lapsen tai nuoren kasvusta ja
kehityksestd sekd auttaa tekemddn arjesta sujuvaa. LAKU-perhekuntoutusta haetaan
Kelasta ja sité jarjestdvit tietyt palveluntuottajat yhteistyossd Kelan kanssa. (Kela, viitattu
18.3.2023) Kuntoutuskokonaisuus  sisdltid tapaamisia arjen  ympéristoissa,
kuntoutusviikonloppuja ja seurantapalavereja. Kuntoutuksen toteutuksesta vastaa
moniammatillinen tydryhmi, joka kuuluu esimerkiksi lastenpsykiatrian erikoislddkéri,
psykologi, toimintaterapeutti, psykiatrinen sairaanhoitaja ja sosionomi. Kuntoutuksen
tavoitteet laaditaan yhdesséd perheen kanssa vastaamaan perheen yksilollisid tavoitteita.

(Kuntoutus- ja terapiapalvelut Aamos, viitattu 2.1.2024)

Perhekuntoutuksessa tehdddn tiivistd yhteistyotd yhdessd perheen kanssa arjen lomassa.
Kuntoutuksen tavoitteena on 16ytdd perheen ja diagnoosin saaneen lapsen vahvuuksia.
Kuntoutus tarjoaa apua ja keinoja lapsen kasvuun sekd arjen tilanteisiin. Perhe saa
kuntoutuksesta konkreettisia neuvoja ja ohjeita arjen sujuvuuden tukemiseksi ja
haastavista tilanteista selviytymiseen. Tavoitteena on perheen keskindisen
vuorovaikutuksen vahvistaminen ja vanhemmuuden tukeminen. Kuntoutuksessa perhe

saa lisdtietoa nepsy-oireista ja autismikirjosta. (Coronaria, viitattu 7.7.2023)

3.3 Vertaistuki ja kuntoutusohjaus

Sosiaalinen tuki on tdrkedd autismikirjon lapsen vanhemmalle. Sosiaalista tukea voi olla
esimerkiksi keskustelu ammattilaisen kanssa, terapia tai vertaistuki. Sosiaalinen tuki voi
tutkitusti toimia vanhempien selviytymismekanismina ja ehkdistd stressid, samalla
sosiaalinen tuki kehittdd myds vanhempien omia vuorovaikutustaitoja ja kykya harjoittaa
oman lapsensa sosiaalisia taitoja. (Cuzzocrea, Murdaca, Costa, Filippello & Larcan 2015,

4-5.)
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Autismiliitto tarjoaa vanhemmille vertaistukea, joka mahdollistaa omien kokemuksien
jakamisen muiden autismikirjon vanhempien kanssa. Vertaistukea jérjestetdén seka léhi-
ettd etitapaamisina. Suomen Autismikirjon yhdistys ASY jérjestdd vertaistoimintaa
laajasti etd- ja ldhitapaamisina. Lisdksi vertaistukea on saatavilla kuntakohtaisista
autismiyhdistyksisti seké sosiaalisen median Facebook-ryhmisté. (Autismiliitto & ASY,

viitattu 2.1.2024)

Autismikuntoutusohjaus on konsultointia ja ohjausta autismikirjon lapselle ja hédnen
perheelleen sekd hanen muille l&hihenkil6illeen. Ohjauksessa vanhemmat saavat tietoa ja
ohjausta  lapsensa  tukemiseen ja  hinen toimintakykynsd  edistdmiseen.
Kuntoutusohjauksen jérjestdmisesti vastaa joko kunta tarjoamalla sitd omana
palvelunaan tai vaihtoehtoisesti sen jarjestda erikoissairaanhoito.
Autismikuntoutusohjaus on tirked sosiaalisen tuen palvelu vanhemmille ja yleensd
ohjaus jatkuu jaksottaisena ldpi autismihenkilon eldmin. (Haltia, Kujanpdd &

Koskentausta 2023.)
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4 Vanhemmuus

Vanhemmuus on eldméin mittainen rikas ja ennustamaton matka, johon kytkeytyy vastuu lapsen
kaikinpuolisesta hyvinvoinnista. Merkityksellinen suhde lapsen ja vanhemman vélille rakentuu
lahtokohdalle lapsen avun tarpeesta. Se sdilyy ldpi eldmén ja toimii lapsen kehityksen ja kasvun
tukena. Pulkkisen (2022, 143) mukaan lapsen tdydellinen riippuvuus vanhemmistaan voi yllattaa.
Vanhemmuus on jatkuvaa pohdintaa, arviointia ja havainnointia. Lapsen kasvaessa hénen
toiminnastaan tulee monipuolisempaa ja vanhempien tehtivit, huolen- ja ilonaiheet muuttuvat.
Vanhemmuus voidaankin ndhdd erdinlaisena prosessina, jossa vanhemmatkin kasvavat ja
kehittyvéit. Vanhemmuuden késitettd voidaan tarkastella syvemmin monesta eri ndkokulmasta,
mutta yksinkertaisuudessaan kisite parenting, joka kuvaa lapsildhtoistd vanhemmuutta ja
vanhempana toimimista tietyssd vanhempi-lapsi-suhteessa, maérittelee vanhemmuuden tdmén

tutkimuksen kannalta parhaiten. (Pulkkinen 2022, 139.)

Vanhemmuus on tunnetusti jossain maérin stressaavaa ja vasyttavad (Sorkkila & Aunola 2019,
648). Lapsiperheen arki ja ruuhkavuodet ovat kisitteitd, jotka kulkevat tavallisesti mukana, kun
puhutaan vanhemmuudesta. Ruuhkavuosilla viitataan lapsiperheen kiireeseen ja ajan kéyton
haasteisiin. Namé késitteet kuvaavat hyvin vanhemmuuden luonnetta nykyddn. On myos
tavallista, ettd vanhemmat asettavat lapsen tarpeet omien tarpeidensa edelle. (Pulkkinen 2022,
147-148.) Vuoren, Tuulio-Henrikssonin ja Autti-Rd&moén (2017, 20) mukaan vanhemmuuteen
liittyvid huolenaiheita esiintyy monissa lapsiperheissi ja tissd vaiheessa onkin olennaisen tarkedi
tarkastella erityislapsen ja tdssé tutkimuksessa autismikirjon lapsen vanhemmuutta, joka sisaltaa
kaiken edelld kuvatun lisdksi lisikuormitustekijoitd. Erityislapsi tarvitsee aina erityistd hoivaa,
tukea ja huolenpitoa. Sérkikankaan véitoskirjatutkimuksessa (2020) vanhemmat ovat kuvailleet
erityislapsen vanhemman roolia projektinjohtajan, vélikdden ja viestinviejan esimerkeilld.
Erityislasten vanhemmat joutuvat tutkitusti ottamaan merkittdvén roolin ja vastuun lapsensa
asioita hoitaessaan. (Sarkikangas 2020, 409.) Vanhempien hyvinvoinnista huolehtiminen nousee
erityisen tirkedksi niissd perheissd, joissa lapsella on erityistarpeita. (Kippola-Padkkonen,
Harkapaa, Jarvikoski & Autti-Radmo 2022, 16.) Seuraavassa luvussa tarkastelen autismikirjon

lapsen vanhemmuutta tarkemmin.
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4.1 Autismikirjon lapsen vanhemmuus

Autismikirjon lapsen vanhemmuus on ainutlaatuista iloineen ja haasteineen. Kaiken
kaikkiaan lapsen autismikirjo vaikuttaa vanhempiin merkittdvasti. Diagnoosin
asettamisen jilkeen vanhemmat kohtaavat tunteet muuttuneesta tulevaisuudesta ja siitd,
ettd heidén lapsensa ei kehitykdén neurotyypillisesti. Vanhempien sopeutuminen uuteen
tilanteeseen vie aikaa ja diagnoosin myo6td autismikirjon ldsndolo perheessd
konkretisoituu. (Ooi, Ong, Jacob & Khan 2016, 746.) Uuden tilanteen ja diagnoosin
hyvédksymisen rinnalla perheelle rakentuu vidhitellen uudenlainen arki ja tulevaisuus.
Perheen katseen kddntyessa tulevaisuuden suunnitteluun, on sen tirkednd osana hyvén
arjen rakentaminen ja diagnoosin saaneen lapsen kuntoutuksen suunnittelu. Diagnoosin
asettamisen jdlkeen vanhemmat ovat erityislaatuisessa asemassa lapsen tukemisessa.
Heiltd vaaditaan sopeutumista, suunnittelua, positiivisuutta, perheen vahvuuksien seka
voimavarojen l0ytamisti ja ennen kaikkea uuden tilanteen hyvéksymistd. (Anttila 2020,

30-32.)

Lapsen autismikirjon piirteet ndkyvit arjen keskeisilld osa-alueilla kommunikoinnissa,
vuorovaikutuksessa ja kéyttdytymisessd. Autismikirjon lapsen vanhemman rooli on
erilainen ja myds vanhemmuuden ndkokulma on toisenlainen. (Kartini, Cornish,
Kummar, Park & Golden 2018, 2.) Perheen jokaiselta jdseneltd tarvitaan joustamista,
sopeutumista ja mukautumista (Voulgarakis, Scher, Conde & Davies 2021, 88). Useat
tutkimukset ovat toistuvasti osoittaneet, etti erityislapsen vanhemmuus lisdd vanhemman
uupumisen riskid ja tuo mukanaan lisdkuormitusta (esim. Caceido, 2014; Myers et al.
2009; Fagel & Kukkonen 2020) Huomionarvoista on, ettd tutkimusten mukaan erityisesti
autismikirjon lasten vanhemmuus aiheuttaa enemmaén stressid vanhemmille kuin niille
vanhemmille, joiden lapsilla on esimerkiksi psykologinen sairaus tai muu kehityksellinen
hiirid. (Stephenson, Fenning, Macklin, Lu, Norris, Steingberg-Epstein & Butter 2022,
3787.)

Autismikirjon lapsen vanhemmuus tuo mukanaan lisdkuormitustekijoitd verrattuna
neurotyypillisen lapsen vanhemmuuteen ja tdmin myo6td erityislasten vanhempien
kokemus vanhemmuudesta on poikkeuksellinen. (Sorkkila, Fagel, Kukkonen & Aunola
2022, 47.) Lisdkuormitustekijoitd ovat lapsen erityistarpeet ja vanhempien vastuu lapsen
hoidosta ja kuntoutuksesta. Erityisen vaativana vanhemmat ovat kokeneet lapsen

jatkuvan valvonnan tarpeen. Uupumusta, huolta ja stressid vanhemmille aiheuttavat myos
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lapsen arvaamaton kdytds ja tunteenpurkaukset. Haastavat tilanteet ovat ldsnd arjessa
péivittdin aiheuttaen vanhemmille ahdistusta. Lapsen vuorovaikutuksen ja sosiaalisten
tilanteiden haasteet kuormittavat vanhempia ja vaikuttavat myos hyvin todenndkdisesti
vanhempien sosiaalisiin suhteisiin. Pitk&daikaisen stressin seurauksena kehittynyt
uupumustila vaikuttaa arjesta selviytymiseen ja nikyy asioihin keskittymisessd seké

muistamisessa. (Caceido 2014, 403-404.)

Autismiliiton vertaisosaaja Jaana toteaa, ettd “On tdrkedd, ettd autismikirjon lasten
vanhempiin valetaan uskoa siitd, etti he parjaavit. Vaikka vanhemmuus ei ole
samanlaista kuin muilla, niin se voi silti olla hyvdd.” Vanhemmat tarvitsevat voimavaroja
jaksaakseen poikkeuksellista vanhemmuutta. Téllaisia voimavaroja ovat esimerkiksi
harrastukset, omista tarpeista huolehtiminen, riittdvé uni ja sosiaalinen tuki. (Liimakka &
Salminen 2018.) Ilman tukea vanhempien voimavarat kuluvat huoleen, ahdistukseen ja
arjen kaaokseen. (Haapala 2019, 267.) Erityisen tdrkedd on, etti vanhemmilla sekd
kaikilla lapsen ja perheen kanssa toimivilla ammattilaisilla on yhteiset tavoitteet ja
kokonaisuutena on pyrkimys kohdentaa perheen tuki parhaalla mahdollisella tavalla niin,

ettd perheen eliménlaatu kohenee. (De Aguiar & Pondé 2018, 44.)
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5 Menetelmat ja tutkimuskysymykset

Tassd luvussa kdyn ldpi tutkimuksen toteuttamisen eri vaiheet. Tamdn tutkimuksen
tavoitteena on selvittdd vanhempien kokemuksia diagnosointiprosessista, autismikirjon
lapsen vanhemmuudesta, tukipalveluista ja niiden muutostarpeesta. Tutkimuksessa
tarkastelussa on erityisesti vanhempien ndkokulma. Tutkimuksen kiinnostuksen kohteena
ovat vanhempien kokemukset, ajatukset ja merkitykset, joita autismikirjon lapsen

vanhemmuus on luonut.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaisena vanhemmat ovat kokeneet autismikirjon diagnosointiprosessin ja

autismikirjon lapsen vanhemmuuden?

2. Mitd vanhemmille ja perheille suunnattuja tukipalveluita vanhemmat ovat kiyttdneet

ja millaisena niiden toimivuus on koettu?

3. Millaisia muutoksia vanhemmille ja perheille tarjolla oleviin tukipalveluihin

kaivataan?

5.1 Tutkimusjoukko

Tutkimukseen vastasi kokonaisuudessaan 140 vanhempaa. Vastanneiden vanhempien
autismikirjon diagnoosin saaneista lapsista 70 % on poikia (n=97), 27 % tyttdja (n=37) ja
3 % (n=5) muunsukupuolisia. Lomakkeessa kysyttiin my0s vastaajan lapsen ikdi, kun
autismikirjon héiriotd on alettu tutkia ja myds diagnoosin saamisen jilkeen. Vastaajia ei
tissd tutkimuksessa rajattu diagnoosin saaneen lapsen iin perusteella, silld se ei timén
tutkimuksen kannalta ole merkityksellistd. Vastausten perusteella voidaan todeta, ettd
lapsen iké tutkimusten aloittamisen ja diagnoosin saamisen aikaan on tutkimusjoukossa
vaihdellut suuresti. Nuorin diagnoosin saanut oli 1,5 vuoden ikéinen ja vanhin 23-vuotias.
Tama puolestaan kertoo siitd, ettd tutkimuksen aineisto on monipuolinen ja kuvaa laajasti

erilaisia kokemuksia.
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Kuvaaja 1. Lapsen sukupuoli

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 550 60%

=]
[x4]

70%

Tyttd 27% (n=37)
Poika 70% (n=97)
Muu, mika?

En halua kertoa

Huomionarvioista tutkimusjoukosta on se, ettd vastaajien asuinpaikkaa ei téssd
tutkimuksessa rajattu tai vastauksia ei haettu tietyltd alueelta. Palvelujirjestelmén rakenne
on sama hyvinvointialueesta riippumatta, mutta palveluiden toteutuksessa on
havaittavissa eroavaisuuksia. Tédssd tutkimuksessa ei kuitenkaan tarkastella tai vertailla
eroavaisuuksia tarkemmin. Kyselylomakkeen esitiedoissa kysyttiin vanhempien
perhemuotoa. Vastaajien perhemuodot ovat kuvattuna kuvaajassa 2. Perhemuodon
vaikutuksia vanhempien kokemuksiin ei tdssd tutkimuksessa tarkastella syvemmin, mutta
kyselyyn vastanneiden vanhempien perhemuotojen erilaisuus tukee niin ikddn sité, ettd

vastauksia on saatu lapsen ién ja perhemuodon nékokulmasta erilaisista perheist.

Kuvaaja 2. Vanhempien perhemuoto

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65%

‘Ydinperhe 63% (n = 86)

Uusperhe

10% (n = 14)

Sateenkaariperhe

Yksinhuoltajan perhe

16% (n = 22)

Muu, mika? 10% (n = 14)
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5.2 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto on kerétty sahkoiselld Webropol -kyselylla. Kyselylomake sisiltda
kahta eri kysymystyyppid. Niitd ovat kysymykset, joissa on valmis vastausvaihtoehto
sekd avoimet kysymykset. (Ks. liite 1) Tutkimuksessa halutaan selvittdd kokemuksia ja
vanhempien havaintoja ja niistd saadaan parhaiten tietoa avoimilla kysymyksilld.
Kyselylomakkeeseen vastasi kaksi testivastaajaa, testivastauksilla sain arvioitua
lomakkeen toimivuutta. Kyselytutkimuksessa tutkimuksen onnistuminen riippuu suuresti
kyselylomakkeesta ja lomakkeen huolellinen suunnittelu on tutkimuksen tarkeimpid
vaiheita. Hyvd kyselylomake on kokonaisuus, jossa yhdistyvit siséllollisesti oikeat
kysymykset ja tarvittavat tilastolliset ldahtokohdat. (Vehkalahti 2019, 20;25.)
Testivastausten perusteella lomakkeeseen ei tarvinnut tehdd muutoksia, lomake todettiin

toimivaksi ja néin ollen se oli valmis jaettavaksi vastaajille.

Autismiliitto ja Vanhempainliitto jakoivat kyselyn linkkid sosiaalisessa mediassa, silld
heidén seuraajissaan on paljon kyselyn kohdeyleisdd eli autismikirjon lasten vanhempia.
Kysely avautui vastaajille tammikuussa 2023 herittiden paljon keskustelua ja myds useita
yhteydenottoja minuun sahkopostitse aiheeseen liittyen. Vastaajien maéra ylitti odotukset
jo ensimmadisien pdivien aikana ja kokonaisuudessaan kyselyyn vastasi 140 vanhempaa.
Vanhempien vastaukset kyselyn avoimiin osioihin olivat kattavia ja pitkid. Tastd voidaan
padtelld, ettd aitheen tutkiminen on tirkedd ja toisaalta myos se, ettd vanhemmilla on

paljon sanottavaa aiheesta sekéd halu jakaa omia kokemuksiaan.

Kyselyn saatteena lomakkeessa oli tutkimustiedote, jossa kerrottiin lyhyesti tutkimuksen
tarkoitus, kysyttiin suostumuksesta tietojenkeruuseen ja kehotettiin tutustumaan
tietosuojailmoitukseen, johon oli linkki tutkimustiedotteessa. Kyselyyn vastaaminen oli
tdysin vapaaehtoista ja kyselyn sai keskeyttdd missd tahansa vaiheessa kyselyd ilman
negatiivisa seurauksia. Olen kasitellyt kyselylomakkeet anonyymisti ja kyselyn vastaajia

el voi tunnistaa vastausten perusteella.
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5.3 Analyysi

Tutkimuksen aineistoa 1dhdin analysoimaan ensin tutustumalla saatuun aineistoon. Ennen
tutustumista aineistoon tutkijana olen tutustunut tutkimuksen keskeisiin késitteisiin ja
teoreettiseen kirjallisuuteen. (Metsdmuuronen 2006, 124.) Téssd tutkimuksessa analyysi
on toteutettu teoriaohjaavasti, mutta kuitenkin siséltden aineistoldhteisyyden. Analyysi ei
suoraan pohjaudu tiettyyn teoriaan, mutta teoria kuitenkin tukee vahvasti analyysié ja
aikaisempi tieto huomioidaan. Tdmén tutkimuksen analyysin tavoitteena on tuoda esiin
kokemuksia, ja niiden kautta uusia ndkdkulmia autismikirjon lasten vanhempien
tukemiseen. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 108—109.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on
tarkedd huomioida ja tunnistaa oma esiymmaérryksensa ja ennakkotieto tutkimusaiheesta.
Aineiston analyysi kulkee aineiston hankinnan rinnalla. Analyysissd tutkija lukee
aineistoa uudelleen ja uudelleen ja samalla muodostaa teemoja, luokkia ja kategorioita
tutkimuksesta. Juutin ja Puusan (2020) mukaan tavoitteena on kuvailla, tulkita ja selittda

tutkittavaa 1lmiota.

Webropol-kyselyyn vastasi yhteensd 139 vanhempaa. Kokonaisuudessaan vastaajia oli
140, mutta varsinaisen analyysin kriteerit tayttdvid lomakkeita oli 127. 140 vastaajasta 1
et ollut antanut suostumusta tutkimuksen tietojen keruuseen ja késittelyyn ja 12 vastaajaa
oli vastannut kysymyksiin puutteellisesti tai jittdnyt useita kohtia lomakkeesta tyhjaksi.
Suljin pois ne lomakkeet, joihin oli vastattu puutteellisesti tai jdtetty useita kohtia
tyhjiksi. Kyselylomake sisdlsi esitietoja lukuun ottamatta pddosin avoimia kysymyksia,
joihin vanhemmat ovat vastanneet vapaasti eikd vastausten pituutta ollut rajoitettu.
Tadmin tutkimuksen kannalta avoimet kysymykset olivat paras mahdollinen vaihtoehto
autismikirjon lasten vanhempien mahdollisimman aitojen kokemusten selvittimiseksi.
Aineiston analyysi on toteutettu laadullisen tutkimuksen temaattista analyysid ja
sisdllonanalyysid kdyttden. Aineiston perusteellinen esikésittely on tdrkedd, silld se luo
pohjan tuleville analyyseille (Vehkalahti 2019, 51). Tutustuin aineistoon selailemalla

ensin kyselylomakkeet lépi ja seuraavaksi luin ne kokonaisuudessaan.
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Aineiston perusteellisen ldpikdynnin jilkeen pyrin rakentamaan analyysissa nousseiden
kisitteiden avulla kuvauksen tutkimuskohteesta. Tdssd analyysin vaiheessa kyse on
aineiston abstrahoinnista eli Sarajarven ja Tuomen (2018, 122) mukaan empiirisen
aineiston liittimisestd teoreettisiin késitteisiin ja tuloksissa esitetddn empiirisestd
aineistosta muodostetut aineistoa kuvaavat teemat. Koko tutkimusprosessin ajan vertailin
teoriaa ja johtopiditoksid alkuperdisaineistoon muodostaen uutta teoriaa. Analyysin
tavoitteena oli ymmartdd autismikirjon lasten vanhempia heidédn omasta nidkokulmastaan.

(Tuomi & Sarajérvi 2018, 123.)

Aloitin analyysin tarkastelemalla ensin suljettujen kysymysten vastauksia. Suljetuilla
kysymyksilld kysyttiin vastaajien ja diagnoosin saaneen lapsen esitietoja sekd esitiedot
kylld/ei -vastausvaihtoehdoilla tiedonsaannista, tukipalveluiden kdyttimisestd ja tuen
riittdvyydestid. Vastauksien tarkastelussa kdytin Webropolin omia tilastotydkaluja ja
kokosin vastaukset Exceliin. Seuraavaksi siirryin avoimiin kysymyksiin ja l&dhdin
litkkeelle siirtdmilld kyselylomakkeiden avoimet vastaukset erilliselle tekstitiedostolle,
jotta vastauksien tarkempi analyysi on helpompaa ja selkeimpéé. Aineistoa oli runsaasti
ja tdma helpotti aineiston tarkempaa analyysia ja tutkimuksen kannalta olennaisen tiedon
l6ytamistd aineistosta. Vihitellen ldhdin muodostamaan yleiskuvaa aineistosta.
Olennaisimpia tuloksia havainnollistan tulosluvussa kahdella taulukolla. Analyysin

seuraavassa vaiheessa ldhden tulkitsemaan tuloksia syvemmin.

Temaattinen analyysi vaati tissd tutkimuksessa aineiston redusointia eli pelkistdmista.
Téassd tutkimuksessa oli tirkedd muodostaa ensin kokonaiskuva tutkimusaineistosta
tarkastelemalla kaikkia kysymyksid kokonaisuudessaan. Vanhemmat olivat vastanneet
avoimiin kysymyksiin laajasti ja aineistoa on runsaasti, joten tdssd tutkimuksessa
aineiston pelkistdiminen tarkoittaa tutkimuksen kannalta epdolennaisen karsimista pois.
(Tuomi & Sarajirvi 2018, 123.) Vanhempien vastaukset kysymyksiin olivat kauttaaltaan
laajoja ja monipuolisia, mutta kuitenkin pituudeltaan vaihtelevia. Vastauksien pituutta ei
etukiteen rajattu. TAm4 tietysti saattaa johtaa sithen, ettd vastauksiin tulee mukaan myos
epdolennaista tietoa. Pdddyin kuitenkin olemaan rajaamatta vastauksien pituutta, silld
tavoitteena oli, ettd vanhemmat jakavat kokemuksiaan aidosti ja mahdollisimman
yksityiskohtaisesti. Jo aineistoon tutustumisessa ja ensimmaiselld lukukerralla aineistosta
lahti erottumaan kiinnostavia seikkoja ja alustavia teemoja. Alla olevassa taulukossa

havainnollistan avoimien vastauksien pelkistimistd. Tamd auttoi muodostamaan
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kokonaiskuvaa aineistosta. Aineiston pelkistdimisen rinnalla tein ryhmittelyd
samankaltaisten ja erilaisten ilmaisujen joukkoihin. (Puusa 2020, 152.) Havainnollistan
alkuperdisten ilmausten yksinkertaistamista taulukossa. (ks. taulukko 1) Esimerkissé olen
pelkistinyt vanhempien kertomia kokemuksia vanhemmille tarjolla olevista

tukipalveluista.

Kokonaiskuva aineistosta alkoi muodostua useiden lukukertojen jdlkeen ja seuraavaksi
aloin pilkkomaan aineistoa osiin ja tarkastelemaan sitd yksityiskohtaisemmin, téssa
vaiheessa alustava ilmausten ryhmittely auttoi jisentiméén aineistoa. Puusan (2022, 153)
mukaan teemoittelua voi tehdd monella tavalla ja tutkijan on tirkedd varata riittavasti
aikaa télle tutkimusprosessin vaiheelle. Téssd vaiheessa kdvin aineistoa ldpi useita kertoja
ja pohdin teemoja ja niiden rakentumista. Analyysissd aineistosta muodostuu teemoja,
joiden avulla saadaan vastauksia tutkimuskysymyksiin. Tamén tutkimuksen analyysissa
niin kuin laadullisessa tutkimuksessa yleensékin oli tavoitteena nostaa esiin laajasta

aineistosta olennainen. (Puusa 2020, 154.)



Taulukko 1. Alkuperdisten ilmausten yksinkertaistaminen
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Alkuperéinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Jonkin verran helpottavasti, mutta samalla
kuormittavasti, koska joutuu selittiméain perheen
tilannetta  useille ihmisille toistuvasti ja
palaveeraamaan, jonka paiatokseksi ammattilaiset
toteavat, ettd sopivia palveluita ei ole ja jadddan
seuraamaan.

+ jonkin verran helpottaneet

- samalla my®&s kuormitusta asioiden uudelleen

selittdmisen vuoksi

Vertaistuen kautta olen ymmértinyt sen, ettd
meilld menee oikeasti hyvin, kaikista haasteista
huolimatta. Totuus on, ettd minun nakokulmastani
katsottuna on perheitd, joissa on haasteita vield
meitd enemmaén ja tdma on tuonut perspektiivid
huoliin ja murheisiin.
Sopeutumisvalmennuskurssit olivat ehkd vaardan
aikaan, niiden olisi pitdnyt olla aikaisemmin,
niiden kautta emme juurikaan uutta tietoa saaneet.
Kuntoutusohjaajan  tuki, jota siis saimme
alkuaikoina, on ollut arvokasta, hinen avullaan
opimme/ymmaérsimme itsedmme ja lastamme
paremmin.

+ vertaistuki auttanut hahmottamaan omaa

tilannetta

- sopeutumisvalmennuksen ajankohta véara

+ kuntoutusohjaajan tuki koettu hyviksi

Autismikuntoutusohjaajan kdynnit toivat jonkin
verran lisdd ymmarrysté lapsen toimintatapoihin ja
saimme vinkkejd. Toisaalta ne my0s uuvuttivat
vaatimuksineen.

+ autismikuntoutusohjaajan kaynnit
ymmarrysti
+ vinkkeja

- kuormitus vaatimuksista

lisasivat

Aineiston pelkistdmisen jidlkeen luin pelkistettyjd ilmaisuja ldpi samalla silmilld pitden
aineiston suljettujen kysymysten tuloksia. Avoimien kysymysten vastaukset tdydensivét
ja syvensivit vanhempien kokemuksia. Tédssé vaiheessa analyysid ldhdin tarkastelemaan
aineiston samanlaisuuksia ja eroavaisuuksia sekd hahmottamaan aineistosta vield
tarkempaa kokonaiskuvaa. Tuomen ja Sarajdrven (2002, 144) mukaan joissain
tapauksissa temaattisella analyysilld saattaa olla annettavaa sisdllonanalyysiin ja toisin
pdin. Tdssé tutkimuksessa aineistoa oli todella runsaasti ja analyysissd on kiytetty myos
siséllonanalyysin keinoja, silli ne selkeyttivit aineiston tulkitsemista. Aineiston
analyysissd nousi esiin kolme pddteemaa, joiden ympdérille tutkimustulokset
muodostuivat. Havainnollistan seuraavassa taulukossa tutkimuksen péddteemoja seki

niiden alakategorioita.
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Tutkijana olin perehtynyt tarkasti Autismiliiton selvitykseen (Liimakka 2018), joka on
laadittu Autismiliiton teettdmédn kyselytutkimuksen (2017) perusteella. Autismikirjon
lasten vanhempien tilanteesta oli aiempien tutkimustulosten perusteella muodostunut
ennakkokasitys, joka vaikuttaa timén tutkimuksen taustalla. Aiemmissa tutkimuksissa
(esim. Autismiliiton selvitys 2018; Stephenson et al. 2022) on ilmennyt autismikirjon
lasten vanhempien heikko ja huolestuttava jaksamisen tilanne. Tdssd tutkimuksessa
tutkimustulosten analysointia ohjasivat etukdteen maééritellyt tutkimuskysymykset ja
kyselylomake, jotka jakoivat tutkimustulokset jo valmiiksi kolmeen pddteemaan. Jaottelu
on tehty perustuen aiempaan tutkimustietoon ja tdmén tutkimuksen teoriaan nojaten.
Aineiston runsaan maarian vuoksi tima osoittautui tutkimuksen kannalta hyviksi keinoksi

auttaa l0ytdmaan tutkimusaineistosta olennainen tieto.

Tamén tutkimuksen péddteema on autismikirjon lapsen vanhemmuus vanhemman
nidkokulmasta. Havainnollistan tulosluvussa tutkimuksen olennaisimpia tuloksia.
Alasuutarin (2011,193) mukaan suuresta aineistosta ei ole mahdollista esittdd suoria
lainauksia kaikista tutkimuksen havainnoista. Laadullisen analyysin tavoitteena, tdssékin
tutkimuksessa on yksittdisten havaintojen pohjalta muodostaa paitelmii, jotka pétevit
koko tutkimusaineistoon. (Alasuutari 2011, 191.) Tutkimuksen suosio ja vastaajien maari
ylldtti ja ndin ollen myds tutkimusaineistoa tuli odotettua suurempi mééra.
Tutkimuslomaketta suunnitellessani ja sen muodostuessa enimmikseen avoimista
kysymyksisti, tiedostin mahdolliseen siitd, ettd aineiston maara saattaa analyysivaiheessa
olla suuri. Kokosin vastauslomakkeista avoimista vastauksista Word-tiedostoon aineistoa
100 sivua sekd Exceliin useita taulukoita. Tutkijana olen parhaan kykyni mukaan pyrkinyt
analysoimaan aineistoa ja etsiméain sieltd padteemat ja sitd kautta olennaisimmat tulokset.
Kokonaisuudessaan aineiston analyysi oli pitkd ja monivaiheinen prosessi. Téssd
tutkimuksessa useamman analyysitavan kdyttdminen toimi parhaiten ja analyysitavat

tukivat toisiaan. Seuraavassa luvussa esittelen tutkimuksen tulokset.



Taulukko 2. Tutkimuksen péddteemat
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Tutkimuksen paiteemat

Vanhempien kokemukset

Diagnosointiprosessi Vanhemmuus Tukipalvelut
-Kokemukset vaihtelevia - Oma aika vdhéistd tai | -N. puolet vastaajista on
-Ammattilaiset vaihtuvat | sité ei ole ollenkaan kayttanyt tukipalveluita
usein -Stressi  ja vdsymys | -Tukipalveluista el
-Diagnosointiprosessi jatkuvasti lasnd merkittavai hyo6tya
pitkékestoinen ja raskas -Vanhemmat ovat | jaksamiseen
-Ammattilaiset vaihtuvat | selviytymistilassa = Tukea ei ole riittavisti
usein ja tieto ei siirry | -Jaksaminen saatavilla
ammattilaiselta toiselle ddrirajoilla -Riittdva tuki vaikuttaa hyvin
-Vanhempien jaksamisesta ei myonteisesti vanhempien
olla kiinnostuneita, jaksamiseen
nékokulma on tutkittavassa
tai diagnoosin saaneessa
lapsessa

Tukipalveluiden muutos
Tuki perusarkeen Tiedonsaanti

-Tukea tarvitaan heti, jo tutkimusvaiheessa
ja diagnosointiprosessin aikana

-Perhe tulee huomioida kokonaisuutena, ei
vain pelkkdd diagnoosin saanutta lasta
-Palveluiden pitéisi muokkautua
paremmin vastaamaan perheiden
yksilollistd tilannetta

-Vanhemmat kaipaavat kodinhoidollista
tukea, joka antaisi mahdollisuuden omaan
aikaan

-Kaikki vanhemmat eivét olleet saaneet
tietoa autismikirjosta

-Jos tietoa annetaan, se on pintapuolista
-Tiedon etsiminen jdd vanhempien
vastuulle

-Tieto tukipalveluista on pirstaleista ja
vaikeasti saatavilla

-Vanhemmat kokevat tiedon etsimisen
uuvuttavana
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6 Tulokset

Tassd luvussa esittelen tutkimuksen tulokset. Tuloksiin olen ottanut mukaan melko paljon
suoria lainauksia aineistosta, silli ne tuovat aidosti vanhempien ddnen kuuluviin ja
havainnollistavat vanhempien jakamia kokemuksia. Vanhemmilta kysyttiin heiddn
kokemuksiaan tiedon saamisesta diagnosointiprosessin aikana, tuen riittdvyydestd ja
tukipalveluiden kdyttamisestd sekd niiden toimivuudesta ja muutostarpeista. Seuraavaksi
esittelen néitd tuloksia ja edempéna esittelen tarkemmin tutkimuksessa esiin nousseita

teemoja.

Tulokset jakautuvat kolmeen osaan seuraavasti:

1. Vanhempien kokemukset diagnosointiprosessista ja yhteistyostd ammattilaisten kanssa
2. Kokemukset vanhemmuudesta ja vanhemmuuden tukipalveluista

3. Vanhempien muutostoiveet tukipalveluihin

6.1 Tutkimuksen paatulokset

Tamin tutkimuksen tavoitteena oli saada kokonaiskuva autismikirjon lasten vanhempien
tuen tilanteesta ja vanhempien jaksamisen tilasta heiddin kokemanaan. Kyselyyn
vastanneista vanhemmista 72 % (n = 95) kokee, ettd tukea vanhemmuuteen ei ole ollut
riittdvasti saatavilla. Toisena merkittdvanid tuloksena voidaan todeta, etti vanhempia ja
heidin jaksamistaan ei huomioida riittavasti. Siitd kertoo puutteellinen tiedonsaanti ja

vanhempien kokema tukipalveluiden toimimattomuus.

Kuvaaja 3. Vanhempien kokemus tuen riittivyydesti

Kylla

Ei

En osaa sanoa

5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 750%

14% (n = 19)

72% (n = 95)

14% (n=19)
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6.2 Kokemukset diagnosointiprosessista

Diagnosointiprosessista vanhemmilla oli hyvin vaihtelevia kokemuksia. Tamén
tutkimuksen aineiston perusteella diagnosointiprosessi on kestdnyt keskiméddrin kaksi
vuotta. Vaihtelua 16ytyy toki runsaasti molempiin suuntiin. Diagnosointiprosessin
kestoon vaikuttaa tutkittavan lapsen iké seké perheen asuinpaikka. Usein mitd vanhempi
lapsi on kyseessé, niin sitd kauemmin tutkimukset kestavat. Vanhemmat kokivat erityisen
haasteelliseksi ne ajanjaksot, jolloin hoitotaho vaihtuu. Vanhempien kokemuksen
mukaan diagnosointiprosessi etenee hitaasti ja tarvittavan avun saaminen saattaa kestda
pitkdan. Autismikirjon diagnosointi on vaativa vaihe ja vanhempien huoleen on tarked
suhtautua vakavasti, silld varhain aloitettu ja vaikuttava kuntoutus on paras ehkéisy

autismikirjoon liittyviin ongelmiin. (Koskentausta ym. 2013).

Vanhemmat kokivat diagnoosin asettamisen pidosin helpotuksena. Useista vastauksista
kavi ilmi, ettd diagnoosi ei tullut yllatyksend, valtaosa vastaajista oli osannut odottaa
autismikirjon diagnoosia ja vanhemmat kaipasivat selitystd lapsensa huolta herittineelle
poikkeavalle kdytokselle. Hetkellistd helpotuksen tunnetta toi vanhempien kokemus siitd,

ettd diagnoosi on edellytys tuen saamiselle.

Diagnosointiprosessin aikana 62 % (n = 85) vanhemmista sai tietoa autismikirjon
héiristd. Valtaosa vastaajista etsi lisdtietoa omatoimisesti netistd tai kirjallisuudesta.
Kylld -vastanneilla vanhemmilla oli myds jonkin verran ennakkotietoa autismikirjon
hdiriostd esimerkiksi oman ammatin puolesta. Tiedonsaanti jdd siis usein

diagnosointiprosessissa melko pintapuoliseksi.

“Jos itselld ei olisi hoitoalan koulutusta ja tietopohjaa valmiiksi niin, en tiedd
missd olisimme.” -- 7 v autismikirjon lapsen vanhempi
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Kuvaaja 4. Tiedonsaanti autismikirjosta diagnosointiprosessin aikana

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60%

Kylla

En

Autismikirjon héirion diagnoosi vaikuttaa kokonaisvaltaisesti autismikirjon lapsen
ldhipiiriin, vanhempiin, sisaruksiin ja muihin aikuisiin lapsen ympérilld. Vanhemmat ja
lapsen perhe tarvitsevat kaiken mahdollisen tiedon juuri saadusta diagnoosista.
Autismikirjon hdirié ilmenee yksilollisesti jokaisella diagnoosin saaneella (Lord et al.
2016, 508). Tuloksista ilmenee, ettd 46 % (n = 65) kyselyyn vastanneista vanhemmista
el saanut tietoa vanhemmille ja perheille suunnatuista tukipalveluista. Timén perusteella
voidaan todeta, ettd diagnosointiprosessissa, hoidossa ja kuntoutuksessa vanhempien ja
muun perheen tukitoimet jédévit vaille huomiota. Tietoa annetaan itse sairaudesta, mutta
tuen ja avun selvittiminen jd4 vanhemmille. Useissa vastauksissa vanhemmat korostivat
sitd, ettd he ovat itse ottaneet asioista selvdd ja mahdollisesti hankkiutuneet tuen piiriin,

jos voimavarat ovat sen sallineet. Tdma koettiin kaiken muun ohella uuvuttavaksi.

"Vanhempana oma jaksamiseni ja pdrjddamiseni sivuutettiin. Kukaan ei kysynyt
miten voin.” -- 5 v autismikirjon lapsen vanhempi

6.2.1 Yhteistyo ammattilaisten kanssa

Vanhempien kokemukset yhteistyostd ammattilaisten kanssa ovat niin ikdén vaihtelevia.
Ammattilaisilla tarkoitetaan tdssd yhteydessa terveydenhuollon, varhaiskasvatuksen, ja
koulun henkil6kuntaa seka terapeutteja ja psykologeja. Huonojen kokemuksien taustalla
ovat vanhempien kokemuksien mukaan riittiméattomat resurssit, ja tiedon sekd osaamisen
puute autismikirjoon liittyen. Osa vanhemmista koki my®ds, ettd heidin huoltaan ei otettu
vakavasti. Ennen kaikkea vanhemmat kaipaavat ja toivovat pysyvyyttd yhteistyohon seka

lisdd arvostusta sekd ymmdirrystdi ammattilaisilta. Toisinaan vanhemmat joutuvat
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kertomaan samoja asioita eri ammattilaisille eivitkd ammattilaiset valttimatta keskustele

keskeniin.

“Terapeuttien kanssa yhteistyé oli sujuvaa, mutta muiden kanssa on joutunut
vaatimaan ja selvittdmddn mitd diagnoosi tarkoittaa. Aina uusi ihminen ja
aloitetaan alusta.” -- 7 v autismikirjon lapsen vanhempi

"Vaikka koen, ettd pddosin olemme saaneet hyvdid palvelua, se vaatii
vanhemmalta paljon. Visymys ja uupumus seuraavat vieressd. Viranomaisten
tulisi enemmdn myds keskittyd diagnoosin saaneen lisdksi vanhempiin ja
sisaruksiin. Kannustaa ja ohjata eikd vaan tsempata.”

-- 12 v autismikirjon lapsen vanhempi

Tiivistetysti autismikirjon diagnosointiprosessin ja autismikirjon hoitopolun vanhemmat
ovat kokeneet poikkeuksetta raskaana. Syitd tdhdn ovat moniammatillisen yhteistyon
pirstaleisuus ja ammattilaisten jatkuva vaihtuminen. Vanhemmat kertoivat myos, etti
erikoissairaanhoitoon péddsy on haastavaa ja kestdd pitkddn. Vuosi tai jopa kaksi on
vanhemmille ja perheelle pitkd aika odottaa diagnoosia ja eldd epitietoisuudessa.
Ylihervan ym. (2018, 2052) mukaan vuosi yhtend syyné pitkdan odotusaikaan lienee se,
ettd lapsen poikkeavaa tai viiveistd kehitystd voi olla vaikea erottaa puheenkehityksen
ongelmista tai dlyllisestd kehitysvammasta. Neuvolasta huoli lapsen poikkeavasta
kehityksestd etenee ensin puhe- ja toimintaterapiaan tarkempiin tutkimuksiin. Diagnoosin
saaminen pitkittyy, mutta toisaalta perhe pidsee kuntoutuksen ja tuen piiriin. (Yliherva

ym. 2018, 2052.)

6.3 Kokemukset vanhemmuudesta ja tukipalveluista

Vanhempien kokemuksista kdvi ilmi, ettd autismikirjon lapsen vanhemmuus koetaan
kuormittavana ja haastavana. Tdmé tulos puoltaa useiden aiempien tutkimusten tulosta
siitd, ettd erityislapsen vanhemmuus lisdd vanhempien uupumisen riskid. (esim.
Autismikirjon lapsen vanhemmuus on jatkuvaa huolehtimista ja lapsen puolien pitdmisté.
Normaalin arjen lisdksi on paljon tapaamisia eri ammattilaisten kanssa, puheluita,
viestittelyd, sdhkoposteja ja asioiden selvittelyd. Vanhemmat kuvailivat olevansa

jatkuvassa selviytymistilassa, jossa he taistelevat lapsensa puolesta.
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Vanhemmille ja perheille suunnatuista tukipalveluista eniten kéytettyjd olivat
sopeutumisvalmennus, LAKU-perhekuntoutus, vertaistukiryhmét ja kuntoutusohjaajan
tuki sekd keskusteluapu. Vanhempien vastauksissa korostui kokemus tuen oikea-
aikaisuuden tirkeydestd. Vanhemmat toivovat myds, ettd heiddn jaksamisestaan oltaisiin

kiinnostuneita ja joku kysyisi "mitd kuuluu?” tai “miten voit?”.

" Autismikuntoutusohjaajan kéynnit toivat jonkin verran lisdid ymmdrrystd lapsen
toimintatapoihin  ja saimme vinkkejd. Toisaalta ne myos uuvuttivat
vaatimuksineen.” -- 7 v autismikirjon lapsen vanhempi

“Perhetyo ja lapsiperheiden kotipalvelu eivdt olleet tilanteeseemme sopivia
tukimuotoja. Kaipaisin konkreettista arjen apua, en kddestd pitdjdd. Olemme
vdhdn viliinputoajia, koska perheellimme menee "liian hyvin". Arki on
kuormittavaa, mutta molemmat vanhemmat kdyvdt téissd ja huolehtivat asioista.
Korulauseissa puhutaan ennaltaehkdisevistd palveluista, mutta kdytannossd
tuntuu, ettd palvelut on suunnattu perheille, joissa ongelmia on kasautunut
valtavasti.” -- 12 v autismikirjon lapsen vanhempi

"Autismikirjon lapset ovat viliinputoajia. Tukipalveluja on kehitysvammaisille.
Ennakoiva tuki ei toimi lainkaan. Apua saa vasta, kun kaikki on jo romahtanut.
Siind tilanteessa asioiden korjaaminen vie vuosia.” -- 9 v autismikirjon lapsen
vanhempi

Kyselyyn vastanneista vanhemmista 54 % (n = 72) on kdyttdnyt vanhemmille suunnattuja
tukipalveluita. Huomionarvoista on se, ettd hieman yli puolet vanhemmista ovat
kayttdneet vanhemmille ja perheille suunnattuja tukipalveluita, mutta 72 % kyselyyn
vastanneista kokee vanhemmille kohdistetun tuen riittiméattomaksi. Tdsta voidaan todeta,

ettd tukipalvelut eivit nykyisessd muodossaan tue vanhempien jaksamista riittavésti.

Kuvaaja 5. Vanhemmille ja perheille suunnattujen tukipalveluiden kaytto

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55%

Kyl 54% (n = 72)

En 45% (n = 59)

En halua kertoa
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6.4 Muutostoiveet palveluihin

Vanhempien vastauksissa nousi kaksi selkedd teemaa palveluiden muutostarpeen
tarkastelussa. Vastauksissa korostui paremman tiedonsaannin tarve ja vanhempien toive
tuesta perusarkeen. Nykyisessd muodossaan tukipalveluissa ei huomioida perheiden
yksilollisid tarpeita riittdvésti. Palveluiden koetaan muokkautuvan heikosti perheiden

muuttuviin tilanteisiin.

Kyselyyn vastanneista vanhemmista vain muutama koki, ettd autismikirjon lasten
vanhempien tukipalvelut toimivat nykyisessd muodossaan ja vain 14 % (n = 19)
vastanneista kokee, ettd tukea on ollut saatavilla riittdvésti. Tastd voidaan todeta, ettd
tukipalveluiden kehittdminen ja vanhempien tuen lisddminen on perusteltua ja tirkeda.
Selvédd on, ettd yhteydenpito useisiin eri tahoihin kuormittaa vanhempia. Vanhempien
taakkaa helpottaisi tukihenkild, jolla olisi kokonaisvaltainen ja ajan tasainen tieto perheen

tilanteesta.

”On voinut luottaa, ettd joku muu hoitaa yhteydenpidon ja vie tietoa pdivdikotiin.
Voi keskittyd olemaan diti ja puoliso.” -- 4 v autismikirjon lapsen vanhempi

Tieto tarjolla olevista tukipalveluista on hajanaista ja vaikeasti 10ydettavissi. Jo valmiiksi
kuormittuneilla vanhemmilla ei ole voimavaroja ottaa selvdéd tukipalveluista ja etsid
itselleen tukea. Valtaosa kyselyyn vastanneista vanhemmista on etsinyt tietoa

tukipalveluista itse.

“Tietoa tarvittaisiin jdsennellymmin ja helpommin saataville. Nyt sitd joutuu
etsimddn eri paikoista ja se kuluttaa omia voimavaroja. On myds valtavan
kuormittavaa olla yhteydessd sddnnollisesti todella moniin eri tahoihin ja
koordinoida lapsen asioita viikoittain.” -- 10 v autismikirjon lapsen vanhempi

“Toivoisin, ettd mahdollisia tukipalveluita tarjottaisiin pyytdmdittd, ettei niiden
saaminen jdisi jo valmiiksi kuormittuneiden vanhempien aktiivisuuden varaan.
-- 5 v autismikirjon lapsen vanhempi
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Vanhemmat toivovat tukipalveluihin enemmén joustavuutta ja sitd, ettd palveluissa
huomioitaisiin perheiden ja erityisesti vanhempien yksilolliset tarpeet. Vanhemmat
toivovat, ettd heiddn ndkemyksensd huomioidaan eikd vain tarjota sokeasti palveluita,
jotka saattavat jopa kuormittaa vanhempia entisestién. Vastauksissa nousi selkedésti esiin
se, ettd vanhemmat tarvitsevat tukea perusarkeen. Autismikirjon lapsen vanhemmuus ja
lapsen erityistarpeet tdyttdvdt arjen kokonaan, jolloin omalle ajalle ei jaa aikaa.
Vanhemmat kaipaavat pienid hetkid omaa aikaa arjen keskelle. Mahdollisuutta

harrastuksiin, kauppareissuun tai ystdvien tapaamiseen.

“Ihan kdytdnnén apua, koska perusarki on hyvin kuormittavaa. Tarvitsisin kotiin
leikittdjdd, joka pitid seuraa lapselle muutaman tunnin parina iltana viikossa,
jotta itse saa nollata, vaikka lenkilld tai niinkin luksuksella kuin imurointi tai
kauppareissu. ” -- 8 v autismikirjon lapsen vanhempi

“Kokonaisvaltainen tuki perheelle. Vanhemmat ovat tiukilla ja parisuhde lujilla
ndissd perheissd.” -- 8 v autismikirjon lapsen vanhempi
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7 Pohdinta

Autismikirjon esiintyvyys on lisddntynyt maailman laajuisesti viime vuosina 1 %-2 % ja
lasten kohdalla esiintyvyyden arvioidaan olevan jopa 27-60/10 000 lasta (Malhi, Shetty,
Bharti & Saini 2022, 121; Koskentausta ym. 2013). Samaan aikaan autismikirjon
diagnostiikka on kehittynyt ja autismikirjon diagnoosi voidaan asettaa lapsen ollessa 2-
vuotias. (Raaska & Vanhala 2020, 964.) Autismikirjo on ollut viime aikoina pinnalla, ja
Autismiliitto on pyrkinyt monin keinoin toisaalta parantamaan autismikirjon henkiléiden
asemaa ja myOs lisddmdin autismitietoisuutta. Tietoisuuden lisddmiseen on kiytetty
monipuolisesti erilaisia kanavia ja viimeisimpdnd hieman erilaisena ulostulona on
noussut Kirjolla tv-sarja. Sarja on saanut varsin mydnteisen vastaanoton. Niakyvyyttd ovat
konkreettisesti tuoneet autismikirjon Kéypéhoito -suosituksen ja Autismikirjon lasten ja
nuorten -oppaan julkaiseminen. Autismitietoisuuden lisd&minen ehdottoman tirkeéé ja se

vaikuttaa monella tavalla mydnteisesti autismikirjon henkildiden eldmién.

Lapsen autismikirjo vaikuttaa kokonaisvaltaisesti vanhempiin ja autismikirjon lapsen
vanhemmuus on useiden tutkimusten mukaan kuormittavampaa kuin neurotyypillisesti
kehittyvédn lapsen vanhemmuus. (Davis & Carter 2008; Brobst, Clopton & Hendrick 2009;
Rao & Beidel 2009) Lapsen autismikirjon piirteet tulevat esiin arkieldmén jokapaivéisissa
tilanteissa, erityisesti vuorovaikutuksessa ja sosiaalisissa tilanteissa. Struktuuri,
ennakointi ja suunnittelu ovat tirkeitd asioita perheissd, joissa lapsella on autismikirjon
hdirion diagnoosi. Arjen suunnittelun ja pyorittdmisen lisdksi autismikuntoutus vaatii
vanhemmilta jatkuvaa yhteydenpitoa lapsen kanssa toimiviin ammattilaisiin. Fagel ja
Kukkonen (2020) toteavat tutkimuksessaan koskien erityislasten vanhemmuutta ja tuen
tarvetta, ettd erityislasten vanhempien uupumusta on tutkittu verrattain vdahan. Sen liséksi
vanhempien ndkokulman huomioiminen ja kokemuksien kuuleminen on jddnyt
ailemmissa tutkimuksissa vidhdlle. Tutkijana koin tirkeédksi nostaa esille vanhempien

ndkokulman, silld he ovat autismikirjon perheiden suurin voimavara.
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Autismiliitto on tarkastellut vanhempien jaksamisen tilannetta edellisen kerran vuonna
2017 ja jo silloin vanhemmat olivat uupuneita ja jaksaminen riitti juuri ja juuri arjesta
selviytymiseen. Tulokset olivat samankaltaisia myos Fégelin ja Kukkosen (2020)
tutkimuksessa. Tdmé tutkimus tuo lisdd vahvistusta aiempien tutkimuksien tuloksille ja
arvokasta ndkokulmaa ja kokemuksia autismikirjon lasten vanhemmuudesta sen parhailta
asiantuntijoilta eli vanhemmilta. Lisdksi tutkimuksessa nousi esiin tdrkeitd huomioita
vanhemmuuden tukemiseen liittyen. Erityisesti vanhemmat toivovat kokonaisvaltaista
tukea koko perheelle, silld autismikirjon perheen kaikki jasenet tarvitsevat tukea. Tarkeéda
olisi, ettd vanhempien liséksi jollain muullakin olisi kokonaiskésitys perheen tilanteesta.
Tama vapauttaisi vanhempien voimavaroja: ” Voi keskittyd olemaan 4iti ja puoliso, silld
voi luottaa sithen, ettd joku muu hoitaa tiedottamisen ja yhteydenpidon.” , kirjoitti erds
kyselyyn vastannut vanhempi. Tarve on noussut esiin myds aiemmissa tutkimuksissa.

(Fégel & Kukkonen 2020; Hameenaho 2016)

Ensimmadinen tutkimuskysymys avasi tyhjentdvidsti vanhempien kokemusmaailmaa
diagnosointiprosessista ja erityislapsen vanhemmuudesta yleisesti. Diagnosointiprosessin
aikana vanhemmilta ei kysytty mitd kuuluu tai miten vanhemmat jaksavat. Vanhemmat
saivat pintapuolisesti tietoa autismikirjosta, mutta kuinka paljon eivét olleet tietoisia
tukipalveluista lainkaan. Tdmd on huolestuttavaa, silli jo diagnosointiprosessi on
pitkdkestoinen ja vanhempien kokemuksen mukaan raskas. Yhtyen aiempiin
tutkimustuloksiin (esim. Pastor-Cerezuela et al. 2016) erityislapsen ja erityisesti
autismikirjon lapsen vanhemmuus koetaan raskaana. Fagelin & Sorkkilan (2020, 25)
mukaan erityislapsen vanhemmuus on ymmarrettdvésti raskasta ja riski vanhemman
uupumiselle, silld erityislapsen vanhemmuus tuo mukanaan lisdkuormitustekijoitd

vanhemmille.

Toinen tutkimuskysymys toimi jatkumona vanhempien kokemusmaailman tarkasteluun
vanhemmille tarjottavien tukipalveluiden ndkdkulmasta. Tdma tutkimuskysymys kertoo
vanhempien tukipalveluiden tiedonsaannista, kéyttdasteesta ja siitd, miten toimivana
vanhemmat ovat kokeneet palvelut nykyisessd muodossaan. Tami tutkimuskysymys
nosti esiin kaksi huolestuttavaa tulosta ja yhden mielenkiintoisen huomion. 72 % (n =95)
kyselyyn vastanneista vanhemmista kokee, ettd tukea ei ole ollut saatavilla riittdvésti. 54
% (n = 72) vastanneista on kéyttinyt vanhemmille tarkoitettuja tukipalveluita ja

vastanneista 46 % (n = 65) ei ole kiyttanyt tukipalveluita eikd ollut saanut niistd
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minkédénlaista tietoa. Huomionarvoista on myds se, ettd valtaosa tukipalveluita
kéyttdneistd vanhemmista oli etsinyt kattavampaa tietoa palveluista itse. Tulos siitd, ettid
62 % (n =85 ) vastaajista sai tietoa autismikirjosta diagnosointiprosessin aikana, mutta 46
% (n = 65) ei saanut tietoa tukipalveluista ollenkaan tai tietoa piti etsid kattavammin itse,

kertoo siitd, ettei vanhempia ja heidén jaksamistaan huomioida riittavésti.

Kolmannen tutkimuskysymyksen tiimoilta voidaan todeta, ettd autismikirjon lasten
vanhempien ja perheiden tukipalvelut kaipaavat kehitystd. Tukipalveluiden pitdisi vastata
paremmin perheiden ja erityisesti vanhempien yksil6llisiin tuen tarpeisiin. Autismikirjon
lapsi tarvitsee vanhemmalta jatkuvaa valvontaa, ohjausta ja tukea. Vanhemmat toivoivat
pienid omia hetkid arjen keskelle, jotka auttaisivat jaksamaan kuormittavaa arkea.
Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd autismikirjon perheet hydtyisivit
kodinhoidollisista palveluista, kuten esimerkiksi siivous- ja lastenhoitoavusta. Téssd
tutkimuksessa saadut tulokset ovat yhtenevidisid Autismiliiton kyselytutkimuksen
(Liimakka 2018) kanssa ja voidaan todeta, ettd autismikirjon lapsen tukipalveluiden ja
kuntoutuksen riittimattomyys heijastuvat suoraan vanhempien vointiin. Erds kyselyyn
vastannut vanhempi kirjoitti, ettd riittdvit tukipalvelut auttavat auttamaan arjessa ja
voimavaroja jad muuhunkin kuin pelkkéédn selviytymiseen. Ongelmana tdméanhetkisissa
tukipalveluissa on niiden joustamattomuus. Palvelujirjestelmén ja sen tarjoamien
tukipalveluiden tulisi muokkautua yksilollisesti perheen tarpeisiin ja toisaalta myos

tunnistaa perheiden muuttuvat tilanteet.



40

7.1 Johtopaatokset

Yhteenvetona saaduista tutkimustuloksista voidaan todeta, ettd autismikirjon vanhempien
jaksamisen ja vanhemmuuden tukipalveluiden tilan tarkastelu on ajankohtaista ja tarke&a.
Vanhempien vastauksien runsaasta mééréstd ja pituudesta voi péaitelld ja todeta, ettd
vanhemmilla on halu jakaa kokemuksiaan nédihin teemoihin liittyen. Runsaan
vastaajamaéran lisdksi vanhemmilta tuli yhteydenottoja sdhkdpostiin, joissa vanhemmat
olivat kiitollisia siitd, ettd heiddn jaksamisensa tilasta ollaan kiinnostuneita.
Tutkimustulokset kertovat, ettd vanhemmuuden tuki on riittimétonta eikd vanhempia ole
huomioitu riittdvésti diagnosointiprosessin aikana tai sen jdlkeen. Samaan aikaan
tiedonsaannissa on puutteita eivatké laheskdin kaikki vanhemmat ole saaneet tietoa edes
lapsensa todenndkdisestd tai asetetusta autismikirjon diagnoosista, puhumattakaan

tukipalveluista.

Tama tutkimus korostaa vanhempien kokemusten kuulemisen tarkeyttd, silld vanhempien
vastauksissa mainittiin konkreettisia toiveita tukipalveluiden muutoksiin ja esimerkkeji
siitd, millaisesta tuesta vanhemmat hydGtyisivdt. Vanhemmat toivoivat erityisesti
kodinhoidollista tukea, joka helpottaisi arkea ja tukisi vanhempien hyvinvointia. Lisdksi
vastauksissa korostui se, ettd samat palvelut eivét toimi kaikille perheille —jokainen perhe
on erilainen ja tuen tarve yksilollinen. Tdmé tutkimus puoltaa ehdottomasti sitd, etti
vanhempien tuen tarvetta olisi tidrked kartoittaa diagnosointiprosessin aikana ja tasaisin
viliajoin lapsen hoidon ja kuntoutuksen yhteydessd. Varhaisessa vaiheessa vaiheessa
tarjottu  oikeanlainen tuki on ehdoton suojatekiji vanhempien uupumuksen

ehkéiisemiseksi.
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7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Juutin ja Puusan (2020, 175) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta koskevat
pohdinnat voidaan kiteyttdd kolmen kaisitteen avulla ja niitd ovat uskottavuus,
luotettavuus ja eettisyys. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden pohdinta nayttaytyy
erilaisena tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan yleisesti
reliaabeliuden ja validiuden kautta, mutta laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on
tarkasteltava laajemmin. Téssd tutkimuksessa olen huomioinut luotettavan laadullisen
tutkimuksen kriteerit koko tutkimuksen ajan ja olen tutkijana perustellut tutkimuksessa
kayttdmani ldhestymistavat ja ratkaisut sekd kuvannut tutkimuksen vaiheet juuri

sellaisena kuin ne tutkimusprosessin aikana etenivét. (Juuti & Puusa 2020, 181.)

Tutkimusprosessin aikana olen noudattanut hyvin tutkimuksen eettisid periaatteita
(TENK 2023, 6). Tutkimusaihe on vanhemmille henkilokohtainen seké tunteita herdttava
ja se on huomioitu koko tutkimusprosessin ajan erityiselld tarkkuudella. Vanhemmille ei
aiheudu tutkimuksen missddn vaiheessa minkéénlaista haittaa ja tutkimuksen tavoitteena
on kehittdd vanhempien tukipalveluita tuomalla esiin heiddn kokemuksiaan.
Tutkimukseni tavoitteena on tuoda vanhempien jaksamisen ja tukipalveluiden tila
ndkyviksi ja sitd kautta saada hyvid asioita aikaan autismikirjon lasten vanhemmille.
Tutkimuksen aihe valikoitui oman kiinnostukseni seki toisaalta aiheen ajankohtaisuuden
ja tirkeyden perusteella. Lapsen autismikirjon diagnosointiprosessia, autismikirjon
lapsen vanhemmuutta ja tukipalveluita on myds tutkittu vanhempien kokemusten
ndkokulmasta verrattain vdhdn. Esiymmirys tdmdn tutkimuksen osalta muodostui
Autismiliiton selvityksestd (Liimakka 2018). Tutkimuksen aikana olen suhtautunut
kriittisesti esitietoon ja toisaalta olen tutkijana onnistunut myds yhdistelemédédn sitd
mielenkiintoisiin  uusiin  havaintoihin.  Aineiston analyysin olen kuvannut
yksityiskohtaisesti ja tutkimuksen tuloksia olen havainnollistanut lainauksilla

vanhempien vastauksista. (Juuti & Puusa 2020, 182-184.)

Laadullisen tutkimuksen laadun arvioinnissa tarkastellaan vuorovaikutuksen toteutumista
tutkijan, tutkimukseen osallistuneiden ja tutkimusaineiston vélilld. Témén tutkimuksen
tavoitteena oli kuvata tutkittavaa ilmiotd eli autismikirjon lapsen vanhemmuutta
mahdollisimman yksityiskohtaisesti ja syvillisesti. I[lmion kuvaamista ohjasivat
vanhempien kokemukset. Tutkimusaiheen esiymmarrykseen perustuen olin nostanut

tarkastelun kohteeksi kolme teemaa, jotka olivat diagnosointiprosessi, tukipalvelut ja



42

tiedonsaanti. Tutkimusilmion kuvaus on tdssd tutkimuksessa syntynyt vanhempien
vastausten ja tutkimusaineiston vuorovaikutuksessa. Tamén tutkimuksen osalta voidaan
todeta, ettd teoria, analyysimenetelmit sekd tulokset muodostavat loogisen
kokonaisuuden, jossa tutkimuksen eri vaiheet tukevat toisiaan. (Juuti & Puusa 2020, 197-

196.)

Yksi nidkokulma luotettavuuden tarkasteluun on myds Webropol-kyselyn
vastausprosentti, joka kertoo sen, ettd kuinka moni vastaajista tdytti ja palautti
kyselylomakkeen. Nykyéddn kyselytutkimusten vastausprosentti on suunnilleen 50 %
luokkaa. Téssd tutkimuksessa ei valittu varsinaista otosta, silld sopivia vastaajia 16ydettiin
Autismiliiton ja Vanhempainliiton jdsenistOstd ja seuraajista. Tamin tutkimuksen
vastausprosentti on 57 % ja kokonaisvastaajien madrd on 140, kysely oli avattu 591
vastaajan toimesta. (Vehkalahti 2019, 44.) Tutkimuksessa syntyneen aineiston
tallentamisessa olen huomioinut hyvin tutkimuksen eettiset periaatteet ja tallentanut
saadun aineiston tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttdmailld tavalla

(TENK 2023, 6).
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7.3 Jatkotutkimusmahdollisuudet

Jatkotutkimus autismikirjon lasten vanhemmuuden ympérilld on ehdottomasti tarpeen.
Aiempaa tutkimusta on melko vdhén ja olisi tdrkedd, ettd vanhempien déntd saadaan
kuuluviin. Tdmén tutkimuksen vastaajista vain 14 % koki, ettd tukea on ollut riittdvésti.
Olisi  mielenkiintoista  selvittdd ndiden vastaajien kokemuksia tarkemmin.
Tukipalveluiden hyddyistd ja riittdvdstd vanhemmuuden tuesta olisi tirked saada
enemmaén tutkimusndyttod, jotta palvelut saadaan paremmin vastaamaan vanhempien
tuen tarpeita. Tdssd tutkimuksessa vastaajia ei rajattu diagnoosin saaneet lapsen iin
mukaan ja vastaajien lapset olivat hyvin eri ik&isid, nuorin oli 1,5 vuotias ja vanhin 23
vuotias. Olisi mielenkiintoista tutkia autismikirjon lasten vanhempien tuen tarpeen
muutoksia ja kehitystd pitkittdistutkimuksen muodossa. Vanhempien vastauksia
lukiessani ja aiempiin tutkimuksiin autismikirjon lapsen vanhemmuudesta (esim. De
Aguiar & Pondé 2018) tutustuessani pohdin, etti olisi mielenkiintoista selvittia &itien ja
isien kokemuksia vanhemmuudesta erikseen. Téssd tutkimuksessa kdvi ilmi, ettd
paikkakuntakohtaiset erot ovat suuria diagnosointiprosessin ja tukipalveluiden osalta.
Vastaajien asuinpaikkakuntaa ei tissd tutkimuksessa kysytty, mutta vanhemmat olivat
vastauksissaan niitd maininneet. Olisi tirkedd tutkia paikkakuntakohtaisia eroja
tarkemmin, jotta erot tulisivat ndkyvdmmiksi ja palveluita kehitettdisiin niin, ettd
samantasoiset palvelut ja tuki ovat saatavilla kaikille. Tiivistden voidaan todeta, ettd

jatkotutkimukselle olisi useita mahdollisuuksia ja ehdoton tarve.
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8 Kiitokset

Haluan kiittdd Autismiliittoa ja Vanhempainliittoa yhteistyostd ja erityisesti

kyselylomakkeeni jakamisesta sosiaalisessa mediassa.

Erityiskiitokset haluan vilittdd jokaiselle kyselyyni vastanneelle vanhemmalle. Haluan
kiittdd laajoista, kattavista ja monipuolisista vastauksista. Jokainen vastaus on ollut
tdarked tutkimuksen kannalta. Toivon ennen kaikkea, ettd tutkimukseni nostaa jdilleen

autismikirjon vanhempien jaksamisen tilan ja tukipalveluiden muutostarpeen ndkyviin.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

V4l TURUN
7 ﬁ\\ YLIOPISTO

@IV#

Kyselytutkimus autismikirjon lasten vanhemmuudesta ja vanhemmuuden
tuesta

Pakolliset kysymykset merkitty tdhdelld (*)

Tervetuloa osallistumaan tutkimukseen liittyen autismikirjon lasten
vanhemmuuteen!

Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia
vanhemmuudesta ja vanhemmuuden tuesta. Kyselyyn vastaaminen kestda n. 15-20 min.
Suostumus tutkimukseen

Tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista ja vastaamisen voi keskeyttdd koska tahansa

kyselyn aikana.

Vastaamisen keskeyttdmisestd ja suostumuksen peruuttamisesta ei aiheudu kielteisia

seuraamuksia.

Kaikki kyselylomakkeet kisitellddn anonyymisti ja luottamuksellisesti eiké yksittiisen vastaajan
henkilollisyyttd voi tunnistaa vastausten perusteella. Tutkimuksessa saatua aineistoa kiytetdan

ainoastaan tdman tutkimuksen tarkoituksiin.

Obheisesta linkisté pééset tutustumaan tietosuojailmoitukseen:

Tietosuojailmoitus

Jos tulee kysyttdvad, voit olla yhteydessid: rmmroo@utu.fi Kiitos yhteistyosta,

Rosa Roos
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1. Olen lukenut ylli olevan tutkimuksen tiedotteen ja tutustunut
tietosuojailmoitukseen. Klikkaamalla alla olevaa kylla -painiketta annan
suostumukseni tutkimuksen yhteydessa tapahtuvaan tietojen keraamiseen
ja niiden Kasittelyyn tiedotteessa kuvatulla tavalla. *

Kylla

Ei

2. Lapsen sukupuoli
Tytto

Poika

Muu, mik4?

En halua kertoa

3. Esitietoja diagnoosin saaneesta lapsesta Mink3 ikdinen lapsesi oli kun autismikirjon

héiriota alettiin tutkia?
Mink3 ikéinen lapsesi oli saadessaan diagnoosin?

4. Perhemuoto

Ydinperhe

Uusperhe
Sateenkaariperhe
Yksinhuoltajan perhe
Muu, mik4?

5. Kerro diagnoosin saamisesta. (Voit kertoa esimerkiksi kestosta ja
kokemuksesta yleisesti) 6. Millaisia tunteita lapsesi saama diagnoosi heritti?

7. Millaisena olet kokenut yhteistyon ammattilaisten kanssa?

8. Saitko tietoa autismikirjon héiriosta, kun lapsesi autismikirjon hédiriota
tutkittiin?

Kylla

En
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9. Tieto autismikirjon hairiostd ja vanhemmille suunnatuista tukipalveluista.
Misti sait tietoa autismikirjon héiriosta?
Millaista tietoa sait?

Millaista tietoa sait vanhemmille ja perheille suunnatuista tukipalveluista?

10. Millaista tukea vanhemmille on ollut saatavilla?

11. Onko mielestisi tukea ollut saatavilla riittavasti?

Kylla
Ei
En osaa sanoa

12. Oletko kayttinyt vanhemmille ja perheille suunnattuja tukipalveluita?

Kylla
En

En halua kertoa

13. Autismikirjon lasten vanhempien tukipalvelut.

Mité tukipalveluita olet kayttinyt?
Millaiseksi olet kokenut palveluiden toimivuuden?

Miten tukipalvelut ovat vaikuttaneet vanhemmuuteesi ja perheen arkeen?

14. Minkdlaisia muutoksia toivoisit autismikirjon lasten vanhemmille
tarjolla oleviin tukipalveluihin?
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