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Pro-gradu tutkielmassani tarkastelen autismikirjon lasten perheiden kokemuksia lastensuojelun tuesta.
Laadullisen tutkielmani tavoitteena on selvittad, millaisia kokemuksia autismikirjon lasten perheilld on
lastensuojelun tarjoamasta tuesta, tukitoimista ja tyOntekijoiden autismiosaamisesta. Lisdksi
tutkielmassa selvitetddn, millaisen tuen ja tukitoimien perheet kokevat vastaavan parhaiten heidén tuen
tarpeisiinsa sekd millaisia toiveita autismikirjon lasten perheilld on lastensuojelua kohtaan. Tutkielmani
teoreettinen viitekehys rakentuu autismikirjon késitteen ympdrille, jota tarkastelen diagnostiikan,
yksilon, yhteiskunnallisen tuen, vanhemmuuden ja lastensuojelun nékdkulmista. Autismiliitto jakoi
autismikirjon lasten vanhemmille suunnattua haastattelupyyntddni sosiaalisen median kanavillaan
syksylld 2021. Tutkielmani aineisto koostuu yhdekséstd autismikirjon lapsen perheen haastattelusta,
joita analysoin aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin avulla.

Aineiston perusteella perheilld oli lastensuojelun tuesta hyvid ja huonoja kokemuksia. Tutkielman
mukaan perheet kokivat sosiaalitydntekijan ja perheen yhteistyosuhteen merkittivéni tekijand tuen
kannalta. Perheiden mukaan oli merkittiavaé, miten heidét kohdattiin lastensuojelussa ja miten he saivat
olla osallisia omassa asiakasprosessissaan. Keskeisend tutkimustuloksena nousi esiin autismikirjon
lasten vanhempien kokema vanhemmuuden stressi ja autismikirjon lapsen kasvattamiseen liittyvét
vanhemmuuden vaatimukset, joita lastensuojelun sosiaalityontekijin on keskeistd ymmartad
tyoskennellessddn perheiden kanssa. Aineistosta nousee myods esiin moniammatillisen yhteistyon
merkitys autismikirjon lasten hoidossa ja kuntoutuksessa. Perheet kokivat lastensuojelun tyontekijoiden
ymmarryksen ja osaamisen autismikirjoon heikkona, ja tutkielmassa todetaan, etté lastensuojelussa olisi
tarkedd vahvistaa tyOntekijoiden autismiosaamista sekd kehittdd autismikirjon lapsille ja perheille
suunnattuja tukimuotoja. Tutkielman mukaan autismikirjon lasten perheiden tukitoimia suunnitellessa
on keskeisté ottaa huomioon vanhempien voimavarat seké tydskentelyn yhteiset tavoitteet. Tutkielman
perusteella resursseja olisi tirkedé kohdistaa lapsen liséksi myds vanhempien hyvinvoinnin tukemiseen,
joka lisdisi vanhempien jaksamista ja parjddmistd arjessa sekd koko perheen hyvinvointia. Lisdksi
autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeisiin voitaisiin vastata kehittdimalla erityisesti tiedollisen tuen
muotoja. Tutkielmassa esitetddn ajatus intensiivisen perhetyon tukimuodosta, joka voisi palvella
autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeita.

Avainsanat: autismikirjo, autismikirjon lapsi, yhteiskunnallinen tuki, vanhemmuuden stressi,
lastensuojelun tuki
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1 Johdanto

Kevailla 2021 Autismiliitto teki kannanoton lastensuojelun vaativan sijaishuollon
lainsdddidnnon esitystd koskien, ja toi esiin ndkemyksensa siitd, kuinka autismikirjon lasten
sijoituksilta voitaisiin vélttyd, jos ammattilaiset eri asiakasprosessin vaiheissa tunnistaisivat
autismikirjon piirteitd ja autismikirjon lasten palvelutarpeita paremmin. Autismiliitto esitti
nikemyksensd, ettd lastensuojelun sosiaalityontekijoiden autismiosaamista ja neuropsykiatrista
osaamista olisi tirkedd vahvistaa. (Valjakka, Vienonen & Parviainen 2021.) Aiheesta nousi
jonkin verran yhteiskunnallista keskustelua ja kirjoituksia niin palveluntuottajilta,
ammattilaisilta kuin autismikirjon ldheisiltd, jotka toivat esiin autismikirjon lasten perheiden
tuen tarpeen tunnistamatta jddmisen kokemuksia palvelujédrjestelmissd (ks. Araneva 2021;

Kosola 2018; Perhekuntoutuskeskus Lauste 2021).

Tunnistin aiheesta nousseen keskustelun omasta tyokokemuksestani lastensuojelussa. Olen
tyoskennellyt yli kymmenen vuotta sekd ohjaajana lastensuojelulaitoksissa ettd
sosiaalityontekijdn  sijaisena  lastensuojelussa.  Kiinnostukseni  aiheeseen  herési
tyoskennellessdni lastensuojelussa vastaanottoyksikon sosiaalityontekijan sijaisena, jolloin
kohtasin usein autismikirjon lapsia ja perheita tilanteissa, joissa lapsi sijoitettiin kiireellisesti tai
avohuollon tukitoimena kodin ulkopuolelle. Havaitsin, ettd kohtaamani perheet olivat usein
jadneet vaille riittdvdd varhaista tukea ja paityneet lastensuojelun tuen piiriin. Vastaanoton
moniammatillisen tydryhmaén seké lastensuojelun avohuollon tyontekijoiden kanssa pohdimme
usein, mitd keinoja lastensuojelulla on autismikirjon lasten perheiden tueksi ja miten perheiti
voitaisiin heidin tarpeidensa mukaisesti auttaa. Kiinnostuin tydkokemukseni ja ndiden esiin
nousseiden keskustelujen pohjalta selvittdmidn, millaisia kokemuksia autismikirjon lasten

perheilld oli lastensuojelun tarjoamasta tuesta.

Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen autismikirjon lasten perheiden kokemuksia lastensuojelun
tuesta. Tutkielman tarkoituksena on selvittdd ja tuottaa tietoa siitd, millaisia kokemuksia
autismikirjon lasten perheilldi on lastensuojelun tarjoamasta tuesta, tukitoimista ja
tyontekijoiden autismiosaamisesta. Lisdksi tutkielmassa selvitetddn, millaisia toiveita
autismikirjon lasten perheilld on lastensuojelua kohtaan. Tutkimus toteutettiin haastattelemalla

yhdekséd autismikirjon lasten perhetti, joilla oli kokemuksia lastensuojelun asiakkuudesta.

Tutkielmani aihe on ajankohtainen, silld autismikirjon diagnoosin omaavien lasten ja nuorten

midrd on viime vuosina kasvanut, ja sen johdosta my0s erilaisten palvelujen tarve on



lisddntynyt. Arviolta véhintddn 1 %:lla véestostd todetaan jokin autismikirjon héirid.
(Atladottir, Gyllenberg, Langridge, Sandin, Hansen, Leonard, Gissler. Reichenberg, Schendel,
Bourke, Hultman, Grice, Buxbaum & Parner 2015, 179-182.) Diagnoosien mairdn kasvu
johtuu todenndkoéisimmin laajentuneista diagnoosikriteereistd, ihmisten avun hakemisen
lisddntymisestd sekd ammattilaisten lisddntyneestd tietoisuudesta (Lundstrom, Reichenberg,
Anckarsédter, Lichtenstein &  Gillberg 2015, 5). Viime vuosina vaikuttanut
koronaviruspandemia on nostanut lapsille ja perheille suunnatun palvelujirjestelmén puutteita
esiin. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) selvityksen mukaan uusien
lastensuojeluasiakkuuksien maiirdt ovat pandemia-aikana kasvaneet, ja lastensuojelun
asiakkaiden on ollut entistd vaikeampaa saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluita.
Selvityksen mukaan perheiden on ollut erityisen hankalaa saada koulutoimen tai oppilashuollon
palveluita seké lasten- ja nuorisopsykiatrian palveluita. (Eriksson, Nelimarkka, Paasivirta, Tiili
& Yliruka 2021.) Peruspalveluiden saatavuuden vaikeutuessa myos autismikirjon lasten
perheitd pdidtyy enemmissd madrin lastensuojelun tuen piiriin. Myds THL:n vastajulkaistun
lastensuojeluun liittyvéin tutkimuksen mukaan kodin ulkopuolelle sijoitetuilla lapsilla esiintyy
usein neuropsykiatrisia héiriditd, mika tukee hypoteesia, ettd lastensuojelussa autismikirjoon
liittyvdd osaamista olisi tirkedd vahvistaa (Kairidld, Gyllenberg, Sund, Pekkarinen, Keski-

Santti, Ristikari, Heino & Sourander 2021).

Ulkomainen autismikirjoon liittyvd sosiaalitydon tutkimus on ollut aktiivista viimeisen
vuosikymmenen aikana, mutta suomalaista tutkimusta on tehty aiheen tiimoilta vdhén.
Suomalaisen tutkimustiedon lisd&minen olisi merkittivid, jotta lasten ja perheiden kasvavaan
tuen tarpeeseen osattaisiin vastata oikealla tuella ja palveluilla. Tutkielmani tarkoituksena on
tuottaa kokemustietoa autismikirjon lasten perheiden tuen tarpeista ja lisdtd erityisesti

lastensuojelun tyontekijoiden ymmarrysti ja osaamista kohdata autismikirjon lapsi ja perhe.

Tutkielmani etenee niin, ettd kahdessa ensimmaéisessd luvussa avaan tutkimusaiheeni
teoreettista viitekehystd. Ensimmaisesséd luvussa kuvaan autismikirjon késitettd diagnostiikan,
esiintyvyyden, lapsen tarpeiden, toimintarajoitteiden ja kuntoutuksen nédkokulmasta
kirjallisuuden ja aikaisempien tutkimusten avulla. Lisdksi tarkastelen autismikirjoa
yhteiskunnallisen tuen nédkokulmasta ja kuvaan autismikirjoa koskevaa tutkimusta
sosiaalitieteissd. Toisessa teorialuvussa tarkastelen autismikirjoa lastensuojelullisesta
nidkokulmasta tuoden esiin sithen liittyvid vanhemmuuden haasteita ja yhteyksid
lastensuojeluun, minka lisdksi tarkastelen lastensuojelun toimintaa ja sen tarjoamaa tukea

perheille. Luvussa neljé esittelen tutkielmani tutkimusasetelman ja kuvaan tutkimusprosessin



vaiheita. Luvussa viisi késittelen sisdllonanalyysin tuloksia ja kuvaan perheiden kokemuksia
lastensuojelun tuesta. Luvussa kuusi kertaan tutkielmani tuloksia, esitdn johtopdatoksid seké

pohdin jatkotutkimustarpeita.



2 Autismikirjo

Autismikirjo on kokonaisuudessaan monimutkainen ja moninainen kehityksellinen ongelma,
jonka kadsite on muuttunut aikojen saatossa. Autismikirjoa ei voi késittdd vain yhdelld tavalla
esimerkiksi diagnostiikkaa kuvaamalla, vaan sen ymmaértdmiseen tarvitaan laajaa tietopohjaa
ja analyysitapaa. (Timonen, Castrén & Ardld-Dithapo 2019, 7.) Tiéssi teorialuvussa tarkastelen
autismikirjoa aluksi diagnostiikan ja esiintyvyyden ndkokulmasta, minkéd jidlkeen kuvaan
autismikirjoa lapsen tarpeiden, toimintarajoitteiden, hoidon ja kuntoutuksen nikokulmasta.
Kolmannessa alaluvussa avaan tutkielmani kannalta keskeisen tuen kisitteen ja tarkastelen
autismikirjoa yhteiskunnan tarjoaman tuen ja palvelujarjestelman nikokulmasta. Neljannessa

alaluvussa kartoitan autismikirjoon liittyvad tutkimusta sosiaalitieteissa.

2.1 Autismikirjon kasite, diagnostiikka ja esiintyvyys

Autismikirjon hdirié (autism spectrum disorder, ASD) on lapsuudessa ilmeneva ja ldpi eldmén
jatkuva aivojen neurobiologinen kehityshéirio (Koskentausta, Koski & Tani 2018, 1493).
Suomessa autismikirjon hiiriot ovat kuuluneet WHO:n (World Health Organization)
yllépitdman kansainvélisen ICD-10 tautiluokitusjirjestelmdn mukaan lapsuuden laaja-alaisiin
kehityshéirioihin. Niistd yleisimpid ovat lapsuusidn autismi, epidtyypillinen autismi ja
Aspergerin oireyhtymé. (Moilanen & Rintahaka 2016, 219.) Tutkielmaa tehdesséni Suomessa
ollaan siirtyméssd vuonna 2022 ICD-11-tautiluokitusjirjestelmién, jonka myotd myds
autismikirjon hdirioon liittyvddn diagnosointiin on tulossa muutos. Muutoksen myotd
aikaisemmat laaja-alaisiin kehityshéiridihin luokitellut erilliset diagnoosit ollaan poistamassa
ja korvaamassa yhteiselld diagnoosinimikkeelld autismikirjon hiirid. (Raaska & Vanhala 2020,

964.)

Kansainvilisessd kaytossd ICD-luokituksen lisdksi on APA:n (American Psychiatric
Association) yllapitimd DSM-jarjestelmé, joka on toiminut pohjana ICD-11-luokituksen
suunnitelluille muutoksille. DSM-5 tautiluokituksessa lapsuusidn autismi, Aspergerin
oireyhtyma ja muut autismikirjon hdiriot yhdistettiin yhdeksi kokonaisuudeksi jo vuonna 2013.
(Timonen 2019a, 37-42.) Autismin diagnostisten kriteerien muutoksen taustalla vaikutti uuden
tutkimustiedon lisdéntyminen ja sen myotd vanhan luokittelun osoittautuminen epéatarkaksi.
Rajat eri autismidiagnoosien vélilld jdivit epdselviksi, eikd laaja tutkimustyd osoittanut, ettd

Aspergerin oireyhtymi eroaisi olennaisesti autismista. (Leppdméki & Niemeld 2014, 865.)



Lisddntyneen tutkimustiedon myotd on kdynyt ilmi, kuinka lapsen ikd, sukupuoli, etninen ja
sosioekonominen tausta sekd kognitiivinen kehitystaso vaikuttavat diagnoosiin (Raaska &

Vanhala 2020, 966).

Kéytan tdssd tutkielmassa autismikirjon hairiosta kasitettd autismikirjo. Tutkimuskirjallisuutta
tarkastellessa kdy ilmi, ettd autismikirjo on yleisesti kdytetty kisite, jota kdyttdd myos
Suomessa valtakunnallinen asiantuntija- ja kansalaisjdrjestd Autismiliitto (Autismiliitto
2022a). Autismikirjosta nihddin joskus kdytettdvidn myos genetiivimuotoa autismin Kirjo.
Psykologian tohtori Tero Timosen (2019a) mukaan genetiivimuotoa kéytettdessd autismin
ajatellaan olevan perusta ja muut vastaavan kaltaiset héiriét sen kirjoa. Hinen mukaansa
nominatiivimuodossa autismikirjo késittdd autismin osana laajempaa kehityksellistd kirjoa.

(Timonen 2019a, 36.)

Autismikirjon henkildille keskeisid ominaisuuksia ovat pysyvit vaikeudet sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa sekd rajoittuneet, toistavat ja joustamattomat
kayttdytymismallit, kiinnostuksen kohteet tai aktiviteetit, jotka ovat selvésti epatyypillisid tai
liiallisia henkilon ikdén ja sosiaalikulttuuriseen kontekstiin ndhden (ICD-11 2022). Autismi
késitetddn nykyisin kirjona, jonka vaikeusaste vaihtelee yksilollisesti oireiden mukaan lievésti
vaikeaan. Autismikirjon piirteet ovat ndkyvissd jo lapsuudessa, mutta ne voivat johtaa
diagnoosiin vasta myohemmalld idlld, kun sosiaaliset vaatimukset ylittdvét henkilon rajoitetun
kapasiteetin toimia. (Castrén 2019, 42; Raaska & Vanhala 2020, 964.) Autismikirjon
henkildiden kyvyt ja tarpeet vaihtelevat ja voivat kehittyd ajan myotd. Jotkut autismikirjon
henkilot kykenevit eldiméén itsendisesti, kun taas toiset tarvitsevat elinikistd hoitoa ja tukea.
Autismikirjo vaikuttaa wusein yksilon sosiaalisiin  suhteisiin sekd koulutus- ja

tyollistymismahdollisuuksiin. (WHO 2022.)

Autismikirjon hiirién syntyyn vaikuttavia tekijoitd ei tunneta vield tarkkaan. Yksittdiset tekijit
tai geenivirheet eivdt selitd autismikirjon syntyd, vaan tutkimusten mukaan autismikirjon
hdirion taustalla on monia tekijoitd, niin ymparistotekijoitd kuin geneettisidkin tekijoita.
Tutkimusten mukaan geneettiset tekijdt ovat keskeisessd asemassa autismikirjon synnyssa.
Tiettyjen geenimuutosten on havaittu olevan yhteydessd autismikirjon hiirioon. (Castrén &
Kyllidinen 2013, 571-572.) On tutkittu, ettd autismikirjon diagnoosin saaneen lapsen
sisaruksella on ldhes 20 %:n riski sairastua autismikirjon héirioon (Ozonoff, Young, Carter,
Messinger, Yirmiya, Zwaigenbaum, Bryson, Carver, Constantino, Dobkins, Hutman, Iverson,

Landa, Rogers, Sigman & Stone 2011). Myos &idin tai isén korkean ién ja keskosuuden on
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havaittu altistavan autismikirjon hiiridlle (Castrén & Kyllidinen 2013, 571-572; Moilanen &
Rintahaka 2016, 226). Raskauteen, synnytykseen ja vauva-aikaan liittyvid autismikirjon
hdirion riskitekijoitd ovat muun muassa didin raskauden aikaiset psyykkiset sairaudet,
synnytyksenaikainen é&killinen verenvuoto, lapsen ennenaikaisuus, pieni syntymédpaino
raskausviikkoihin ndhden ja synnytyksen aikainen trauma tai vamma (Hagberg, Robijn & Jick
2018, 1605-1608; Kaplan, Keskin-Arslan, Acar & Sozmen 2017, 2804-2805). Myos
vanhempien maahanmuuttajatausta lisdd lapsen autismikirjon riskid (Abdullahi, Cherian,
Mutch, Glasson, Klerk & Downs 2018). Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan lapsuusidn
autismin riski on suurempi lapsilla, joiden &iti tai molemmat vanhemmat ovat maahanmuuttajia

(Lehti, Hinkka-Yli-Saloméki, Cheslack-Postava, Gissler, Brown & Sourander 2013).

Autismikirjon hdirioon liittyy usein muita kehityksellisid héiriditd ja rinnakkaissairauksia.
Yleisimmin autismikirjon hdirion rinnakkaissairautena raportoidaan aktiivisuuden ja
tarkkaavaisuuden héiriét, aggressiivinen kiyttdytyminen, epilepsia, unihdiriot, ahdistuneisuus-
ja  mielialahdiriot sekd é&lyllinen kehitysvammaisuus. (Castrén 2019, 42-43.)
Kehitysvammaisten osuus autismikirjossa on tutkimusten mukaan vaihdellut 30-50 % valilla,
mutta arvioitu osuus on véhentynyt tietoisuuden kasvaessa autismikirjon hairiostd myos
kognitiivisesti normaalitasoisilla lapsilla (Moilanen & Rintahaka 2016, 226-227). Lordin,
Elsabbaghin, Bairdin ja Veenstra-Vanderweelen (2018, 510) mukaan kehitysvamman ja
autismikirjon samanaikaisuuden esiintyvyyttd on vaikea arvioida ja esimerkiksi tilastot
kouluikidisten lasten autismikirjosta ja kehitysvammaisuudesta vaihtelevat jopa 11-65 %:n
vililld. Asiaan liittyen onkin huomioitava, ettd myos dlyllisesti normaalilla henkil6lld
autismikirjon hédirid vaikuttaa laaja-alaisesti hénen toimintakykyynsd ja eldméddnsé

(Koskentausta, Koski & Tani 2013, 587).

Tutkimukset ovat osoittaneet autismikirjon ja ADHD:n vililld korkeaa samanaikaisuusastetta.
Tutkimusten mukaan autismikirjon héirion yhteydessi esiintyvin ADHD:n samanaikaisuuden
on todettu esiintyvén lapsilla jopa 30—80 %:lla (ks. Leyfer, Folstein, Bacalman, Dinh, Morgan,
Tager-Flusberg & Lainhart 2006, 857; Rommelse, Franke, Geurts, Hartman & Buitelaar 2010,
288). Suomalaisen tutkimuksen mukaan autismikirjon diagnoosin saaneilla, yleisiltd
kognitiivisilta taidoiltaan normaaleista kouluikiisistd lapsista 44 %:lla esiintyi samanaikaisesti
ADHD:ta (Mattila, Hurtig, Haapsamo, Jussila, Kuusikko-Gaufflin, Kielinen, Linna, Ebeling,
Bloigu, Joskitt, Pauls & Moilanen 2010, 1085). Myds ADHD:n liittyvéssa tutkimuksessa on
havaittu autismikirjon héirion samanaikaista esiintyvyyttd 20-50 %:lla lapsista (Leyfer ym.

2006, 855, 857). Autismikirjon ja ADHD-diagnoosin samanaikaisesti omaavilla lapsilla on
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havaittu kullekin héiridlle tyypillisten oireiden vakavuuden korostumista. Tutkimuksen
mukaan lapsilla on havaittu vaikeita autismikirjon oireita, kuten erityisid toistuvia ja
stereotyyppisid kéyttdytymismalleja, raivokohtauksia ja vajeita sosiaalisissa taidoissa sekd
ilmeiden tunnistamisessa. My0s mukautuvan ja sopeutuvan toiminnan on havaittu olevan
rajallisempaa autismikirjon ja ADHD:n esiintyessd samaan aikaan. (Miranda, Téarraga,

Fernandez, Colomer & Pastor 2015, 89-90.)

Tutkimuskirjallisuudesta 10ytyy myos tietoa erilaisten psykiatristen héirididen yhteydesta
autismikirjoon. Mattilan ym. (2010, 1085) tutkimustulosten mukaan autismikirjon lapsista 74
%:lla esiintyi erilaisia psykiatrisia sairauksia. Myds lastenpsykiatri Irma Moilasen ja
nuorisopsykiatrian erikoislddkarin Pertti Rintahaan (2016) mukaan autismikirjon lapsista ja
nuorista jopa 70 %:lla on jokin muu psyykkinen héiri6 ja yli 40 %:lla niitd on kaksi tai
useampia. Heiddn mukaansa psyykkiset hiiriot selittyvit osin lapsen ja nuorten negatiivisilla
eldmédnkokemuksilla. Lisdksi autismikirjon lapsista yli 40 %:lla esiintyy kaytoshdirioitd ja yli
40 %:lla ahdistuneisuushdirioitd. Usein erityisesti sosiaalinen ahdistuneisuus kasvaa
autismikirjon lapsilla idn myo6td, kun taas tavallisesti kehittyvilld nuorilla se vihenee. Tdméan
uskotaan johtuvan osin siitd, ettd kasvaessaan autismikirjon nuoret alkavat huomata
erilaisuuttaan. Autismikirjon lapsilla on havaittu yli 15 %:la my6s masennusta jossain

vaiheessa eliménsé aikana. (Moilanen & Rintahaka 2016, 226.)

Autismikirjon esiintyvyyden on arvioitu olevan noin 1 % viestostd (Matson & Kozlowski,
2011). Tutkimuskirjallisuutta tarkastellessa arvio vaihtelee kuitenkin tutkimuksen ja
tutkimusajankohdan mukaan. Esimerkiksi Fombonnen (2009) maailmanlaajuinen, viisi
vuosikymmentid kasittdvé katsaus arvioi autismikirjon esiintyvyydeksi 6-7/1000 lasta (0,6-0,7
%), mutta suurempia viime vuosien esiintymislukuja on todettu esimerkiksi Yhdysvalloissa,
jossa esiintyvyys oli 1,5 %:sta (Lyall, Croen, Daniels, Fallin, Ladd-Acosta, Lee, Park, Snyder,
Schendel, Volk, Windham & Newschatter 2017) jopa 2,8 %:iin (Xu, Strathearn, Liu, Zhu,
Snetselaar & Bao 2019). WHO:n arvion mukaan autismikirjon esiintyvyys on
maailmanlaajuisesti noin 1/160. WHO:n verkkosivuilla todetaan, ettd joissain tutkimuksissa on
saatu huomattavasti suurempia tuloksia, mutta monen matala- ja keskituloisen maan
esiintymisluvut eivit ole tiedossa. (WHO 2022.) Autismikirjoon liittyvid tutkimuksia yhdistaa
havainto siitd, ettd autismikirjon hdirididen esiintyvyys on viime vuosikymmenind lisdéntynyt
(esim. Fombonne 2009; Matson & Kozlowski 2011). Autismikirjon hidirion diagnoosien
madrdn kasvun on arvioitu johtuvan héirididen maérin lisddntymisen sijaan todenndkoisesti

laajentuneista diagnoosikriteereistd, ammatillisen tietoisuuden lisddntymisestd ja siitd, ettd
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useampi ihminen hakee apua (Lundstrém ym. 2015, 5). Autismikirjon hdirion on tutkittu olevan

pojilla 1,8-6,5 kertaa yleisempdd kuin tytoilld (Moilanen ja Rintahaka (2016, 228).

2.2 Autismikirjon lasten tarpeet, toimintarajoitteet, hoito ja kuntoutus

Autismikirjoon viittaavat piirteet nédkyvét jo varhain ja usein vanhemmat kiinnittdvat huomiota
lapsen poikkeaviin piirteisiin jo ennen 1-2 vuoden ikdd. Autismikirjoon viittaavia piirteitd
vauvaidssd voivat olla katsekontaktin vihiisyys, vauvan reagoimattomuus omaan nimeen tai
se, ettei vauva esittele esineitd tai osoita etusormella mielenkiinnon kohteitaan. (Moilanen &
Rintahaka 2016, 220.) Useimmiten epdily autismista herdd, kun lapsen puhe ei kehity tai jo
opitut sanat jadvat ylldttden pois kdytostd. Lapsen vuorovaikutus saattaa olla selvdsti omista
tarpeista ldhtevdd eikd lapsi kdytd tavallisesti eleitd tai ilmeitd viestidkseen tunteistaan ja
tarpeistaan. Lapsella saattaa myos olla voimakasta rutiinisidonnaisuutta jo varhain, ja
siirtymdtilanteet tuottavat haasteita. Usein lapsella voi esiintyd myods motorisia maneereita ja
poikkeavan voimakasta kiinnostusta lelujen ja esineiden pikkuosiin tai pintoihin. Lapsella
saattaa esiintyd my0Os kiinnostusta epityypillisiin kohteisiin, kuten vesiputkiin tai
sdhkdjohtoihin. Haasteena lapsen autismikirjon piirteiden tunnistamisessa voi olla se, ettd
lapsella saattaa olla silmiinpistdvda motorista levottomuutta ja omaehtoisuutta, jolloin autistisia

piirteitd voi olla vaikeaa havaita. (Vanhala 2014, 83-84.)

Autismikirjon diagnosointiin tarvitaan perusteellinen anamneesi ja moniammatillisen
tyoryhmin arvio lapsen leikkitaidoista, = kommunikaatiosta, = vuorovaikutuksesta,
aistitoiminnoista ja kykyprofiilista. Myos muiden mahdollisten liitdnndisongelmien ja -
diagnoosien arviointi on tirkedd. Diagnostiikassa kédytetddn apuna erilaisia haastatteluja ja
havainnointimittareita. (Vanhala 2014, 85.) Autismikirjon héirién seulontamenetelmid on
viime vuosina kehitetty ja niitd on maailmanlaajuisesti kdytossd yli kaksikymmentd, joista
kaytetddn Suomessa seitsemdd. Suomessa autismikirjon diagnostinen arvio tehdddn
erikoissairaanhoidossa moniammatillisessa tydoryhmassd. (Moilanen & Rintahaka 2016, 221—

225.)

Moilasen ja Rintahaan (2016, 221) mukaan autismidiagnoosi asetetaan keskiméarin 3—4 vuoden
1dssd. Suomessa tehdyn autismikirjon varhaiseen tunnistamiseen liittyvén tutkimuksen mukaan
autismikirjon hdirio tunnistetaan keskiméérin lapsen ollessa kaksivuotias ja diagnoosi asetetaan

yleensd noin 4-vuotiaana (Yliherva, Rantala, Ebeling, Gissler, Parviainen, Tani & Moilanen
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2018, 2052). Tutkimustiedon mukaan kuitenkin kognitiivisesti hyvitasoisilla lapsilla diagnoosi
usein viivastyy ja esimerkiksi ICD-10 luokituksen mukainen Asperger-diagnoosi asetetaan
usein vasta kouluidssd (CDC 2022; Leckman, Scott, Snowling, Taylor & Thapar 2017;
Mandell, Novak & Zubritsky 2005). Psykologi Tony Attwoodin (2015, 42—43) mukaan usein
Asperger-lapset, joita ei ohjata diagnostiseen arvioon pystyvétkin peitteleméén vaikeuksiaan
eikd niitd timan vuoksi tunnisteta. Joskus autismikirjon diagnoosi tehddin vasta nuoruudessa.
Autismikirjon diagnosointi on nuoruudessa vaikeampaa, silld autismikirjon piirteet ovat
useimmiten lapsuudessa helpommin tunnistettavissa. Nuoruusidssd monille on saattanut ehtid
kehittyd samanaikaisia psykiatrisia ja neuropsykiatrisia hdiriditd, mikd vaikeuttaa

diagnosointia. (Moilanen & Rintahaka 2016, 224.)

Tutkimusten mukaan tyt6illa autismikirjon hiirid tunnistetaan ja diagnosoidaan mydhemmin
kuin pojilla, miki viivdstyttdd varhaista hoitoa ja tukea (esim. Frazier, Georgiades, Bishop &
Hardan 2015; Giarelli, Wiggins, Rice, Levy, Kirby, Pinto-Martin & Mandell 2010). Tytoilla
vaikuttaa olevan poikia vdhemmén toistavaa ja stereotyyppistd kaytostd sekd
ulospéinsuuntautuvia ja sosiaalisia ongelmia (Mandy, Chilvers, Chowdhury, Salter, Seigal &
Skuse 2012, 1311). Autismikirjon tyttdjen tuen tarve ei valttdmattd tule nékyviin, koska he
saattavat reagoida asioihin passiivisesti ja he pyrkivét korvaamaan ja peittiméén vaikeuksiaan
muilla taidoillaan. Tytot saattavat jéljitelld muiden kdytosta tai pysytelld isommassa porukassa
pyrkien peitteleméddn autismikirjon piirteitddn. Ympéristo saattaakin herkésti yliarvioida
tyttdjen taidot, koska he kayttaytyvit kuuliaisesti ja tottelevaisesti. (Bargiela, Steward & Mandy
2016, 3290; Waris, Kulomiki & Tani 2011, 1571.) Attwoodin (2015) mukaan autismikirjon
tyttdjd on vaikeampi tunnistaa ja diagnosoida juuri heidédn selviytymis- ja peittelemiskeinojensa
takia. Tytot saattavat oppia kidtkemédin autismikirjoon liittyvdt ongelmansa koulussa ja jopa
diagnostisessa arvioinnissa, eivitkd vanhemmat, opettajat ja ammattilaiset valttimittd huomaa
autismiin viittaavia oireita. (Attwood 2015, 43—44.) Autismikirjon tyttdjen oireiden peittelya
kutsutaan oireiden naamioimiseksi, miké tarkoittaa autismikirjon héirién oireiden peittdmisti
sosiaalisissa tilanteissa ulkoa opittuihin sosiaalisiin sddntoihin pohjautuvien, yksilon
luonnollisesta kdytoksestd poikkeavin selviytymisstrategioiden avulla (Green, Travers, Howe

& McDougle 2019, 21-22).

Autismikirjolle tyypillistd ovat erilaiset aistipoikkeavuudet. Autismikirjon lapsella saattaa
esiintyd ongelmia kaikkien aistidrsykkeiden havaitsemisessa ja prosessoinnissa. (Vanhala 2014,
84.) Moilasen ja Rintahaan (2016, 227) mukaan jopa 73 %:lla autismikirjon henkil6istd on
aisteihin liittyvié yli- tai aliherkkyyksid. Katja Jussilan véitoskirjatutkimuksen (2019) mukaan
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54 %:lla autismikirjon lapsista esiintyi erilaisia aistipoikkeavuuksia. Jussilan tutkimuksen
mukaan aistiherkkyydet auttavat tunnistamaan lapset, joilla on kohonnut riski autismikirjolle.
(Jussila 2019, 50-51.) Aistipoikkeavuudet saattavat johtaa lapsen negatiiviseen ja
epatoivottuun kaytokseen sekd altistaa masennukselle ja ahdistukselle. Tamdn vuoksi
ympériston ja hoitavan tahon toimesta voi tapahtua viérinkdsityksid lapsen oireiden syista.

(Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

Aistipoikkeavuudet voivat autismikirjon lapsella nikya vélttdmiskayttadytymisend, mutta myos
aistihakuisuutena, jolloin he hakevat voimakkaita aistidrsykkeitd esimerkiksi visuaalisin
arsykkein voimakkaan valon tai vérin avulla. Aistipoikkeavuudet voivat ndkyé lapsella myos
itsed rauhoittavana, toistavana toimintana. (McCormick, Hepburn, Young & Rogers 2016, 572;
Vanhala 2014, 84.) Autismikirjon lapsen aistiyliherkkyydet usein kapeuttavat lapsen eldméaa,
kun eri ympéristdissd toimiminen on hénelle tukalaa. Samalla koko perheen arjen sujuminen
saattaa hankaloitua. (Jussila 2019, 51-52.) On erittdin tirkedd, ettd perheet saavat tietoa siiti,
miten luoda ympiristo, jossa huomioidaan lapsen aistipoikkeavuuksien aiheuttamat paivittdiset
ongelmat ja kuormitus (Klintwall, Holm, Eriksson, Hoglund, Carlsson, Barnevik, Olsson,

Hedvall, Gillberg & Fernell 2011, 800).

Autismikirjon lasten kognitiiviset kyvyt poikkeavat tavallisesti kehittyneiden lasten kyvyista ja
ndmd neurokognitiiviset erilaisuudet usein johtavatkin heiddn kéytoksensd poikkeavuuteen.
Tutkimuksessa on pyritty selittimdén lasten kognitiivisten kykyjen erilaisuutta erilaisin
painotuksin. (Moilanen & Rintahaka 2016, 227.) Autismikirjon henkil6iden kokonaisuuksien
hahmottamisen vaikeutta on pyritty selittimédidn sentraalisella koherenssiteorialla.
Autismikirjon henkil6t ovat taipuvaisia kiinnittdimédn enemméan huomiota yksityiskohtiin, ja
heilld on usein vaikeuksia siirtdd kiinnostuksen kohdetta kokonaisuuksiin. Kokonaisuuksien
hahmottamisen hankaluus ndkyy myds ymmirtimisessd ja kielen kdytossd siten, ettd
autismikirjon henkil6lld saattaa jaadd kertomuksen keskeinen sanoma ymmartaméttd, mutta
yksittéiset sanat ja asiat jaavét tarkasti mieleen. Eksekutiivinen teoria painottaa autismikirjon
henkildiden vaikeuksia toiminnanohjauksessa, johon kuuluvat esimerkiksi paddméadran
valitseminen ja toiminnan suunnittelu sekd toteutus. Tdhdn liittyy autismikirjon henkildiden
toimintoihin jumiutuminen ja vaikeus muuttaa suunnitelmia tilanteen mukaan. Mielen teorian
avulla on pyritty ymmértdméddn ja selittdimddn autismikirjon henkildéiden sosiaalisen
kayttdytymisen vaikeuksia ja heiddn ajatusmaailmaansa. Sen mukaan autismikirjon henkil6illa
on vaikea ymmartdd muiden ihmisten uskomuksia, aikomuksia ja tuntemuksia. (Moilanen &

Rintahaka 2016, 227; Timonen 2019b, 101-102.)
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Autismikirjon lapsilla on usein vaikeuksia ystdvyyssuhteiden luomisessa ja yllépitdmisessa.
Sosiaalisten taitojen puutteet vaikeuttavat kaverisuhteita ja joillain autismikirjon lapsilla saattaa
puuttua halu osallistua toisten lasten leikkeihin. Jotkut autismikirjon lapsista saattavat
mieluummin seurata muiden leikkejé sivusta, leikkid muiden vierelld tai leikkié itseddn selvasti
nuorempien tai vanhempien lasten kanssa. (Attwood 2015, 60—61.) Autismikirjon lapset voivat
olla hyvin kiinnostuneita muista lapsista, mutta suurimpana haasteena heilld on se, etteivit he
tiedd miten ottaa kontaktia toiseen lapseen. He saattavat ottaa kontaktia toiseen lapseen
fyysisesti esimerkiksi lyomaélld tai tonimélld, jolloin lapsen toiminta ymmaérretddn
negatiiviseksi, vaikka sen tarkoitus olisikin ollut lapsen leikkiin kutsu. (Kangas, Uusiautti &
Maitta 2011, 165-166.) Autismikirjon piirteisiin kuuluu usein suoran katsekontaktin
vélttdminen, joka my0s vaikeuttaa autismikirjon lasten vuorovaikutuksen sujuvuutta ja luo
vadrinymmarryksid (Wiklund 2016, 91). Tutkimusten mukaan autismikirjon lapsilla on
suurempi riski joutua kiusatuiksi kédytoksensd ja sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksien
vuoksi (Hebron & Humphrey 2014; Schroeder, Cappadocia, Bebko, Pepler & Weiss 2014). On
tirkedd, ettd autismikirjon lapset saavat aikuisen rohkaisua, ohjausta ja kidytdnnon harjoitusta

ystavyyssuhteiden luomiseen ja ylldpitimiseen liittyvissé taidoissa (Attwood 2015, 60).

Autismikirjon héiridon liittyy usein laaja-alaistakin toimintakyvyn alentumista, joka voi ndkya
lapsella sosiaalisen vuorovaikutuksen lisdksi arjen toiminnoissa ja oppimisessa. Lapsilla voi
myos esiintyd uni- ja syomishdiriditd, haastavaa kayttdytymistd sekd erilaisia tunne-eldmén
hairioitd, kuten ahdistusta ja pelkoja. (Koskentausta ym. 2013, 587.) Tutkimusten mukaan
autismikirjon lasten haastavaan kiyttdytymiseen saattaa sisdltyd aggressiivista ja
stereotyyppistd kadytostd, itsensd vahingoittamista, raivokohtauksia, toistuvaa kéyttdytymistd,
epatavallista ddntelyd, epdtavallista leikkimisté esineilld, hoitajan luota luvattomasti l1dhtemista
sekd epdtavallisia ja toistuvia vartalon litkkeitd. Tutkijoiden mukaan jopa 94 %:lla
autismikirjon lapsista esiintyy haastavaa kdyttdytymistd. (Jang, Dixon, Tarbox & Granpeesheh
2011, 1030-1031; Matson & Rivet 2008, 328.) Autismikirjon lapsen haastava kdytds ja muut
vaikeudet vaikeuttavat hidnen selviytymistddn lapsiryhmissd ja kuormittavat sekd lasta ettd

koko perhettd (Koskentausta ym. 2013, 587).

Autismikirjon lapsilla esiintyvdn samanaikaisen uhmakkuushiirion sekd masennus- ja
ahdistushdirididen on tutkittu johtavan usein merkittdvisti alentuneeseen psyykkisen
toimintakyvyn tasoon. Moilasen ja Rintahaan (2016) mukaan onkin erityisen merkittavas, ettd
autismikirjon lapset ja nuoret padsevit psykiatrisiin tutkimuksiin ja kokonaisvaltaiseen hoitoon

ja kuntoutukseen. (Moilanen & Rintahaka 2016, 226.) Myds Mattila ym. (2010, 1091)
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korostavat tutkimuksessaan, miten merkittivdd samanaikainen psykiatrinen arviointi on

autismikirjon lapsilla ja nuorilla, jotta voidaan suunnitella heille parhain tuki ja hoito.

Autismikirjo madritellddn diagnostiseksi hdirioksi ja timén vuoksi kiinnitetddnkin usein paljon
huomiota siithen liittyviin ongelmiin. Asetelma tuleekin helposti negatiiviseksi ja lapsi saatetaan
ndhda autistina eikd lapsena, jolla on autismi. Tuleekin muistaa, ettd autismikirjon henkilon
kayttdytymiseen vaikuttaa paljon henkilon omien valmiuksien lisdksi ympéristd, jossa hin eldé
ja sen tarjoamat rakenteet, mahdollisuudet ja esteet. (Timonen 2019c, 109.) Autismikirjon
hdirioon ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta autismikirjoon liittyvid vaikeita oireita ja
kiyttdytymistd voidaan lieventdd erilaisin kuntouttavin menetelmin. Autismikirjon varhainen
tunnistaminen onkin merkittdvdd varhaisen hoidon ja kuntoutuksen kannalta. Mitd
varhaisemmin hoito ja kuntoutus aloitetaan, sitd paremmat mahdollisuudet niilld on muuttaa
lapsen kehityspolkua tavallisempaan suuntaan. (Moilanen & Rintahaka 2016, 221.) Useat
varhaiseen kuntoutukseen liittyvit tutkimukset ovat osoittaneet, ettd mitd nuorempi lapsi on
kuntoutuksen alkaessa, sitd paremmat vaikutukset kuntoutuksella on hinen kdyttdytymiseensé,
sosiaalisiin taitoihinsa sekd kognitiivisiin ja verbaalisiin kykyisinsd (esim. Koegel, Ashbaugh

& Bradshaw, 2014; Mazurek, Curran, Burnette & Sohl, 2019).

Autismikirjon lasten hoito ja kuntoutus tapahtuvat Suomessa erikoissairaanhoidossa.
Erikoissairaanhoidossa lapselle tehddin psykiatrinen arvio, jonka perusteella lapselle laaditaan
kuntoutussuunnitelma yhdessd perheen, terapeuttien ja esimerkiksi koulun tai péivikodin
kanssa. Lapsen kuntoutukseen voi kuulua esimerkiksi psykoterapiaa, sosiaalisten taitojen
kuntoutusta, toimintaterapiaa, puheterapiaa tai neuropsykologista kuntoutusta. (Sinkkonen &
Korhonen 2016, 284, 290-294.) Suomessa Kela jirjestdi erilaisia kuntoutusvaihtoehtoja, joista
autismikirjon perheille suunnattuja ovat esimerkiksi LAKU-perhekuntoutus ja
sopeutumisvalmennuskurssit. (Kela 2022a; Kela 2022b.) Autismikirjon lasten hoidon ja
interventioiden mééré ja laatu vaihtelevat suuresti eri maiden ja alueiden vililld (Lord ym. 2018,
513). Suomessa autismikirjon lasten kuntoutuksessa yhdistelldan erilaisia kuntoutusmenetelmia
lapsen yksildllisten tarpeiden ja mahdollisuuksien mukaan. Merkittdvind osana kuntoutusta
pidetddn lapsen ja hdnen perheensd sekd hdnen kanssaan toimivien ammattilaisten yhteistyota,
yhteistd ndkemysta toimintamalleista ja kuntoutuksen tavoitteisiin sitoutumista. (Koskentausta

ym. 2013, 587; Vanhala 2014, 87.)

Autismikirjon lasten hoitoon liittyvien interventioiden yleisend tavoitteena on parantaa heidén

eldmédnlaatuaan opettamalla heille taitoja, joiden pohjalta vahennetdén itsendisen eldméin esteité
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(Hémélédinen 2019, 34). Autismikirjon lasten varhaista kommunikoinnin kuntoutusta pidetdin
erityisen tirkedni, koska kommunikointitaidot vaikuttavat keskeisesti lapsen eldménlaatuun ja
ennusteeseen (Moilanen & Rintahaka 2016, 228; Nivarpda-Hukki, Tanskanen & Tarpila 2012,
27-28). Autismikirjon lapsille tyypillisti on vahva visuaalinen hahmottaminen ja heikko
kuulonvarainen hahmottaminen, jonka vuoksi kommunikoinnin kuntoutuksessa kdytetddn
paljon kuvia. Autismikirjon lasten kuntoutuksessa muita keskeisid osa-alueita ovat
jaljittelytaitojen sekd vuorovaikutustaitojen ja sosiaalisten taitojen kehittdminen, tunteiden
tunnistamisen opettelu, aistimusten sdételyyn vaikuttaminen sekd toiminnanohjauksen ja oman
kehon hahmotuksen kehittdminen. (Moilanen & Rintahaka 2016, 228.) Lasten kuntoutuksessa
on tiarkedi ottaa huomioon myds autismikirjoon tyypillisesti kuuluvat joustamattomat ajatus- ja

kayttdytymismallit (Hamé&ldinen 2019, 34).

Autismikirjon lasten ja nuorten arjen tulisi olla kasvatuksellista kuntoutusta, johon tarvittavat
terapiamuodot, kuten puhe- ja toimintaterapia liittyvét tdrkeiksi kuntoutuksen osatekijoiksi.
Kun terapiat toteutetaan lapsen arkiympiristossd kotona, pdivikodissa ja koulussa yhteistydssi
vanhempien ja muiden ldheisten kanssa, voidaan parhaiten vastata arjen haasteisiin, jolloin
my0s lapsella opeteltavat taidot yleistyvét. Autismikirjon lapset ja nuoret tarvitsevat apua
ympdristdn jdsentdmisessd, minkd vuoksi pdivittdisen toimintaympériston, aikataulujen ja
sosiaalisten tilanteiden selkeyttdiminen sekd ennakointi esimerkiksi kuvien, esineiden ja
toistuvien rutiinien avulla on keskeisti. Kuntoutuksessa uusien taitojen harjoittelussa erityisesti
aikuisten systemaattinen ohjaus, toimivat houkuttimet tai palkkiot ja tehtdvien muokkaaminen
oppimisen myotd ovat tirkeitd. Kuitenkin onnistumisen kokemusten ja lapsen sisdisen
motivaation kasvun myo6td on toivottavaa, ettd ulkoisten palkkioiden kdyttd voisi ajan myoté
jaada pois. Autismikirjon lapsen painostamista ei suositella, koska se ahdistaa lasta ja voi lisdta

lapsen toimintakyvyttomyyttd. (Moilanen & Rintahaka 2016, 228; Vanhala 2014, 87.)

Autismikirjon lasten kuntoutusta koskevien suositusten antaminen on osin vaikeaa, silld vaikka
kuntoutusmenetelmia on lukuisia, niitd koskeva tieteellinen ndyttd on puutteellista.
Kaytetyimpid kuntoutusmenetelmid ovat kuitenkin kéyttdytymisperustaiset, sovellettuun
kayttdytymisanalyysiin (Applied Behavior Analysis, ABA) pohjautuvat menetelmit, joissa
oppimisen kautta pyritddn kehittimaidn autismikirjon lapsen tai nuoren tarvitsemia taitoja.
(Hédmaildinen 2019, 34; Koskentausta ym. 2013, 588.) Keskeisind kuntoutuksen periaatteina
voidaan pitdd muun muassa sitd, ettd interventioiden tulisi tapahtua lapsen luonnollisessa
ympaéristossd ja niissd keskitytddn taitojen yleistimiseen. Vanhempien ja perheenjdsenten on

osallistuttava aktiivisesti interventioiden toteuttamiseen. Kuntoutusohjelmien vaikuttavuutta
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lisdd merkittdvasti niiden intensiivinen toteutus ja se, ettd vanhemmat koulutetaan toteuttamaan

interventioita. (Hamaldinen 2019, 48-50.)

Autismikirjon lapsen kuntoutuksessa on merkittdvad huomioida koko perheen tuki. On erittiin
tirkedd, ettd perheelld ja lapsen kanssa toimivilla aikuisilla on riittdvisti tietoa ja ymmarrysta
autismista ja autismikirjon lapsen toimintakykya tukevista asioista. (Koskentausta ym. 2013,
590.) Autismikirjon lasten perheet tarvitsevat tietoa ja ohjausta arjen tilanteisiin, ja tuen
tarjoaminen erityisesti alkuvaiheessa on merkittivéa, jotta vanhemmat pystyvit toteuttamaan
kuntouttavia kiytédntdja. Vanhempien jaksaminen on tirkedd huomioida ja ohjata heidat
tarvittaessa ~ saamaan  psyykkistd  keskusteluapua.  (Vanhala 2014,  87-88.)
Maahanmuuttajataustaisten perheiden kanssa perheen kulttuurin huomioiminen kuntoutuksen
suunnittelussa on tirkedd, silld eri kulttuureissa ja uskonnoissa esiintyvét sairauskasitykset
voivat vaikuttaa esimerkiksi perheen asenteisiin kuntoutusta kohtaan (Kuittinen & Isosévi,

2013).

Autismikirjon héiridon ei ole itsessddn olemassa lddkehoitoa, mutta sen kanssa esiintyvid
samanaikaisia hiiriditd ja niiden oireita voidaan lievittdd lddkehoidon avulla. Lidkehoidolla
voidaan lievittdd esimerkiksi lapsen aggressiivisuutta, hyperaktiivisuutta, impulsiivisuutta ja
artyneisyyttd. (Moilanen & Rintahaka 2016, 231.) Lidkehoidon suotuisa vaikutus lisdd lapsen
kykyd osallistua kuntoutukseen ja sen hyotyd. Ladkehoidolla ei kuitenkaan saavuteta tuloksia,
jos poikkeavan ja epitoivotun kéytoksen syynd on ympdriston ymmaértimattomyys
autismikirjon lapsen vaikeuksiin ja tietdmattomyys oikeista tavoista toimia hdnen kanssaan.
Haastavaa kéyttdytymistd voi myds yllapitdd mielekkdin toiminnan puute tai
kommunikointikeinojen riittiméttomyys. Ndiden tekijoiden selvittiminen onkin ensiarvoisen
tarkedd ennen mahdollisen lddkehoidon aloittamista. (Koskentausta ym. 2013, 590; Moilanen

& Rintahaka 2016, 230; Vanhala 2014, 86.)

2.3 Yhteiskunnallinen tuki autismikirjon lasten perheille

Tutkielmani yksi keskeisin késite on tuki, joka on késitteend laaja. Késitdn tuen téssd
tutkielmassa Shelley E. Taylorin (2011) kuvaaman sosiaalisen tuen késitteen kautta. Taylorin
mukaan sosiaalisen tuen muotoihin kuuluvat emotionaalinen, tiedollinen seké aineellinen tuki.
Emotionaaliseen tukeen sisdltyy ldmmon ja empaattisuuden tarjoaminen asiakkaalle.

Tiedollisella tuella asiakkaalle voidaan tarjota tiedollista tukea, jolla autetaan héantd
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ymmértdimédn stressaavaa tilannetta, asiaa tai tapahtumaa paremmin. Aineellisen tuen avulla
voidaan tarjota asiakkaalle erilaisia palveluja ja taloudellista apua. Sosiaalisen tuen mééritelma
sisdltdd myos sen késityksen, ettd téllaiset resurssit ovat saatavilla, jos niitéd tarvitaan. (Taylor

2011, 192-193.)

Suomessa julkisen palvelujarjestelmén tehtdvd on tukea perheiden hyvinvointia ja terveyttd
tarjoamalla niitd edistédvid hoitoa ja palveluja (Lammi-Taskula, Karvonen & Ahlstrom 2009).
Tarkastellessa neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen perheen nikokulmasta hoidon ja palvelujen
kokonaisuutta yhteiskunta tarjoaa apua useammalta taholta kuten perusterveydenhuollon,
erikoissairaanhoidon, sosiaalihuollon ja vammaispalvelun kautta. Vastuu neuropsykiatrisesti
oireilevan lapsen hoidon jdrjestimisestd on ensisijaisesti oman asuinkunnan
perusterveydenhuollossa ja koulu- ja opiskeluterveydenhuollossa sen osana. Tarpeen vaatiessa
lapsi ldhetetdén sairaanhoitopiirin jirjestimdédn erikoissairaanhoitoon. (Ladmsé, Appelqvist-
Schmidlechner & Tuulio-Henriksson 2015, 126; STM 2022a.) Terveydenhuollon toiminnan
ohjaamisen painopiste on tiedolla ohjaamisessa, mikd konkretisoituu esimerkiksi sosiaali- ja
terveysministerion (STM), Suomalaisen Léédkdriseuran Duodecimin ja Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen (THL) antamina kansallisina suosituksina (Ldmsid ym. 2015, 126).
Autismikirjon hiiriille ei ole ollut olemassa Kdypé hoito -suositusta, mutta tutkielman teon
aikaan sitd ollaan valmistelemassa sithen osoitetussa tydoryhmissd. Kédypa hoito -suosituksen

on suunniteltu valmistuvan vuoden 2022 lopussa. (Autismiliitto 2022b.)

Perusterveydenhuollon piiriin kuuluvat terveyskeskukset, ditiys- ja lastenneuvolat sekd koulu-
ja opiskeluhuolto. Perusterveydenhuollon tirkeimpiin tehtiviin kuuluvat mielenterveyden
edistiminen sekd héirididen tunnistaminen ja ennaltaehkdisy. Perusterveydenhuollosta on
saatavana my0s neuvola- ja koulupsykologien, toimintaterapeuttien ja puheterapeuttien
asiantuntemusta. Lastenneuvolassa selvitetdén alle kouluikdisten lasten ongelmia, kun taas
kouluikiisten lasten ongelmien selvittely kdynnistyy usein koulu- ja opiskeluterveydenhuollon
kautta. Kouluterveydenhuollossa lapsi voi tavata koulupsykologia tai koulukuraattoria.
Koululdédkéri voi tehdd lapselle ldhetteen erikoissairaanhoitoon tarkempiin tutkimuksiin.

(Sinkkonen & Korhonen 2016. 272.)

Perheneuvolat tarjoavat perheille apua, kun perheelld on huolta lapsen kéytoksestd,
kehityksestd, tunne-eldméstd, kaverisuhteista tai pdrjddmisestd pdiviakodissa, koulussa tai
harrastuksissa. Lisdksi perheneuvolasta saa tukea vanhemmuuteen, kasvatukseen tai

parisuhteeseen seka erilaisiin ristiriitatilanteisiin tai eldmén kriiseihin. (STM 2022b.) Joillain
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paikkakunnilla on tarjolla myds kunnallista lastenpsykiatrista avohoitoa, jossa lasta voidaan
arvioida, tutkia, hoitaa ja kuntouttaa. Ldhete nidihin palveluihin tehdddn yleensd lapsesta
huolestuneen tahon aloitteesta esimerkiksi padivdkodista, koulusta tai psykologin toimesta.

(Sinkkonen & Korhonen 2016, 273.)

Erikoissairaanhoidossa lapsen hoidon tarpeen arvioinnin edellyttimét tutkimukset ja
erikoislddkirin arviointi on toteutettava kuudessa viikossa ldhetteen saapumisesta. Lisdksi
lapsen hoito on jérjestettdva kolmessa kuukaudessa hoidon tarpeen toteamisesta. (STM 2022a.)
Erikoissairaanhoitoon hoidon porrastuksen mukaisesti keskitetddn ensisijaisesti vaikea-asteiset
hiiriét. Ndihin kuuluvat esimerkiksi masennus, syomishdiriot, vakavat vuorovaikutushiiriot,
hallitsematon aggressio, laaja-alaiset kehitykselliset hiiriot kuten autismikirjon hdirié sekd
neuropsykiatriset hdiriot, joihin liittyy kdytoksen ja tunne-eldmdn ongelmia. Alle 13-vuotiaat
lapset kuuluvat lastenpsykiatrian hoidon piiriin ja titd vanhemmat nuorisopsykiatrialle. Lasten-
januortenpsykiatrialla on kdytettdvissd moniammatilliset tiimit, joihin kuuluvat erikoisladkérit,
sairaanhoitajat, psykologit, toimintaterapeutit ja sosiaalityontekijét. Erityissairaanhoito voi
tarjota intensiivisid avohoitopalveluja tai osastohoitoa. Péivystyksen kautta voidaan saada
akuuttia apua silloin, kun lapsi on itsetuhoinen, oireilee psyykkisesti tai hidnen kédytoksensd on

vaarallista. (Sinkkonen & Korhonen 2016, 274-275.)

Lapsille tarjotaan varhaiskasvatuksessa ja opetuksessa erityisid tukitoimia, jotka jaetaan
yleiseen, tehostettuun ja erityiseen oppimisen ja koulunkdynnin tukeen (OAJ 2022). Lapselle
kohdistettu tuki suunnitellaan yksilollisesti yhteistyossd perheen kanssa. Tukikeinoin pyritdén
edesauttamaan lapsen parjadmistd paiviakodissa ja koulussa. Yleinen tuki pidividhoidossa pitda
siséllddn yhteistydn vanhempien kanssa, oppimisympériston ja menetelmien mukauttamisen,
erityislastentarhan konsultaatiot sekd pienryhmissé toteutettavat opetus- ja kuntoutusohjelmat.
Lapselle voidaan tehostetun tuen tarpeessa myontdéd avustaja tai osoittaa paikka pienemmasta
ryhméstd. Erityiseen tukeen edellytetddn erityisen tuen suunnitelma, johon liitetddn lapsen
kuntoutussuunnitelma. Erityisen tuen tarpeessa oleva lapsi sijoitetaan tarpeen mukaan
erityisryhméddn tai integroituun erityisryhmédidn. Koulussa tukikeinoja ovat muun muassa
opetuksen eriyttiminen, tukiopetus, erityisopetus, henkilokohtainen tai ryhmikohtainen
avustaja, oppiaineiden yksilollistiminen ja oppimista tukevat erityiset oppimismateriaalit.
Oppivelvollisuutta voidaan myos pidentdé lapsen tarpeen mukaan. Lapsi voidaan sijoittaa tuen
tarpeen mukaan yleisopetukseen, pienryhmaéaén, erityisluokalle, nivelluokalle tai erityiskouluun.
(Sinkkonen & Korhonen 2016, 287-288.) Yleensd piivéikodin ja koulun erityisryhmissid on

valmiuksia autismikirjon lapsen kuntoutukseen ja opettamiseen. Jos lapsi sijoitetaan
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yleisopetukseen, on tidrkedd varmistaa henkilokunnan ohjaus ja tuki autismikirjon lapsen
kohtaamisessa sekd kuntoutuksen ja opetuksen toteuttamisessa. (Moilanen & Rintahaka 2016,

228.)

Sosiaalihuoltolaissa  (1301/2014)  turvataan  kuntalaisille = yhdenvertaisin  perustein
tarpeenmukaiset, riittdvat ja laadukkaat sosiaalipalvelut sekd muut hyvinvointia edistdvit
toimenpiteet. Sosiaalihuollossa on mahdollista saada yksilon, perheen ja yhteison
toimintakykyéd, sosiaalista hyvinvointia, turvallisuutta ja osallisuutta edistivéa ja yllapitdvaa
tukea. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 1 §, 3 §.) Uudistetun sosiaalihuoltolain tavoitteena onkin
madaltaa tuen hakemisen kynnystd ja turvata oikea-aikainen tuki perheille (Sinkkonen &
Korhonen 2016, 275). Sosiaalihuollon asiakkuus voi alkaa perheen omasta yhteydenotosta
sosiaalitoimeen tai jonkun muun tahon tekemadsti ilmoituksesta sosiaalihuollon tarpeesta
perheessd. Perheen asian tullessa vireille arvioidaan kiireellisen avun tarve ja tehddin
palvelutarpeen arviointi, jonka avulla kartoitetaan, millaisesta avusta perhe voisi hyotyd ja

millaiset ovat perheen voimavarat. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 36 §.)

Sosiaalihuoltolaissa (1301/2014) on madritelty lapsi, joka tarvitsee erityistd tukea.
Sosiaalihuoltolaissa erityisen tuen tarve koskee henkild4, jolla on erityisié vaikeuksia hakea ja
saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivisen tai psyykkisen vamman tai
sairauden, pdihteiden ongelmakéayton, usean yhtdaikaisen tuen tarpeen tai muun vastaavan syyn
vuoksi (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 3 §.) Erityisen tuen tarve liittyy sddnndksen sanamuodon
mukaisesti lapsen ominaisuudesta johtuvaan erityiseen vaikeuteen saada tai hakea sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluita. Lainkohdassa mainitun lapsen kohdalla erityinen tuki on tarpeen,
jotta hén saa kaikki kokonaisvaltaisen hyvinvointinsa ja tasapainoisen kehityksensé turvaksi
tarvitsemansa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut. (Araneva 2016, 47.) Erityistd tukea
tarvitseva lapsi voi eldd vaarantavissa kasvuolosuhteissa, jotka eivét turvaa lapsen terveytti tai
kehitystd, tai hin itse kéyttdytymisellddn vaarantaa terveyttddn tai kehitystddn

(Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 3 §).

Autismikirjon lapsen perheen tullessa sosiaalihuoltoon asiakkaaksi tehddén lapselle
asiakassuunnitelma. Erityistd tukea tarvitsevalla lapsella on oltava oma asiakassuunnitelma,
johon sisiltyvit arvio tuen tarpeesta, lapselle ja perheelle osoitetut palvelut, tukitoimet ja niiden
yhdessé asetetut tavoitteet. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 39 §.) Autismikirjon lasten perheille

on tarjolla yleisen sosiaalihuoltolain mukaiset tukipalvelut, joita ovat muun muassa kotipalvelu,
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tilapdinen lastenhoito, perhetyd, tuki asiointiin, tukiperhe ja tukihenkild (Sosiaalihuoltolaki

1301/2014, 14 §).

Autismikirjon lasten perheille on tarjolla myos erityislainsdddédnndn perusteella kunnallisia
sosiaalipalveluja kuten vammaispalvelut ja kehitysvammaisten erityishuolto-ohjelma. Suurin
osa sosiaalihuoltolain mukaisista sosiaalipalveluista on kuitenkin méérdrahasidonnaisia
palveluja, joiden myontdmisessd kunta voi kayttdd harkintaa lain asettamissa puitteissa.
Palvelujen myontdmisen pitdd kuitenkin aina perustua yksilolliseen palvelutarpeen arviointiin,
eikd yhtddn asiakasryhmaa voida kunnan ohjeistuksen perusteella sulkea pois palvelun piirista.
(STM 2022b.) Perheiden ndkokulmasta tdmd voi aiheuttaa ristiriitaisiakin kokemuksia
palveluiden saatavuudesta. Kéytdnnossd palvelujarjestelmidn ammattilaisilla, kuten
sosiaalityontekijoilld, on erdénlainen portinvartijan rooli, jossa palveluiden saaminen perustuu
viranomaisen omaan tulkintaan ja harkintaan (Méaattd & Keskitalo 2014, 84; Valkama 2012,
72). Lainsdadantd on palveluiden kohdalla usein suuntaa-antava ja osin epiméérdinen jolloin
portinvartijalle jdd laajasti tulkinnan ja harkinnan varaa (Valkama 2012, 76).
Vammaispalveluiden tarjonta on kuntakohtaista. Vammaispalveluiden kautta autismikirjon
lasten ja perheiden voi olla mahdollista saada esimerkiksi apuvilinepalveluita, henkilokohtaista
apua, kuljetuspalveluita, sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusohjausta tai omaishoidon tukea.

(STM 2022c.)

Sosiaalityontekijin tehtdvini on arvioida autismikirjon lapselle tarjottavien tukien laajuus. Jos
lapsella erityistd tukea tarvitsevan lapsen kriteerit tiyttyvit, tulee sosiaalityontekijille myos
enemmén mahdollisuuksia palvelujen tarjoamiseen. Sddd0sten mukaan tuessa kyse ei ole
lapsesta aiheutuvien kustannusten kompensoinnista, vaan tuen tarjoamisessa on mahdollista
kayttdd tilannekohtaisesti suurtakin harkintaa (Arajarvi 2011, 56). Sosiaalityontekijan on
muiden kunnan viranomaisten kanssa edistettivd erityistd tukea tarvitsevien henkiloiden
hyvinvointia sekéd poistettava epdkohtia ja ehkdistdvi niiden syntymista. Sosiaalityontekijan on
kiinnitettdvd tyOssddn erityistd huomiota erityistd tukea tarvitsevien asiakkaiden edun

toteutumiseen. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 8 §, 4 §.)

Ulla Sarkikangas (2020) nostaa véitdskirjatutkimuksessaan esiin erityisperheiden vaikeuksia
palvelujérjestelméssd. Tutkimuksen mukaan lapsen erityisyys asettaa perheen uuteen
tilanteeseen, jossa he joutuvat vailla riittivdd tukea ja keinoja rakentamaan arkeaan
erityislapsen hoidon ja palveluiden vaatimusten keskelld. Tutkimuksen mukaan vanhempien

vastuulle saattaa tulla erdédnlaisia palveluiden kdyton koordinoinnin tehtavid, ja heidédn ndhdéén
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paikkaavan ammattilaisten osaamattomuutta ja jopa palvelujirjestelmin puutteita ja virheita.
Perheiden kannalta ndyttiytyy ristiriitaisena, ettd palveluiden tarkoitus on auttaa perheité
arjessa, mutta kdytdnnossa palvelut saattavat kuluttaa juuri niité resursseja, joita perhe tarvitsee

oman arjen toiminnan tueksi. (Sarkikangas 2020, 199-200.)

Riikka Lédmsdn ym. (2018) tutkimuksen mukaan palvelujirjestelmén aukkoisuus ja
pirstaleisuus nidkyy monella tavalla neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja heidén perheidensi
eldméssd. Monilla tutkimukseen osallistuneista perheistd oli kokemus, ettd he ovat olleet
palvelujdrjestelméssa viliinputoajia, eli he eivit ole saaneet palvelujirjestelmésta oikeanlaista
tukea oikeaan aikaan. Perheilld oli kokemuksia neuropsykiatrisen diagnoosin saamisen
viivastymisestd, vairinlaisesta hoidosta ja koulussa tarjotun tuen riittiméattdmyydesta.
Neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten vanhemmat joutuivat usein ottamaan kohtuuttoman
suuren roolin nuoren eldmadssi ja ylikuormittuivat tilanteesta. Limsén ym. (2018) mukaan tilla
hetkelld terveydenhuollon palvelujirjestelmd ei pysty tuottamaan riittdvin Kkattavia,
pitkdkestoisia ja alueellisesti tasalaatuisia palveluja neuropsykiatrisesti oireileville lapsille ja
nuorille. Tutkijoiden mukaan vuodelle 2023 suunnitellussa sote-uudistuksessa olisi erityisen
tarkedd huomioida neuropsykiatrinen palvelujirjestelmé ja vahvistaa sitd. (Ldmsd ym. 2018,

131-132.)

Sarkikankaan (2020) mukaan yksi keskeisin kehityskohde erityisperheille suunnatuissa
palveluissa olisi oikeanlaisen, oikea-aikaisen ja -muotoisen tiedon tarjoaminen erityisperheille.
Perheet tarvitsevat tietoa keskitetysti esimerkiksi erilaisiin diagnooseihin, palveluihin etti arjen
toimintaan ja hallintaan liittyen. (Sirkikangas 2020, 203.) WHO:n (2022) mukaan onkin
erityisen tirkedd, ettd autismikirjon diagnoosin jélkeen lapsille, nuorille ja vanhemmille
tarjotaan asiaankuuluvaa tietoa, palveluita ja kaytdnnon tukea heidén yksildllisten ja kehittyvien
tarpeidensa mukaisesti. Autismikirjon lasten terveydenhuollon tarpeet ovat monimutkaisia ja
vaativat erilaisia integroituja palveluita, joihin sisdltyy terveyden edistiminen, hoito ja
kuntoutus. Terveydenhuollon ja muiden tahojen, erityisesti koulun ja sosiaalihuollon yhteistyd

on palvelujen suunnittelussa merkittavad. (WHO 2022.)
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2.4 Autismikirjoa koskeva tutkimus sosiaalitieteissa

Autismikirjoon liittyvdéd tutkimusta tarkastellessa nousee esiin, ettd suomalaista tutkimusta
autismiin liittyen tehdddn melko vdhdn. Suomalainen tutkimustieto painottuu selvisti
ladketieteelliseen tutkimukseen. Sosiaalitieteellistd tutkimusta autismikirjoon liittyen ei ole
Suomessa toistaiseksi tehty. Muutamia pro gradu -tutkielmia sen sijaan 10ytyy sosiaalityon
alalta. Niissd on tutkittu esimerkiksi lastensuojelun sosiaalityontekijoiden tuottamia
kategorioita puheessaan autismikirjon lapsista ja nuorista sekd heiddn tukemiseensa liittyvistad
asioista (Pajarinen 2020) ja ammattilaisten ndkemyksid autismikirjon henkiloiden
paihderiippuvuuksista ja — kuntoutuksesta (Selin 2019). Pro gradu -tutkielmia 16ytyy myds
koskien autismikirjon lasten vanhempien kokemuksiin vanhemmuudestaan (Koivukangas
2012) sekd  neuropsykiatrisesti  oireilevien  lasten  vanhempien  kokemuksiin
lapsiperhepalveluista (Ekebom 2020). Tiettdvéasti autismikirjon lasten perheiden kokemuksia

lastensuojelun tuesta ei ole aikaisemmin Suomessa tutkittu.

Laajemmin tarkasteltuna vammaisiin lapsiin liittyvéd sosiaalityon tutkimusta Suomessa on
kuitenkin tehty. Sosiaalihuoltoon, lastensuojeluun ja vammaisiin lapsiin liittyen 10ytyy useita
pro gradu -tutkielmia, joissa on tutkittu esimerkiksi kehitysvammaisia lapsia lastensuojelussa
(Leppénen 2010) ja vammaisten lasten osallisuutta (Lassila & Vainikka 2020). Myos
tutkimustietoa neuropsykiatrisesti oireilevien lasten tai erityislasten vanhemmuuteen ja
tukitoimiin liittyen 10ytyy Suomesta jonkin verran. Esimerkiksi Ulla Sérkikangas (2020) on
tutkinut vaitoskirjassaan sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttod erityisperheiden arjessa. Anne
Waldenin (2006) véitdskirjatutkimus késittelee neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
perheen selviytymisen tukemista. Erja Sandberg (2016) on tehnyt véitoskirjan ADHD
perheessé - Opetus-, sosiaali- ja terveystoimen tukimuodot ja niiden koettu vaikutus, jossa hian
tutkii ADHD-oireisten henkildiden eldméntilannetta ja kokemuksia eri hallintokuntien

tukimuodoista ja niiden yhteistyosta.

Muuta tietoa tutkimusaiheeseen liittyen antaa Autismiliiton tutkimuskysely autismikirjon lasten
vanhempien jaksamisesta ja voimavaroista (Liimakka 2017) seké Riikka Lidmsén ym. (2018)
tutkimus neuropsykiatrisesti oirelevien nuorten palveluista ja palvelukokemuksista.
Molemmissa tutkimuksissa nousivat esiin perheiden kokemukset palvelujdrjestelmén
toimimattomuudesta ja avun ja tuen riittdméttomyydestd. Autismiliiton kyselyyn vastasi
lyhyessé ajassa ldhes 400 vanhempaa, minkd voidaan ndhdé kertovan siité, ettd aihe koskettaa

vanhempainryhmii, joka haluaa tuoda kokemuksiaan ja hétddnsd esiin. Lastensuojeluun
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liittyen THL:n kohorttitutkimuksessa (2021) on taas tutkittu kodin ulkopuolelle sijoitettujen
lasten neuropsykiatristen hdirididen yleisyyttd. THL:n tutkimus osoittaa, kuinka
neuropsykiatrisesti oireilevia lapsia ja nuoria on lastensuojelun piirissd paljon, minkd vuoksi

my0s neuropsykiatrista osaamista lastensuojelussa tarvitaan. (Kééridla ym. 2021.)

Autismiin liittyvad tutkimusta tehdddn maailmalla runsaasti. Autisminkirjoa on tutkittu muun
muassa ladketieteessd, psykologiassa, kasvatustieteessd ja lisddntyvin méérin sosiaalityOssa.
Omassa tutkielmassani hyodynnén tutkimustietoa, joka kuvaa autisminkirjon oireita,
esiintyvyyttd, hoitoa ja kuntoutusta sekd sen vaikutuksia yksiloon, vanhemmuuteen ja
perheeseen. Lisdksi tarkastelen tutkielmassani sosiaalityontekijoiden autismiosaamiseen ja

heidén rooliinsa liittyvdi sekd lastensuojeluun ja autismikirjoon keskittyvai tutkimustietoa.

Lapsen autismikirjon vaikutusta vanhemmuuteen on tutkittu paljon viimeisen kymmenen
vuoden aikana. Vanhemmuuteen liittyvdd vanhemmuuden stressid ovat tutkineet muun muassa
Louisa Silva ja Mark Schalok (2012) sekd Nicholas Falk, Kimberley Norris ja Michael G.
Quinn (2014), Ana Miranda, Raul Tarraga, M. Inmaculada Ferndndez, Carla Colomer ja
Gemma Pastor (2015). Benjamin Zablotsky, Catherine Bradshaw ja Elizabeth Stuart (2013)
sekd Pilar Pozo, Encarnacion Sarria ja Angeles Brioso (2014) ovat tarkastelleet tutkimuksissaan
autismikirjon lasten vanhempien stressitasoa, perheiden eldménlaatua ja psykologista
hyvinvointia. Autismikirjon lasten vanhempien mindpystyvyyden kokemusta ja vanhemmuutta
ovat tutkineet Debra Rezendes ja Angela Scarpa (2011) sekd Jennifer Kurzrok, Eileen McBride
ja Ruth Grossman (2021). My6s lapsen autismikirjon vaikutusta vanhempien parisuhteeseen

ovat tutkineet muun muassa Emma Langley, Vasiliki Totsika ja Richard Hastings (2017).

Autismikirjon lapsiin ja lastensuojeluun liittyvaa tutkimusta on alettu tehda vasta 2010-luvulla.
Tutkimuksia liittyen autismikirjon lasten kaltoinkohteluun 10ytyy verrattain paljon. Téhédn
aiheeseen liittyen tutkimusta ovat tehneet Christina McDonnell, Andrea Boa, Catherine
Bradley, Kristen Seay, Jane Charles ja Laura Carpenter (2019) seké Jennifer Hall-Lande, Amy
Hewitt, Shweta Mishra, Kristine Piescher ja Traci LaLiberte (2015). Naissad tutkimuksissa
todetaan, ettd autismikirjon lapsilla on tavallisesti kehittyneisiin lapsiin verrattuna suurempi
riski tulla kaltoinkohdelluiksi ja pdityd lastensuojelun asiakkuuteen. Myos Kevin Ka Shing
Chan ja Chun Bun Lam (2016) ovat tutkineet yksilodn ja ympéristoon liittyvid tekijoitd, jotka

selittavat autismikirjon lasten vanhempien lapsiin kohdistamaa henkisté ja fyysistd vékivaltaa.

Sosiaalityon tutkimuksia autisminkirjosta on tehty muun muassa sosiaalityontekijan rooliin

liittyen. Laura Baylot ja Susan Elswick (2011) ovat tutkineet sosiaalityontekijdn roolia
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autismikirjon lapsen arvioinnin ja diagnosoinnin prosessissa. Sarah Dababnah, Susan Parish,
Lauren Brown ja Stephen Hooper (2011) korostavat tutkimuksessaan sosiaalityontekijan roolia
lasten autismikirjon piirteiden varhaisessa tunnistamisessa ja sen merkitystéd lapsen ja perheen
tuen kannalta. My®ds terveyssosiaalityon puolella esimerkiksi Rae Morris, Barbara Muskat ja
Andrea Greenblatt (2018) ovat tutkineet sairaalan sosiaalityontekijan kokemuksia

tyoskentelystd autismikirjon lasten ja perheiden kanssa.

Lauren Bishop-Fitzpatrickin, Sarah Dababnahin, Mary Baker-Ericzén, Matthew Smithin ja
Sandra Magafian (2018) mukaan autismikirjo on sosiaalityon tutkimukselle suuri haaste, johon
sosiaalityon tulee vastata. Tutkijat korostavat sosiaalityon tutkimusten merkitystd ja
tyontekijoiden koulutusta autismikirjosta. (Bishop-Fitzpatrick ym. 2018.) David Preece ja Rita
Jordan (2007) seké Jolynn Haney ja Jennifer Cullen (2018) ovat tutkineet sosiaalityontekijoiden
tietdmystd ja késityksid autismikirjosta. Preecen ja Jordanin (2007) tutkimuksen mukaan
sosiaalityontekijoiden tietdimys lasten autismikirjosta on heikkoa. Haneyn ja Cullenin (2018)
mukaan taas sosiaalityontekijoilld on hyvin tietoa autismikirjosta ja heiddn késityksensa

autisminkirjon henkilGistd pohjautuivat heiddn vahvuuksiinsa.
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3 Autismikirjon lapset ja perheet lastensuojelussa

Autismikirjon lasten vanhemmat kohtaavat vanhemmuudessaan ainutlaatuisia haasteita, joita
muut vanhemmat eivét kohtaa. Autismikirjon lapsen kasvattaminen aiheuttaa vanhemmuudelle
erityisid vaatimuksia seka fyysistd ja emotionaalista kuormitusta. Lapsen autismikirjo vaikuttaa
vanhempien lisédksi myos koko perheeseen. (Aguiar & Pondé 2019.) Téssa luvussa tarkastelen
autismikirjoa lastensuojelullisesta ndkokulmasta kuvaten lapsen autismikirjoon liittyvid
vanhemmuuden haasteita ja avaten vanhemmuuden stressin késitettd. Liséksi tarkastelen lapsen
autismikirjon ja lastensuojelun yhteyksid aiemman tutkimustiedon avulla. Viimeisessa

alaluvussa kuvaan lastensuojelun toimintaa ja tarjoamaa tukea perheille.

3.1 Lapsen autismikirjo ja vanhemmuuden stressi

Autismikirjon lasten vanhempien on havaittu kokevan suurempaa vanhemmuuden stressié,
kuin tavallisesti kehittyneiden lasten vanhemmat (esim. Estes, Olson, Sullivan, Greenson,
Winter & Dawson 2013; Falk, Morrison & Quinn 2014; Miranda ym. 2015; Silva & Schalock
2012). Vaikka stressi on luonnollinen vanhemmuuteen ja vastuuseen liittyvd kokemus,
autismikirjon lasten vanhempien kokema lapsen hoitoon liittyvé stressi voi olla laadultaan
erilaista kuin tavallisesti kehittyneiden lasten vanhempien kokema stressi (Pastor, Fernandez,
Inmaculada, Tarraga-Minguez & Navarro-Pefia 2015). Tutkimusten mukaan autismikirjon
lasten vanhemmat kokevat myds enemmin vanhemmuuden stressid verrattuna vanhempiin,
joiden lapsilla on muita neurologisia kehityshéiriditd, kuten oppimishdiriditd, dlyllisid ja
kehityksellisid hairioitd tai kehitysvamma. (Cuzzocrea, Murdaca, Costa, Filippello & Larcan

2016; Hayes & Watson 2013).

Vanhemmuuden stressi on tietynlainen stressi, joka syntyy, kun vanhemman késitykset
vanhemmuuden vaatimuksista ylittavit heiddn oman kykynsa selviytyé ja tdyttdd vaatimukset.
Vanhemmuuden rooliin liittyvét vaatimukset aiheuttavat vanhemmassa ahdistusta ja vanhempi
voi kokea, ettei parjdd vanhempana. (Deater-Deckard 2004, 5; Holly, Fenley, Kritikos, Merson,
Abidin & Langer 2019, 685.) Vanhemmuuden stressi eroaa késitteellisesti muista stressin
muodoista, joita vanhempi voi kokea esimerkiksi taloudellisiin vaikeuksiin, ty6hon tai
negatiivisiin eldméantapahtumiin liittyen, vaikka vanhemman roolia ja muita eldmén

stressitekijoitd koskeva stressi liittyvatkin usein toisiinsa (Holly ym. 2019, 685).
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Lapsen autismikirjoon liittyvd vanhemman stressi alkaa usein ennen virallista diagnoosia, kun
vanhempien ensimmaiset huolet herddvét lapsen kehityksestd, sosiaalisesta kdyttaytymisesti ja
kommunikaatiosta (Bolton, Golding, Emond & Steer 2012, 253). Useissa tutkimuksissa on
todettu, kuinka autismikirjon lasten vanhemmat kokevat erityista stressid lapsen diagnoosiin
liittyen. Tutkimusten mukaan lapsen autismikirjon diagnoosin saaminen voi pitkittyd ja lapsen
hoitoa saatetaan siirtdd ammattilaiselta toiselle (Moh & Magiati, 2012, 300). Vanhemmat
saattavat kokea myos vaikeuksia kisitelld lapsensa diagnoosia ja kokevat suurta stressid, huolta

ja syyllisyyttd (Nealy, O'Hare, Powers, & Swick, 2012, 193).

Autismikirjon lasten vanhempien kokemaa vanhemmuuden stressid ja siithen liittyvié tekijoita
on tutkittu paljon. Tutkimusten mukaan muun muassa lapsen ongelmakéyttiytyminen lisda
autismikirjon vanhemman stressid (esim. Estes ym. 2013; Hall & Graff 2012; McStay,
Dissanayake, Scheeren, Koot & Begeer 2014; Siu, Yi, Chan, Chio, Chan & Mak 2018).
Vanhemmat ovat usein huolissaan roolistaan lapsen haastavan kéytoksen kehityksessa.
Erityisesti lapsen yliaktiivisuuden, itsesdételyn ongelmien, itsepdisyyden seki epésosiaalisen ja
aggressiivisen kiaytoksen on havaittu lisdédvan vanhemman stressid. Sosiaalisesti sopimaton ja
hairitseva kayttdytyminen aiheuttaa todenndkoisemmin ulkoista paheksuntaa muiden ithmisten
osalta, mikd vaikuttaa vanhemmuuden stressiin. Tutkimusten mukaan autismikirjon lasten
vaikea kdytos asettaakin vaatimuksia koko perheelle. (Hall & Graff 2012, 208-209; McStay
ym. 2014, 508.)

Mirandan ym. (2015, 9) mukaan vanhemmat kokevat usein vanhemmuuden stressid liittyen
sithen, miten he muodostavat ldheisen suhteen lapseensa. Autismikirjon lapsia voi olla vaikea
ymmaértdd heiddn epéatyypillisen vuorovaikutuksensa vuoksi. Autismikirjon lapset voivat olla
haluttomia esimerkiksi viestiméén sanallisesti tai olemaan fyysisessd kontaktissa vanhempiensa
kanssa. Autismikirjon lapset voivat vaikuttaa “mahdottomilta tavoittaa”, mikd kuvaa
vanhempien kokemusta siitd, kuinka vaikealta heistd tuntuu muodostaa vastavuoroista suhdetta

lapsensa kanssa. (Falk ym. 2014, 3185.)

Mihaela Grasu (2018) on tutkimuksessaan todennut, ettd autismikirjon lapsen saaminen on yksi
suurimmista haasteista, mitd vanhemmat voivat saada. Héanen tutkimuksensa mukaan
vanhemmat kokevat vaikeuksia lapsensa autismikirjon diagnoosin hyvéksymisessd sekd
vaikeuksia selvitd lapsen ongelmallisen kédyttdytymisen kanssa. Lisdksi autismikirjon lasten

perheet kérsivét riittdvien interventioiden ja tuen puutteesta sekd kokevat sosiaalista
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leimautumista. (Grasu 2018, 39-40.) Miranda ym. (2015) ovat tutkimuksessaan havainneet,
ettd neurokehityksellisen hdirion omaavan lapsen vanhemmat kokevat enemmain vaikeuksia
oman vanhemmuuden roolinsa tdyttimisessa sekd suurempaa jénnitettd vanhemman ja lapsen
vilisessd suhteessa. Tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten vanhemmat kokevat muita
vanhempia useammin stressid siitd, kuinka heiddn vanhemman roolinsa rajoittaa heiddn
vapauttaan, aiheuttaa heiddn oman identiteettinsd menettdmistd sekéd lastensa tarpeiden ja

vaatimusten kontrolloivan heidén eliméénsi. (Miranda ym.2015, 9.)

Lapsen autismikirjo vaikuttaa vanhempien lisdksi usein koko perhejérjestelmiin. Kohonnut
vanhemmuuden stressi, konfliktit ja lapsen kdytosongelmat vaikuttavat autismikirjon lasten
vanhempien parisuhteeseen sekd suurempiin avioerojen médriin verrattaessa tavallisesti
kehittyneiden lasten vanhempiin. (Freedman, Kalb, Zablotsky & Stuart 2012; Hartley, Barker,
Seltzer, Greenberg & Floyd 2010; Langley, Totsika & Hastings 2017). Hartleyn ym. (2010)
tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten vanhempien avioerojen mairét ovat jopa kaksi kertaa
korkeammat kuin tavallisesti kehittyneiden lasten vanhemmilla. Lapsen autismikirjo vaikuttaa
my0s sisarus- ja perhesuhteisiin sekd perheen yleiseen hyvinvointiin. Ndméd vanhempiin ja
perheeseen vaikuttavat asiat voivat luoda negatiivisen palautteen syklin, joka vastavuoroisesti

vaikuttaa autismikirjon lapseen ja hdnen hoitoonsa. (Karst & Van Hecke 2012, 267.)

Tutkimuksissa on havaittu, ettd autismikirjon lasten vanhemmat kérsivdt muita vanhempia
useammin erilaisista mielenterveysongelmista (ks. esim. Cox, Eaton, Ekas, Van Enkevort 2015;
Falk ym. 2014, Ludlow, Skelly & Rohleder 2012; Kuusikko-Gauftin, Pollock-Wurman,
Mattila, Jussila, Ebeling, Pauls & Moilanen 2013). Coxin ym. (2015) tutkimuksen mukaan
autismikirjon lasten didit kokivat alhaisempaa psyykkistd hyvinvointia verrattuna tavallisesti
kehittyneiden lasten diteihin. Autismikirjon lasten didit kdrsivdt useammin ahdistuksesta ja
masennuksesta kuin muut didit. (Cox ym. 2015, 233.) Tutkimuksissa vanhempien sukupuolten
vililld on havaittu myds eroja. Jonesin, Totsikan, Hastingsin ja Petalasin (2013) tutkimuksen
mukaan autismikirjon lasten didit ilmoittivat kokevansa useammin ahdistusta, stressid ja
masennusta kuin isit. Tutkimuksen mukaan lapsen kayttdytymisen ongelmat liittyivit kuitenkin
voimakkaasti sekd ditien ettd isien kokemaan ahdistukseen. (Jones ym. 2013, 2094-2095.)
Kuusikko-Gauffinin ym. (2013, 529) tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten dideistd 15,6 %
kokivat sosiaalista ahdistusta. Tulos oli korkeampi verrattuna muihin diteihin, joilla lukema oli

6,7 %.
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Falkin ym. (2014) tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten &itien ahdistukseen vaikuttivat
didin ikd, didin kyky asettaa lapsen kéytokselle rajoja sekd lapsen autismikirjon oireiden
vakavuus. Aitien masennukseen vaikuttivat taas lapsen aggressiivisuus, vanhemman kokema
sosiaalisen tuen puute ja vanhemman ulkoistettu hallintakésitys. Vanhempien
mielenterveysongelmiin vaikuttavia tekijoitd yhdisti vanhemman kyky vaikuttaa lapsen
emotionaaliseen kehitykseen ja kéyttdytymiseen sekd kyky rajoittaa lapsen huonoja
kaytosmalleja. Jos vanhemmat kokivat, ettei heiddn toiminnallaan ollut suoraa tai riittdvaa

vaikutusta lapseen, tima lisési vanhempien mielenterveysongelmia. (Falk ym. 2014, 3198.)

Autismikirjon lasten vanhemmat kohtaavat suuria haasteita lapsensa kasvatuksen ja hoidon
moninaisten tarpeiden hallinnassa. Tdhédn sisdltyy usein monien hoitokontaktien koordinointia
ja lapsen kuntoutukseen sitoutumista. Vanhemmuuden mindpystyvyys (self-efficacy) on
vanhemman luottamuksen tunne siitd, ettd hin kykenee hoitamaan tehtdvii, jotka ovat osa
lapsen kasvattamista. Vanhemmat, joilla on vahva mindpystyvyyden tunne, ovat vihemmén
stressaantuneita ja pystyvdt paremmin hallitsemaan perhe-eldmin vaatimuksia. Tdmid on
erityisen tirkedd autismikirjon lasten vanhemmilla, jotka kokevat enemmén vanhemmuuden
paineita. (Kurzrok, McBride & Grossman 2021, 1395.) Vanhemmilla, joilla on heikentynyt
mindpystyvyyden tunne, on usein vaikeuksia tehdd vanhemmuuteen liittyvid péatoksid, he
kokevat riittimittomyyden ja hdpedn tunteita sekd lisddntynyttdi vanhemmuuden stressid
(Scannell 2020, kappale 3.1). Rezendesin ja Scarpan (2011, 6) tutkimuksen mukaan lapsen
kaytosongelmat ja vanhemmuuden stressi heikentdvit autismikirjon lapsen vanhemman
mindpystyvyyden tunnetta ja pitkdaikaiset riittiméttomyyden kokemukset vanhempana voivat

lisatda vanhemman stressid, ahdistusta tai masennusta.

Falk ym. (2014) tuovat esiin tutkimuksessaan, kuinka autismikirjon lasten vanhemmat
kohtaavat haasteita, joita muut vanhemmat eivit yleensd koe. Autismikirjon lapsia voi olla
vaikea ymmartdd heiddn epétyypillisen henkilokohtaisen reagointikykynsa ja sopeutumattoman
ulkoisen kaytoksensd vuoksi. Tamén vuoksi seurauksia tehokkaasta, johdonmukaisesta
kasvatuksesta on vaikeaa arvioida autismikirjon lapsen kohdalla. Vanhemmat, jotka onnistuvat
asettamaan rajat ja auttamaan lapsensa emotionaalista kehitystd, eivat vélttaimaittd saa selkedd
vahvistusta positiivisten muutosten suhteen lapsen kayttdytymisessé ja siksi vanhemmat voivat

kokea itsensd riittdmattomiksi vanhemmiksi. (Falk ym. 2014, 3198.)

Hayesin ja Watson (2012, 639) korostavat tutkimuksessaan, kuinka vanhemmuuden stressi ei

ole kuitenkaan ainoa autismikirjon lapsen vanhemmuuteen liittyvd kokemus. Osa tutkijoista on
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tuonut esiin, kuinka autismikirjon lapsen vanhempien vaikeuksista ja stressistd on tehty paljon
tutkimuksia, mutta ei niinkddn autismikirjon lasten vanhemmuuteen liittyvistd positiivisista
asioista (Hayes & Watson 2012, 639; Davies & Honeyman 2013, 119). Daviesin ja
Honeymanin (2013, 119-120) tutkimuksen mukaan vammainen lapsi perheessd voi lisdtd
perheen vahvuutta ja ldheisyyttd, syventdd uskoa, luoda suurempaa kunnioitusta eliméa
kohtaan, lisdtd suvaitsevaisuutta muita kohtaan ja mahdollistaa uusia ystdvyyssuhteita. My0s
Ooin, Ongin, Jacobin & Khanin (2016, 757) mukaan autismikirjon lapsen kasvattaminen lisési
vanhempien arvostusta eliméd kohtaan, hyviaksyntdd ja kunnioitusta muita ihmisid kohtaan

sekd syvensi vanhemman itseymmarrysta.

3.2 Lapsen autismikirjo ja lastensuojelun asiakkuus

Tutkimusten mukaan autismikirjon lapset kohtaavat lapsuudessaan usein haitallisia
kokemuksia, jotka voivat vaarantaa heidén fyysisen ja psyykkisen terveytensd (Berg, Shiu,
Acharya, Stolbach & Msall 2016; Rigles 2016). Kernsin, Newschafferin, Berkowitzin ja Leen
(2017) tutkimuksen mukaan autismikirjon lapsen kohtaavat useammin haitallisia lapsuuden
kokemuksia kuin muut lapset ja ero on erityisen voimakasta pienituloisissa perheissi, joissa on
taloudellista stressid. Ylimiérdiset taloudelliset, sosiaaliset ja emotionaaliset haasteet, jotka
liittyvét autismikirjon lapsen hoitoon, voivat olla erityisen raskaita perheille, joilla on jo
valmiiksi rajalliset taloudelliset resurssit ja voivat aiheuttaa perheessd suurta rasitusta. (Kerns
ym. 2017, 2278-2279.) Hooverin ja Kaufmanin (2018, 130) mukaan autismikirjon lapset
joutuvat kolme tai nelja kertaa useammin kiusatuiksi kuin muut ikdisensd lapset ja
kiusaamisella on kielteisid vaikutuksia sekd lapsen koulumenestykseen ettd lisdéntyneisiin
mielenterveysongelmiin, joihin kuuluu erityisesti lisdéntynyt itsetuhoisuuden riski. Myos
Kernsin ym. (2017, 2279) tutkimuksessa on havaittu, ettd lapsuuden haitalliset kokemukset
vaikuttavat autismikirjon lasten lisddntyneisiin mielenterveysongelmiin ja muihin

terveysongelmiin.

Useissa tutkimuksissa on todettu, etti vammaiset lapset ovat muihin lapsiin verrattuna
suuremmassa riskissd kokea henkistd tai fyysistd vidkivaltaa (esim. Jones, Bellis, Wood,
Hughes, McCoy, Eckley, Bates, Mikton, Shakespeare & Office 2012; Maclean, Sims, Bower,
Leonard, Stanley & O’Donnell 2017). USA:ssa tehdyssd tutkimuksessa tarkasteltiin
autismikirjon ja lastensuojelun yhteyksid ja todettiin, ettd autismikirjon lapset kokevat

lisddntyvissd méérin kaltoinkohtelua ja kohtaamisia lastensuojelujirjestelmén kanssa (Hall-
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Lande ym. 2015). Hall-Landen ym. (2015, 244) tutkimuksen mukaan autismikirjon lapset
kokivat fyysistd vékivaltaa ja laiminlyontid useammin kuin muut lapset, mikd oli myds
ensisijainen syy lastensuojeluasiakkuudelle. McDonnellin ym. (2019, 583) tutkimuksen
mukaan autismikirjon lasten kaltoinkohtelu oli yhteydessd lasten ylivilkkauteen,
aggressiivisuuteen ja lisddntyneisiin raivokohtauksiin. Hall-Landen ym. (2015) mukaan
autismikirjon lasten haastava kéyttdytyminen oli yksi keskeinen syy, jonka vuoksi perheet
tulivat lastensuojelun tuen piiriin. Lapsen haastava kaytos lisdd stressid perheen sisédlld, mikéa
voi vaikuttaa myds vanhempien lisddntyneisiin mielenterveysongelmiin. (Hall-Lande ym.

2015, 245-246.)

Tutkimuksissa on havaittu, ettd autismikirjon lapsilla on muihin lapsiin verrattuna myos riski
joutua useammin ja monitahoisemmin pahoinpidellyiksi (McDonnell ym. 2019, 582). Chanin
ja Lamin (2016) tutkimuksen mukaan vanhempien lapsiin kohdistamaan henkiseen vékivaltaan
vaikuttavat autismikirjon lapsen oireiden vakavuus, vanhemmuuden stressi, perheen
taloudelliset vaikeudet ja sosiaalinen syrjintd. Vanhemmuuden stressi ja autismikirjon lapsen
vakava oireilu ovat useimmiten syitd myods vanhemman lapseen kohdistamaan fyysiseen
vikivaltaan. Vanhemmuuden stressi on yhteyksissd vanhempien lapsiin kohdistamaan
henkiseen ja fyysiseen viékivaltaan todennékoisesti siksi, koska vanhemmuuden stressi voi
aiheuttaa vanhemmalle vakavan ahdistuksen tilan, jolloin heiddn kurinpidolliset toimensa

voivat olla vihemmain sdddeltyjd ja impulsiivisempia. (Chan & Lam 2016, 111.)

Myos Suomessa on tutkittu vammaisiin lapsiin kohdistuvaa vikivaltaa. Anna Heinosen ja
Noora Ellosen (2013) mukaan vammaiset lapset ovat suuremmassa riskissd kokea
kurinpidollista vékivaltaa kuin muut lapset. Heiddn mukaansa lasten muisti- ja oppimishiiriét,
mielenterveysongelmat ja usean vamman samanaikaisuus lisddvét kurinpitovékivallan riskia.
(Heinonen & Ellonen 2013, 181.) Tanja Koivulan (2019) tutkimuksessa verrattiin &itien
kohdistamaa henkistd ja fyysistd vékivaltaa erityistd tukea tarvitsevia lapsia kohtaan.
Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd didit kdyttivit enemmén henkistd vikivaltaa lapsiin, joilla oli
vamma tai pitkdaikaissairaus. Tutkimuksen mukaan lapset, joilla oli neurologisia tai psyykkisia

vammoja, kokivat myos useammin lievaa fyysistd vikivaltaa ditien taholta. (Koivula 2019, 55.)

Miké tahansa lapseen liittyvd ominaisuus, joka tekee lapsen kasvatuksesta vaikeampaa voi
lisdtd vanhemman ankaraa kurinpitoa. Lapsen autistiset oireet voivat atheuttaa vanhemmalle
suurta turhautumista, mikd todenndkdisesti lisdd vanhemman negatiivista kayttdytymista.

Lisdksi autismikirjon lapsen kommunikaation vaikeuksien, sosiaalisen reagointikyvyn
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puutteiden ja stereotyyppisen kiayttdytymisen vuoksi vanhemmat saattavat pitdd lastaan
vélinpitimittomind ja kokea vihemmén ankarien kurinpitokeinojen kuten jddhyn
toimimattomana, ja sen vuoksi turvautua vadrinkaytoksiin ja vikivaltaan. (Cham & Lam 2016,
111-112.) Myo6s Hall-Landen ym. (2015, 245) mukaan mahdollinen syy autismikirjon lapsiin
kohdistuvaan kurinpitovikivaltaan on se, ettei heihin vélttdmétti tehoa tavalliset kasvatuskeinot

tai kdyttdytymisen hallintakeinot.

Cidav, Xie ja Mandell (2018) ovat tutkineet autismikirjon lasten mé&érdd sijaishuollossa
USA:ssa ja todenneet, ettd autismikirjon lapsilla on kohonnut riski joutua sijoitetuksi kodin
ulkopuolelle. Tutkimuksen mukaan autismikirjon lapsilla oli 2,4 kertaa suurempi
todennékdisyys tulla sijoitetuksi kodin ulkopuolelle verrattuna muihin lapsiin. Cidavin ym.
(2018) mukaan mahdollisia syitd lapsen sijoitukselle oli, etteivdt vanhemmat pystyneet
hallitsemaan autismikirjon lapsen kasvattamiseen liittyvdd kuormittavuutta ja siitd johtuvaa
stressid. Vanhemmat saattavat myds joskus vapaaehtoisesti antaa vakavasti oireilevan lapsensa
sijoitukseen, kun he eivit kykene hallitsemaan lapsensa kidytdsongelmia. Kolmantena syyni
tutkijat esittdvit, ettd vanhemmat antavat lapsensa sijoitukseen, jotta lapsi saisi asianmukaista
hoitoa ja tukitoimia, jotka eivét olisi muuten saatavilla. Tdmé on aiheuttanut suurta huolta

kansallisella tasolla. (Cidav ym. 2018, 179-180.)

Suomessa THL:n tutkimuksen (2021) mukaan kodin ulkopuolelle sijoitetuista lapsista 62 %:1la
diagnosoitiin jokin psykiatrinen tai neurokehityksellinen hiirid ennen 18 vuoden ik&a.
Tutkimuksen mukaan kodin ulkopuolelle sijoitetuista lapsista 26,1 %:lla oli jokin
neurokehityksellinen hiirio, kun kotona asuvista lapsista vastaava luku oli 7,2 %. Tutkimus
antaa viitteitd sithen, kuinka paljon Suomessa sijaishuollossa on lapsia, joilla on

neurokehityksellisid hiirioitd, joihin autismikirjo kuuluu. (Kéériald ym. 2021.)

3.3 Lastensuojelun tuki perheille

Lastensuojelun on tarkoitus turvata lapsen oikeus turvalliseen kasvuympéristoon,
tasapainoiseen ja monipuoliseen kehitykseen sekd erityiseen suojeluun (STM 2022d).
Lastensuojelulain (417/2007) 2 §:n mukaan lapsen vanhemmilla ja muilla huoltajilla on
ensisijainen vastuu lapsen hyvinvoinnista. Heidén tulee turvata lapselle tasapainoinen kehitys
ja hyvinvointi siten kuin lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta annetussa laissa sdddetdén.

Lasten ja perheiden kanssa toimivien viranomaisten tehtdvédnd on tukea vanhempia ja huoltajia
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heiddn kasvatustehtivissddan ja tarjota perheelle tarpeellista apua riittivdn varhain sekd
tarvittaessa ohjata lapsi ja perhe lastensuojelun piiriin. Lastensuojelun on tuettava vanhempia,
huoltajia ja muita lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia henkil6itd lapsen kasvatuksessa ja
huolenpidossa jarjestimélld heiddn tarpeisiinsa vastaavia palveluja ja tukitoimia.

(Lastensuojelulaki 417/2007, 2 §.)

Lapsen lastensuojeluasiakkuus alkaa silloin, kun sosiaalityontekijd toteaa palvelutarpeen
arvioinnin perusteella, ettd lapsen kasvuolosuhteet vaarantavat tai eivét turvaa lapsen terveytta
tai kehitystd tai lapsi itse vaarantaa kdyttdytymisellddn terveyttddn tai kehitystdén ja lapsi
tarvitsee lastensuojelulain mukaisia palveluja ja tukitoimia. Lastensuojelun asiakkuus alkaa
my0s silloin, jos lastensuojeluasian vireille tulon johdosta ryhdytéén kiireellisiin toimiin lapsen
terveyden ja kehityksen turvaamiseksi, tai kun lapselle ja perheelle annetaan ennen

palvelutarpeen arvioinnin valmistumista lastensuojelulain mukaisia palveluja tai tukea.

(Lastensuojelulaki 1302/2014, 27 §.)

Lapsen etu on otettava ensisijaisesti huomioon lastensuojelun tarvetta arvioitaessa ja
lastensuojelua toteutettaessa. Lastensuojelussa on toimittava mahdollisimman hienovaraisesti
ja kéytettdvd ensisijaisesti avohuollon tukitoimia, ellei lapsen etu muuta vaadi.
(Lastensuojelulaki 417/2007, 4 §.) Avohuollon tukitoimien ensisijaisuus ilmentad
sosiaalihuollossa noudatettavaa pienimmén tehokkaan tai lievimmaén riittdvin puuttumisen
periaatetta ja viranomaistoiminnassa Yyleisesti noudatettavaa suhteellisuusperiaatetta.
Suhteellisuusperiaatteen mukaan viranomaisen kdyttdmat auttamiskeinojen tulee olla oikeassa
suhteessa auttamisen pddmairiin ja tavoitteisiin ndhden. Tavoitteena on 16ytdé keino, joka voi
parhaiten tukea lasta ja perhetti ja joka vdhiten puuttuu perheen autonomiaan ja yksityisyyteen.

(Araneva 2016, 178.)

Lapsen tullessa lastensuojelun asiakkuuteen on aloitettava viipymaéttd avohuollon tukitoimet.
Avohuollon tukitoimia toteutetaan mahdollisuuksien mukaan yhteisty0ssé lapsen vanhempien
tai muiden lapsen hoidosta vastaavien henkildiden kanssa. (Lastensuojelulaki 1302/2014, 34
§.) Avohuollossa tyoskentely perustuu asiakkaan kanssa yhdessd laadittuun
asiakassuunnitelmaan, jota edeltdd sosiaalityontekijén tekemd arvio lastensuojelun tarpeesta.
Vastuu lastensuojelutarpeeseen vastaavien tukitoimien jirjestdmisestd on sosiaalityontekijalla.
Sosiaalityontekijin tehtdviand onkin neuvotella niin sanottu tukipaketti”, joka vastaa lapsen ja
perheen tuen tarpeisiin. (Heino 2013, 104—-105.) Lapsen asioista vastaavan sosiaalityontekijan

on seurattava aktiivisesti avohuollon tukitoimenpiteiden ja muiden mahdollisten palveluiden
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vaikuttavuutta, asetettujen tavoitteiden toteutumista sekd arvioitava palvelukokonaisuuden

vastaavuutta lapsen ja perheen tarpeisiin (Araneva 2016, 259).

Lastensuojelulain 36 § siséltdd luettelon tirkeimmistd tukimuodoista, joita jérjestetdin
avohuollon asiakkaana olevalle lapselle ja hdnen perheelleen. Avohuollon tukitoimiin kuuluvat
tuki lapsen ja perheen ongelmatilanteen selvittdmiseen ja lapsen taloudellinen ja muu tuki
koulunkiynnissd, ammatin ja asunnon hankinnassa, tyohon sijoittumisessa, harrastuksissa,
laheisten ihmissuhteiden ylldpitdmisessd sekd muiden henkildkohtaisten tarpeiden
tyydyttdmisessé. Lisdksi avohuollon tukitoimiin kuuluvat lapsen kuntoutumista tukevat hoito-
ja terapiapalvelut, tehostettu perhetyd, perhekuntoutus sekd muut lasta ja perhettd tukevat
palvelut ja tukitoimet. Lapsi voidaan myds sijoittaa lyhytaikaisesti avohuollon tukitoimena, jos
se on tarpeen lapsen tuen tarpeen arvioimiseksi, lapsen kuntouttamiseksi tai lapsen huolenpidon
viliaikaiseksi jarjestimiseksi. (Lastensuojelulaki 1302/2014, 36 §, 37 §.) Lapselle ja perheelle
valitun tukitoimenpiteen tai tukitoimenpiteiden on oltava sopivia ja riittdvid lapsen tarpeisiin
ndhden, jotta lapsen edun edellyttdmi hoito ja huolenpito tulevat turvatuksi (Araneva 2016,

258).

Kunnat vastaavat lastensuojelupalvelujen jarjestimisestd. Avo- ja sijaishuollon seké perus- ettd
erityistason lasten, nuorten ja perheiden palvelujen tarve, saatavuus ja sisdllot vaihtelevat
paljonkin alueittain ja kunnittain. Kunnat madrittelevit my0ds sosiaalityontekijoiden
tehtdvikuvat paikallisesti ja ne vaihtelevat kédytdnnossd eri tavoin. (Heino 2013, 102.)
Lastensuojelupalvelut voidaan tuottaa kunnassa itse tai hankkia ostopalveluna eri
palveluntuottajilta. Ostaessaan palvelut muualta, on kunnan tehtdva valvoa palveluntuottajien

toimintaa. (STM 2022d.)

Jos kotiin viety tuki ei riittdvésti turvaa lapsen kehitysté niin lapsen hoito ja huolto jirjestetddn
muualla kuin lapsen kotona. Lastensuojelulain 38 §:n ja 40 §:n mukaisesti lapsi voidaan
kiireellisesti sijoittaa kodin ulkopuolelle tai viime sijassa huostaanottaa (Lastensuojelulaki
1302/2014). Kun lapsi huostaanotetaan, julkinen valta vastaa lapsen huolenpidosta ja paattda
esimerkiksi siitd, missd lapsi asuu. Lapsen huostaanotto ei itsessddn turvaa lapsen etua vaan
tarkeintd on, millaisessa paikassa lapsi huostaan otettuna asuu sekd millaista huolenpitoa ja
hoitoa hénelle jarjestyy. (Heino 2013, 105.) Lapsen sijaishuolto voidaan jérjestda perhehoitona
sijaisperheessd tai laitoshuoltona lastenkodissa, nuorisokodissa tai koulukodissa. Lisdksi muita
lastensuojelulaitoksiin rinnastettavia yksikoitd ovat esimerkiksi vastaanottokodit ja laitosluvan

saaneet ammatilliset perhekodit. (Saastamoinen 2010, 89.) Sijaishuoltopaikat eroavat
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kiytanndssd paljon toisistaan ja ne voivat olla erikoistuneita hoitamaan tietyn ikiisid tai
tarpeisia lapsia, kuten esimerkiksi rikoksilla tai pidihteilld oireilevia tai psyykkisesti sairaita
lapsia (Heino 2013, 106). Sijaishuoltopaikan valinnassa huomioidaan huostaanoton perusteet,
lapsen tarpeet seké lapsen ldheisten ihmissuhteiden ylldpitdminen ja hoidon jatkuvuus. Lisédksi
huomioon tulee ottaa lapsen kielellinen, kulttuurinen sekd uskonnollinen tausta. Perhehoito on
ensisijainen vaihtoehto sijaishuoltoa jirjestdessd, mutta jos sitd ei voida jarjestdd lapsen edun

mukaisesti, lapsi sijoitetaan laitoshuoltoon. (Lastensuojelulaki 316/2011, 50 §.)

Lastensuojelulain 75 §:n mukaan sosiaalihuollosta vastaavan toimielimen on jarjestettiva
lapselle tai nuorelle jilkihuolto sijaishuollon pédéttymisen jélkeen. Oikeus jilkihuoltoon on
lapsilla ja nuorilla, jotka ovat olleet huostassa tai véhintddn puoli vuotta yhtdjaksoisesti
avohuollon sijoituksessa. Oikeus jélkihuoltoon sdilyy viisi vuotta lapsen sijoituksen jilkeen ja
pdittyy viimeistddn, kun nuori tdyttdd 25 vuotta. (Lastensuojelulaki 542/2019.) Lapsen
jélkihuollon siséltd ja laajuus kytkeytyvét tuen tarpeeseen perustuvaan asiakassuunnitelmaan

(Araneva 2016, 385).

Lastensuojelulaissa sdddetddn lastensuojelun jérjestdmisestd ja kehittimisestd. Tarja Heinon
(2013) mukaan palvelujdrjestelmdn kehittdmistehtdvd ei viittaa vain palvelurakenteen
kehittdmiseen, vaan kysymys on erityisesti palvelujen sisilloistd ja siitd, kuinka ne vastaavat
lasten tarpeisiin. Tarvittaessa kunnan on jirjestettiva erityisen tuen tarpeessa olevia lapsia ja
nuoria tukevaa toimintaa. Lisdksi lapsi- ja perhekohtainen lastensuojelu on jirjestettivi
sisdlloltdan ja laajuudeltaan sellaiseksi kuin kunnassa esiintyva tarve edellyttda. Seka avo- ettd
sijaishuollon jdrjestiminen edellyttdid huomioimista, ettd jokainen lapsi saa tarpeensa
mukaisesti perus- ja erityispalveluja ja ettd toiminta on koordinoitua ja yhteistyd sujuu yli

hallintorajojen. (Heino 2013, 103; Lastensuojelulaki 417/2007, 11 §.)
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4 Tutkimusasetelma

Neljannen luvun tarkoituksena on selventdd tutkielmani tarkoitusta, tavoitteita sekéd
tutkimusprosessin ~ vaiheita.  Ensimmadisessd  alaluvussa  mddérittelen  tutkielmani
tutkimustehtdvén ja tutkimuskysymykset. Toisessa alaluvussa kerron tutkielmani aineistosta ja
sen kerdystavasta. Kolmannessa alaluvussa kerron kiyttiméstdni analyysimenetelmistd ja
aineiston késittelystd. Neljdnnessd alaluvussa tarkastelen tutkielmani luotettavuutta ja

tutkimusetiikkaa.

4.1 Tutkimustehtavan ja kysymysten maarittely

Tutkielman tutkimustehtivdnd on selvittdd autismikirjon lasten perheiden kokemuksia
lastensuojelun tuesta. Olin tutkielmassa kiinnostunut selvittiméén perheiden ndkdkulmasta,
millaisena he kokevat lastensuojelun tyontekijoiden osaamisen ja ymmérryksen lapsen
autismikirjon hairioon seki millaisia kokemuksia heilld on lastensuojelun tuesta ja tukitoimista,
ja miten he kokevat niiden vastanneen heidén tuen tarpeisiinsa. Tutkimuksen keskiossd on

perheiden nikokulma ja heiddan kokemuksensa ja toiveensa lastensuojelulta.
Tutkielman tutkimustehtévai selvitetdén seuraavin tutkimuskysymyksin:

1. Millaisena autismikirjon lasten perheet kokevat lastensuojelun tuen, tukitoimet ja

tyontekijéiden autismiosaamisen?
2. Millaisesta tuesta perheet ovat kokeneet hyotyneensé ja misti eivét?
3. Millaista tukea perheet toivovat lastensuojelulta?

Tutkimusaiheeni syntyi tyoskennellessdni sosiaalityontekijin sijaisena lastensuojelussa, jossa
kohtasin useita autismikirjon lasten perheitd, joiden havaitsin pédédtyneen lastensuojeluun
asiakkuuteen usein kriisiytyneissd tilanteissa vailla riittdvdd palvelujirjestelmén tukea.
Tutkimusaiheen rajausta tehdessidni pohdin, ettid autismikirjon lasten perheiden lastensuojelun
asiakkuuteen padtyminen saattaa kertoa laajemmista palvelujirjestelmédn liittyvista
epdkohdista, mutta autismikirjon lasten perheitd kuitenkin tulee lastensuojelun tuen piiriin,
jolloin lastensuojelun pitdisi pystyd vastaamaan heiddn tuen tarpeisiinsa. Tutkimuksen avulla
halusin tuottaa wuutta tietoa autismikirjon lasten perheiden kokemuksista ja toiveista

tarvitsemansa tuen suhteen. Tiedon avulla voidaan parantaa lastensuojelun
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sosiaalityontekijoiden valmiuksia vastata paremmin autismikirjon lasten perheiden tarpeisiin
lisdamalld tietoisuutta siitd, millaisiin asioithin perheet toivoisivat, ettd ammattilaiset
kiinnittdisivdt huomiota, millaisesta tuesta perheet hyotyvit ja millaista tukea he toivoisivat
lisdd. Tutkielmasta saatua tietoa voidaan hyddyntdd sekd lastensuojelun tyontekijoiden

osaamisen ettd tukitoimien ja palvelujen kehittimisessa.

Tutkielmani on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullisen tutkimuksen keskiossi ovat
tutkittavien kokemukset, ja tutkimuksen tavoitteena on antaa tutkittavana olevasta ilmiosti
teoreettisesti ymmarrettiava tulkinta (Puusa & Juuti 2020, 73). Kirsi Juhilan (2014, 19) mukaan
laadullisessa tutkimuksessa keskitytdén ihmisten toiminnassa ldsnd oleviin merkityksiin tai
heidén sisdisille kokemuksilleen antamiinsa merkityksiin. Thmiset, joiden kokemuksia
tutkitaan, ovat keskeisessi asemassa ndiden merkitysten ymmartdmisessd. Laadullisessa
tutkimuksessa on toisin sanoen tarkoitus kuvata maailmaa tutkittavien ihmisten ndkdkulmasta.

(Juhila 2014, 19.)

Ihmistieteellisestd tutkimuksesta tekee mielenkiintoista ja haastavaa se, ettd tutkimuskohteina
ovat ihmiset, joiden intentiot, mielikuvat, asenteet ja pyrkimykset vaikuttavat tutkimustuloksiin
(Metsamuuronen 2009, 34). Témi tutkielma keskittyy autismikirjon lasten vanhempien
nidkokulmaan, vanhempien kokemuksiin saamastaan tuesta sekd heiddn mielipiteisiinsd,
ajatuksiinsa ja késityksiinsd siitd, millaista tukea he lastensuojelusta saivat tai eivét saaneet.
Ihmisten kokemukset liittyvdt usein moniin asioihin, kuten eldmyksiin, tapahtumiin,
tuntemuksiin ja ajatuksiin. Kokemusten méaéritteleminen ei ole kuitenkaan yksiselitteistd, silla
se tarkoittaa kielenkdytossd ja sosiaalisissa kdytdnnoissd monenlaisia asioita. Kokemuksen
tutkimuksessa tarkastellaan kokemuksen siséltdjd, niiden jésennystd ja teemoittelua, joiden

avulla saadaan jasenneltyd kuvaus tutkittavasta ilmidstd. (Kukkola 2018, 41-42, 46.)

4.2 Tutkimusaineisto

Tutkielmani aineiston keruuta varten olin yhteydessa Autismiliittoon kevadllad 2021 tiedustellen
heiltd apua sopivien haastateltavien etsimiseen. Sain Autismiliitolta hyvin vastaanoton
tutkimusaiheelleni sekd positiivista palautetta tutkimusaiheen ajankohtaisuudesta, silld teema
ndyttdytyi vahvasti my0ds heiddn tyOssddn. Aineiston kerddmiseen hain tutkimusluvan
Autismiliitolta. Autismiliitto jakoi syksylld 2021 haastattelupyynténi Facebook-, Instagram- ja

Twitter -tileilldén, joista haastattelupyyntoni levisi nopeasti erilaisiin autismikirjon lasten
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vanhempien Facebook-ryhmiin. Sain lyhyesséd ajassa runsaasti yhteydenottoja vanhemmilta,
jotka halusivat osallistua tutkielmaan. Sain yhteydenottoja lopulta yhteensd kaksikymment,
minka tulkitsin kertovan tutkimusaiheen tarpeellisuudesta. Jouduin rajaamaan haastateltavien
madrdd ja ikdvédkseni en voinut ottaa kaikkia halukkaita haastateltavaksi. Sovin haastateltavien
kanssa sdhkoOpostitse haastatteluajakohdan ja ldhetin heille informaatiokirjeen (Liite 1)
tutkielmasta sekd tietosuojaselosteen (Liite 3), joihin pyysin heitd perehtymdin ennen

haastattelua.

Keridsin tutkielmani aineiston marras-joulukuussa 2021 haastattelemalla autismikirjon lasten
vanhempia, joilla oli kokemusta lastensuojelun tuesta ja tukitoimista. Tutkimusaineisto koostuu
yhdekséstd haastattelusta, joista yhteen osallistuivat lapsen vanhemman lisdksi hénen
puolisonsa. Toteutin haastattelut etdyhteydelld Teams-palvelun kautta. Haastattelin vanhempia
etdyhteydelld ajankohtaisen pandemiatilanteen vuoksi, mutta myds siksi ettd pystyin
haastattelemaan perheitd, jotka asuivat eri puolilla Suomea. Ajattelen etdyhteyden olleen
haastateltaville mieluisa tapa, heidin saadessa olla heille tutussa ja turvallisessa ympéristossa
ja haastattelijaan oli mahdollista pitdi etdisyyttd ruudun valityksella (ks. Luomanen & Nikander

2017, 292). Haastattelut vaihtelivat kestoltaan 35 minuutin — 1h 40 minuutin vélilla.

Toteutin haastattelut puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Teemahaastattelulla tarkoitetaan
sellaista haastattelumuotoa, joka keskittyy tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan (Hirsjarvi
& Hurme 2015, 47-48). Metodologisesti teemahaastattelussa painotetaan ihmisten tulkintoja
asioista, heiddn asioille antamiaan merkityksid sekd sitd, miten merkitykset syntyvit
vuorovaikutuksessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, 64). Valitsin aineistonkeruumenetelmaksi
teemahaastattelun, jotta haastateltavat saivat kertoa omin sanoin tirkeind pitdmistién asioista,
joita en olisi vilttimittd osannut kysyd esimerkiksi kyselylomakkeella. Muodostin
teemahaastattelurungon (Liite 1) neljan eri teeman kautta. Teemojen alle kokosin haastattelun
tueksi avoimia kysymyksiéd. Teemahaastattelurunko toimi kiaytdnnossa tukena haastatteluissa ja
haastattelutilanteet  olivat hyvin  vapaamuotoisia. Haastattelujen alussa  esittelin
haastattelemilleni vanhemmille haastattelun teemat antaen vanhemmille kuitenkin luvan kertoa
vapaasti kokemuksistaan. Teemat eivdt olleet tiukkaan jirjestykseen sidotut vaan asettivat
keskustelulle raamit. Haastatteluissa haastateltavan kertoman mukaan teemojen ja kysymysten
jérjestys saattoi vaihdella, mikd myos Hirsjdrven ja Hurmeen (2015, 48) mukaan vapauttaa
haastattelua tutkijan ndkdkulmasta ja tuo enemmén tutkittavien dénté kuuluviin. Haastattelujen
aikana ohjasin tilanteen mukaan keskustelua teemaan liittyviin kysymyksin antaen kuitenkin

tilaa haastateltavan omille tunteille, pohdinnalle ja ajatuksille.
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Sosiaalitydn tutkimuksessa on oltava tilaa myos epdonnistumisen ja selviytyméattomyyden
kertomuksille. Tutkijan on merkittivda olla ldsné siind todellisuudessa, minkd haastateltava
hdnen kanssaan rakentaa. (Granfelt 2017, 384.) Pyrin huomioimaan tutkimusaiheeni
sensitiivisyyden ja haastattelutilanteissa luomaan arvostavan ja luottamuksellisen ilmapiirin.
Haastattelut heréttivat tutkittavissa monenlaisia vaikeitakin tunteita. Vanhemmat antoivat
positiivista palautetta tutkimusaiheestani ja pitivdt aihetta tirkednd. Erds haastattelemani
vanhempi kertoi minulle, ettd olin ensimmainen, jolle hin oli kertonut heidin tarinansa. Monet
vanhemmista toivat esiin, etteivdt he olleet kdyneet tdlld tavoin ldpi tarinaansa lapsensa
syntymin jilkeen ja haastatteluun osallistuminen sai heidét ajattelemaan paljon asioita.
Tutkijana koin, ettd haastattelutilanteissa perheille kuulluksi tuleminen ja oman tarinansa

jakaminen oli monelle heistd merkittivd kokemus.

Haastatteluiden jélkeen litteroin haastattelut. Haastatteluista kertyi yhteensd 87 sivua litteroitua
tekstid fonttikoolla 12 ja rivivélilld 1,5. Tein litterointia peruslitterointi tarkkuudella, jittden
pois kohdat, jotka eivét selvésti liittyneet tutkimukseeni. Tutkimusaineiston anonymisointi on
keskeinen osa tutkimusaineiston kisittelyd, ja se on aina suunniteltava aineistokohtaisesti
(Kuula 2006, 200). Litteroidessani tekstid anonymisoin tekstin poistamalla haastateltaviin
liittyvid tunnistettavia tietoja, kuten nimet, lasten iét, paikkakunnat sekd muut paikkojen nimet.
Haastateltavien tunnistamattomuuden vuoksi muokkasin osittain suoria aineisto-otteita myos
muuttamalla murteita ja lapsista nimettyjd sukupuolia. Lisdksi vaihtelin eri analyysiluvuissa
haastateltavien tunnistenumeroita (H1, H2...), jotta analyysissd ei voi suoraan yhdistdd

yksittdisen haastateltavan vastauksia.

4.3 Analyysimenetelma

Téssa tutkielmassa aineiston analyysi on toteutettu aineistoldhtoisté sisdllonanalyysia kayttéen,
koska se sopii kokemuksia ja subjektiivisia merkityksid korostavan tutkimuksen
analyysimenetelmdksi. Kayttdmailld aineistoldhtdistd analyysimenetelmdd olen pystynyt
tarkastelemaan tutkimusaineiston kautta esiin nousseita aiheita ja ilmigitd. Sisdllonanalyysi on
Tuomen ja Sarajarven (2018, 78) mukaan perusanalyysi, jota voidaan kayttdd erilaisissa
laadullisissa tutkimuksissa. Ulla Graneheimin, Britt-Marie Lindgrenin ja Berit Lundmanin
(2017) mukaan aineistoldhtdisessd sisdllonanalyysissd on tunnistettavissa kaksi analyysin
tekemisen tapaa: analyysi, jossa kuvataan aineistossa esiin tuotuja ja selkeitd sisdltdja seka

analyysi, joka tulkitsee enemmaén aineiston piilevdd sisdltdd ja taustalla olevia merkityksia.
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Sisdllonanalyysia voidaan pitdd sekd yksittdisend metodina ettd védljand teoreettisena
viitekehyksend, joka voidaan liittd4 eri analyysikokonaisuuksiin. Tutkimuksen aineisto kuvaa
tutkittavaa ilmiotd ja siséllonanalyysin tavoitteena on luoda sanallinen, selked kuvaus
tutkittavasta ilmiOstd. Aineistoldhtoisessd sisdllonanalyysissd on tavoitteena luoda

tutkimusaineistosta teoreettinen lopputulos. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 78, 80.)

Tutustuin tutkielmaa tehdesséni laaja-alaisesti kansainviliseen tutkimustietoon aiheen
tiimoilta. En halunnut kuitenkaan tehdid analyysia teoriaohjaavasti vaan halusin rakentaa
analyysin aineistoni pohjalta. Aineistoldhtdisen sisédllonanalyysin avulla pystyin tarkastelemaan
aineistoa analyysivaiheessa aineistoldhtoisesti, mikd mahdollisti myds siitd nousseiden
havaintojen  liittdmisen  aiempaan  tutkimustietoon.  Tutkielmassani  tarkastelen
kokemusndkokulmaa, jolloin korostuvat tutkielmaani osallistuneiden vanhempien kokemukset
ja ndkemykset. Télloin tutkimuksen tavoitteena ei ole tuottaa objektiivista tietoa tai antaa
selityksid vaan ymmartdd tutkittavien tunteita, kokemuksia ja niiden merkityksid. (Jokinen
2014, 15.) Sisdllonanalyysi antaa mahdollisuuden esittdd alkuperidisaineiston piirteet. Halusin
analyysissidni haastateltavien kokemusten ja &inen tulevan esille, minkd vuoksi tuon

analyysissd esiin paljon suoria otteita aineistosta.

Aloitin aineiston tyostdmisen aluksi lukemalla litteroituja tekstejd useampaan kertaan lapi. Jo
haastatteluvaiheessa mielesséni oli alkanut hahmottua ajatus analyysista, ja aineistoa
liheisemmin tarkastellessa huomasin useiden aiheiden toistuvan haastatteluissa.
Sisédllonanalyysin ensimméinen vaihe on aineiston pelkistiminen eli redusointi siten, ettd
aineistosta karsitaan tutkimukselle epdolennainen tieto pois (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 92).
Braunin ja Clarkin (2012, 61) mukaan aineistoa voidaan kisitelld koodaamalla eli antamalla
aineistolle tunniste, jonka avulla tunnistetaan tutkimuskysymysten kannalta merkityksellinen
tieto. Aloitin aineiston kasittelyn varikoodaamalla eri tutkimuskysymyksiini vastaavat aineisto-
otteet. Kerdsin koodaamani otteet aineistosta erilliseen Word-tiedostoon. Tédméan jilkeen

titvistin alkuperdisen aineiston ilmauksia pelkistetyimmiksi ilmauksiksi.

Pelkistimisen jdlkeen seuraa aineiston klusterointi eli ryhmittely. Kdvin tarkasti 1dpi aineiston
alkuperdisilmauksia ja etsin aineistosta samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia
kasitteitd. Ryhmittelin samaa siséltdod kuvaavat késitteet ja yhdistin ne eri luokiksi, joista
muodostuivat alaluokat, jotka nimesin sisdltéd kuvaavalla késitteelld. Jatkoin luokittelua
yhdistelemailld alaluokkia muodostaen néin yldluokkia ja yldluokkia yhdistelemalld paaluokkia.

Lopuksi nimesin pdéluokat aineistosta nousseiden ilmioitd kuvaavien aiheiden mukaan. (Tuomi
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& Sarajarvi 2018, 92.) Vaikka aineiston késittely on osittain mekaanista luokittelua, on hyva
tiedostaa, kuinka myds tutkijan on tapa tulkita aineistoa vaikuttaa keskeisesti hahmotettuun
kokonaisuuteen. Kaksi tutkijaa ei koskaan pddtyisikdén tdysin samoihin lopputulemiin, vaikka

heilld olisi kdytdssddan sama laadullinen aineisto. (Puusa & Juuti 2020, 143.)

Klusterointi on osa abstrahointia eli aineiston kisitteellistimistd, jossa lopuksi erotellaan
tutkimuksen kannalta keskeinen tieto ja valitun tiedon perusteella muodostetaan teoreettisia
kisitteitd (Tuomi & Sarajirvi 2018, 93). Metsdmuurosen (2009, 254) mukaan abstrahoinnin
tarkoitus on jérjestdd tutkimusaineisto sellaiseen muotoon, ettd sen perusteella tehdyt
johtopéétokset voidaan irrottaa yksittdisistd henkildistd sekd kontekstista ja siirtdd yleisemmalle
ja teoreettisemmalle tasolle. Kisitteitd yhdistiméalla saadaan lopulta vastaus tutkimustehtévain.
Abstrahointi on prosessi, jossa tutkija rakentaa muodostamiensa késitteiden avulla kuvauksen

tutkimuskohteesta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 94.)

4.4 Tutkimusetiikka

Puusan ja Juutin (2020) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella
uskottavuuden, luotettavuuden ja eettisyyden késitteiden kautta. Uskottavuudella viitataan
sithen, miten tutkimusta lukevat seki siithen osallistuneet henkilot maarittelevat tutkimuksen
tulokset tosiksi ja luottavat sithen, ettd aineisto on kerdtty ja analysoitu huolellisesti.
Luotettavuuden lisddmiseksi tutkijan on vakuutettava lukija ammattitaidostaan ja kyvystdin
valita ja kdyttdd oikeanlaisia ja perusteltuja ldhestymistapoja ratkaistakseen tutkimusongelman.
(Puusa & Juuti 2020, 175.) Oman tutkielmani luotettavuuden vahvistamiseksi perehdyin
monipuolisesti tutkimusaiheeseen liittyvddn suomalaiseen ja kansainvéliseen tutkimustietoon
sekd kdyttdmiini tutkimus- ja analyysimenetelmiin. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta
tarkastellaan tutkimuksen antamissa raameissa ja sen mukaan, millaisia laadullisia menetelmid
tyOssd on kdytetty. Ihmistieteissé tutkija ja tutkimuskohde ovat vuorovaikutuksessa keskendin,
jolloin tutkijan oma subjektiivisuus ja reflektiokyky ovat keskeisid edellytyksiéd luotettavalle
tutkimukselle. (Aaltio & Puusa 2020, 178.) Pyrin koko tutkimusprosessin aikana reflektoimaan

ajatuksiani sekd tekemiéni havaintoja tutkimusaineistosta.

Eettistd keskustelua kdydessd on huomioitava haavoittuvat tutkittavien ryhmat. Haavoittuvaksi
thmisen voi madrittdd eldméntilanne tai eldmidnmuutos. Tutkielmassani haavoittuvuus ja

sensitiivisyys ovat vahvasti ldsnd sen késitellessé lapsia, vammaisuutta sekd perheité, jotka ovat
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lastensuojelun asiakkuudessa ja erilaisissa kuormittavissa eldméntilanteissa. (Luomanen &
Nikander 2017, 288.) Tutkijan tutkimusaiheen valinta on myos eettinen valinta (Tuomi &
Sarajirvi 2018, 114). Lastensuojelun asiakkuus on voimakkaita tunteita heréttdva sekd hyvin
sensitiivinen ja henkilokohtainen tutkimusaihe. Vaikka tutkimusaiheeni oli sensitiivinen, koin
ettd haastattelemillani vanhemmille oli halu osallistua haastatteluun ja tuoda &antdén,
kokemuksiaan sekd kohtaamiaan epdkohtia esille. Pyrin tutkijana haastattelutilanteissa
toimimaan haastateltavia kohtaan arvostavasti ja antamaan tilaa heiddn kokemuksilleen ja

tunteilleen.

Yleiset eettiset periaatteet, kuten haastattelun kulkua, tutkija-tutkittava-valtasuhdetta,
vapaaehtoisuutta ja luottamusta koskevat periaatteet nousevat vahvemmin esille haavoittuviksi
madriteltyjd ryhmia tutkittaessa (Luomanen & Nikander 2017, 289). Aineiston hallintaa varten
laadin tutkimusprosessin alussa aineistonhallintasuunnitelman, jossa olin valmiiksi mééritellyt,
miten aineistoa siilytetddn ja kisitellddn. Kerésin aineistoani varten mahdollisimman vdhén
haastateltavien henkil6tietoja. Tutkimusaineistoa sdilytin tutkimusprosessin aikana ainoastaan
yliopiston tietoturvallisessa verkkopalvelussa Seafilessa. Tallentamalla aineiston alusta alkaen
yhteen paikkaan halusin varmistaa, ettei tietoja jdisi monelle alustalle. Thmistieteiden
keskeisimpid tutkimuseettisii normeja ovat tutkimukseen osallistuneiden henkildiden
tunnistettavuuden estdminen eli anonymisointi, jonka huomioimista tutkimusprosessissa

kuvailin tutkimusaineistoa koskevassa luvussa (Kuula 2006, 201).

Huolehdin ennen haastatteluja, etti tutkittavat saivat tutkimustani koskevan informaatiokirjeen,
joka sisdlsi tietoa tutkimuksen tarkoituksesta, tavoitteista sekd vapaaehtoisuudesta. Lisdksi
ldhetin tutkittaville etukdteen tietosuojaselosteen, jossa oli kuvattu tarkkaan tutkielmaan
liittyvdt tietosuojakdytdnnét. Varmistin haastateltavien vapaaehtoisen osallistumisen
haastatteluihin kysymaélld haastattelutilanteissa haastateltavien suostumuksen nauhalle.
Haastattelutilanteissa myds kertasin haastateltaville informaatiokirjeen tietoja ja kerroin, misti

tutkimus on myohemmin luettavissa.

Tutkimuksen analyysin laadukkuutta lisdd tutkijan kyky ymmartdd ja tulkita tutkimaansa
ilmiotda (Puusa & Juuti 2020, 143). Koen, ettd omakohtainen tyokokemukseni ja
kosketuspintani aiheeseen edesauttoivat motivaation ja kiinnostuksen sdilymistd tutkimuksen
teon ajan. Riitta Granfeltin (2017, 380) mukaan tutkija voi hyodyntdd omia kokemuksiaan
pyrkiessddn ymmaértdméaan haastateltavien kokemuksia ja niiden merkityksid, mutta hidnen on

varottava projisoimasta omia kokemuksiaan haastateltavien kertomaan. Koen oman
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kokemukseni auttaneen minua tutkijana ymmaértimaan tutkielmaani liittyvid konteksteja, mutta
pyrin aktiivisesti huomioimaan, etteivdt omat ennakkoajatukseni tai oletukseni ohjailleet
analyysid ja tuloksia. Tutkimukseni luotettavuuden nédkokulmasta eettisend haasteena voidaan
kuitenkin pitdd sitd, kuinka paljon oma tyokokemukseni lastensuojelun sosiaalityontekijana

vaikuttaa tutkielman analyysissé ja tuloksissa.
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5 Perheiden kokemuksia lastensuojelun tuesta

Tassd analyysiluvussa esittelen tutkimuksen keskeiset tulokset tarkastelemalla autismikirjon
lasten perheiden kokemuksia lastensuojelusta saamastaan tuesta, tukitoimista ja tyontekijoiden
autismiosaamisesta. Liséksi tarkastelen perheiden kokemusten kautta, miten lastensuojelusta
saatu tuki oli vastannut heiddn tuen tarpeisiinsa. Tuon myos analyysissd esiin perheiden
esittdmit toiveet lastensuojelua kohtaan. Esittelen analyysissd tutkimuksen kannalta
keskeisimpid esiin nousseita teemoja, joita tarkastelen perheiden yhteneviisten ja eridvien
kokemusten kautta. Haastatteluaineiston perusteella perheiden kokemukset lastensuojelun
tuesta vaihtelivat ja eroja 10ytyi esimerkiksi tuen ja tukitoimien saannissa, tyontekijoiden
autismiosaamisessa ja sosiaalityontekijin tavoissa kohdata perhe. Kokemusten eroavaisuuksiin
vaikuttivat osaltaan perheiden erilaiset ldhtokohdat, kuten lastensuojeluasiakkuuden syyt,
lastensuojelun asiakkuuden kesto ja perheen kotikunta. Eroavaisuuksista huolimatta
haastattelemieni perheiden kokemuksissa painottui selkeiti teemoja, jotka toistuivat useissa tai

ldhes kaikissa haastatteluissa.

5.1 Sosiaalityontekijan ja perheen yhteistyosuhde

Lastensuojelun tuesta keskusteltaessa kaikkien haastattelemieni perheiden kokemuksissa
korostui selvisti sosiaalityontekijan ja perheen kohtaamisen merkitys. Léhes jokainen perheisté
kuvaili, kuinka merkityksellistd oli, ettd sosiaalityontekijd kohtasi perheen empaattisesti ja
kunnioittavasti. Perheet kokivat, ettd yhteistyd ja luottamussuhde sosiaalityontekijdn kanssa
alkoi rakentua hyvin, kun perheelle vilittyi kokemus, ettd heitd kuullaan ja ymmaérretddn. Useat
haastattelemani perheet toivat esiin hyvid kokemuksiaan kohtaamisista ja yhteistyostd

lastensuojelun tyontekijoiden kanssa.

"Hdn (lastensuojelun sosiaalityontekiji) oli rakentava, paneutunut asioihin, muisti

juttuja.” (HI)

“"Mulla on ollut ihan dlyttomdn hyvdt kokemukset niistd ihmisistd sielld, oon kuullut et
Jjoillain on ollut vihemmdn ymmdrtdvdisid ja mukavia ja avuliaita, mutta meilld on ollut
hyvd tuuri sen suhteen. Sielld (lastensuojelussa) on aina menty lapsi edelld ja se lapsen

paras edelld.” (H4)
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Perheiden kokemuksia tarkastellessa positiivisena tekijdnd yhteistyosuhteen muodostumisessa
sosiaalityontekijdn kanssa niyttiytyi perheen kokemus siité, ettd he olivat osallisena omassa
asiakasprosessissaan ja erilaisia tukitoimia pohdittiin yhdessd. Kun perheen ajatukset ja
mielipiteet huomioitiin tukitoimia suunnitellessa, he kokivat tulleensa arvostetuiksi ja
kohdatuiksi. Viime vuosina lastensuojelussa asiakkaan osallisuutta onkin pyritty vahvistamaan
systeemiseen toimintamalliin siirtymiselld (ks. Yliruka & Tasala 2022). Systeemisen mallin
tyOoskentelyssd sosiaalityontekijat asettautuvat mahdollisimman tasa-arvoiseen asemaan
asiakkaan kanssa pyrkien irti perinteisestd asiantuntijuuteen kuuluvasta, paremmin tietdvésta
asiantuntijan roolistaan. Systeeminen tydote korostaa suhdeperusteista tyOskentelyd ja
perheiden oman eldménsa asiantuntijuutta, jolloin tyoskentelyssa perheen tilannetta tutkitaan ja
reflektoidaan yhdessd perheen kanssa. (Coulter, Houston, Moonay, Devaney, & Davidson

2020, 1220, 1231.)

Osalla haastateltavista perheistd oli kuitenkin piinvastaisia kokemuksia omasta
osallisuudestaan lastensuojelun tydskentelyssd. Useilla perheisté oli kokemuksia siitd, ettd heité
ei ollut riittavésti kuultu tai ymmaérretty tai heiddn toiveitaan ja ajatuksiaan ei ollut otettu
tyoskentelyssd huomioon. Perheet kokivat, ettd tukitoimia ei suunniteltu yhdessd vaan

sosiaalityontekijd mééritteli, miten asiat etenevit.

”No tdd oli se kaikkein ihmeellisin juttu. Mind puhuin siitd lapsen autismista, mutta sitd
ei tavallaan kuunneltu, kun sanoin ettei se perhetyé ole se juttu mihin kannattaisi

lihted.” (H2)

”Me vanhemmat toivottiin, ettd jos tdlle oirehtivalle lapselle saisi harrastuksen, jos joku
voisi viedd hdntd sinne tai joku kdvisi ja veisi lapsia, vaikka pulkkamdkeen, saataisiin
vanhemmat vihdn huokaista. Tdmd ei sosiaalityontekijin mukaan kuulemma ollut

lastensuojelun perhetyétd eikd onnistu.” (H6)

Osalla perheistd oli myds kokemuksia siitd, ettd sosiaalityontekijdn valta-asema ja kontrolli
olivat lasné asiakassuhteessa, miké loi yhteistyon sijaan vastakkainasettelua, jossa perhe koki
olevansa sosiaalityontekijén kanssa eri puolilla. Erds vanhempi kuvaili, kuinka hén oli kokenut
sosiaalityontekijin valta-aseman uhkaavana, koska sosiaalityontekijdlld oli valta maaritelld,

onko vanhemman vanhemmuus riittdvan hyviai ja taytyyko lapsi sijoittaa pois kotoa. Vanhempi
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koki, ettd lastensuojelu oli enemmén tutkimassa heiddn vanhemmuuttaan kuin olemassa

vanhemmuuden tukena.

"Tdaytyy olla valmis lastensuojelussa, ettd se oma koti on avoinna kaikille ulkopuolisille
ja oot jatkuvasti sellaisen katseen alla. Mulla oli itselld semmoinen pelko, et mitkd on
ne asiat jotka kertoo huonosta vanhemmuudesta ja huonosta eldmdnhallinnasta, onko
tddlld kotona tarpeeksi siistid. Ehkd se sellainen valta-asema kokoajan, heilld on valta
viedd multa se lapsi ja sanoa, olenko md hdnelle tarpeeksi hyvi vanhempi. Ei sellaista
tuntemusta, et he olisi olleet mun vanhemmuuden tukena vaan tutkimassa mun
vanhemmuutta ja mikd siind on vikana. Mitd sd oot tehny vddrin, ettd toi lapsi on

tuollainen.” (H5)

Lasten ja perheiden avun ja tuen tarpeet voivat tulla ohitetuiksi tahattomasti, jos heilld ei ole
osallisuutta palveluprosessissa (Halme ym. 2014, 285). Haastattelemani perheet toivat esiin
toivettaan, ettd lastensuojelun sosiaalityontekijd kuulisi perheiden tarpeita ja tukitoimia
suunniteltaisiin ~ yhdessd. Perheet toivoivat, ettd he olisivat osallisina omassa
asiakasprosessissaan ja heidén ajatuksiaan ja kokemuksiaan huomioitaisiin paremmin. Perheet
toivoivat, ettd ammattilaiset ymmartdisivit heiddn olevan oman eldméansi asiantuntijoita ja

heilld olevan myos erityistd kokemusasiantuntijuutta lapsensa autismikirjoon liittyen.

”Kun se on niin erilaista, kun lapsi ei ole niin sanotusti normaali. Et se on uuvuttavaa.
Ja sit semmonen kun meille ehdotellaan sitd sun tdtd, ja kun me sanotaan et se ei toimi
meilld, niin uskotaan et se ei toimi meilld, et vanhempi tuntee sen lapsensa. Et ihan

loputtomiin ei kannata ihan kaikkea kokeilla. (H9)

2

0 varmaan ihan ensimmdisend se, ettd kun diti tai isd tai parhaassa tapauksessa
molemmat on eldneet sitd arkea sen lapsen kanssa, niin he on niitd ammattilaisia ja
asiantuntijoita sen lapsen kanssa. Vanhempia pitdis kuunnella ja kyselld ja neuvotella

vanhemman kanssa, minkdlaista apua perhe oikeasti tarvitsee.” (H7)

Ldhes jokainen vanhemmista kertoi kamppailleensa omaa vanhemmuuttaan koskevien
riittdméttomyyden tunteiden kanssa. Vanhemmat kuvailivat samanlaisia riittdméttomyyden,

epdonnistumisen ja syyllisyyden tunteita, pohtien esimerkiksi ovatko he riittdvdn hyvid
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vanhempia tai mikseivit he osaa auttaa omaa lastaan. Erds vanhemmista kuvaili kdyneensa
vaikeassa eldméntilanteessa 14pi hyvin kipeitd ja vaikeita tunteita omaan vanhemmuuteensa

liittyen.

"Vililld tuntu, et md olin itse pilannut mun lapset. Ettd jos ne ois syntynyt jollekin

muulle tieddtko. Varmaan jos ne ois syntyny jollekin muulle, kaikki ois hyvin.” (HS)

Useat haastattelemistani vanhemmista kuvailivat, kuinka he usein vertailivat itseddan muihin
vanhempiin ja kokivat herkésti epdonnistumista lapsensa kasvatuksessa. Vanhemmat kokivat
raskaana sen, ettei heilld aina ollut keinoja auttaa omaa lastaan ja selvitid arjesta lapsen
vaatimusten ja tarpeiden kanssa. Lapsen joustamaton ja haastava kiyttdytyminen usein
vaikeutti perheen arkea ja lisdsi vanhemmuuden stressid. Perheet kokivat my0s stressid lapsen

sosiaalisen vuorovaikutuksen haasteisiin ja ystdvyyssuhteiden puutteeseen liittyen.

”Se on ehkd se isoin vanhemmuuden stressi, miksei mun lapset kéyttdiydy niin kuin

muiden. Ja syyttely siitd itseddn, mitd md teen vidrin.” (H7)

”Ennen diagnoosia, olen kokenut paljon enemmdn stressid, koska ennen diagnoosia sd
vertaat itseds kasvattajana muihin normaalien lasten vanhempiin. Sd saatat lukea
vaikka jotain Hesarin juttua, ettd ’'ndilld viidelld vinkilld lapsi rauhoittuu aina illalla
nukkumaan’ tai jotain MLL:n niitd ikdkausisivuja vertaat ja sitten itkua tuhruat kun
tuntuu, ettei ndd vaan pdde meidn lapseen. Se ristiriita on ollut todella stressaava.
Aitind siind tilanteessa on vaikea olla. Ja se arki on ollut todella stressaavaa, koska
ihan pienemmdistdkin rasahduksesta voi tulla kiukku ja siirtymdt voivat olla vaikeita,

kaikesta ennakoinnista huolimatta. Joo et toinen on se arki, joka on sellaista valppaana

oloa.” (H3)

Nicholas Falkin ym. (2014) tutkimukseen osallistuneet autismikirjon lasten vanhemmat
kuvailivat samanlaisia vanhemmuuteen liittyvid riittimittomyyden tunteita. Vanhemmat
kokivat muun muassa syyllisyyden tunteita, kun he eivit aina osanneet auttaa lastaan. (Falk ym.
2014, 3198.) Tutkimukset osoittavat, ettd autismikirjon lasten vanhemmilla saattaa olla
heikentynyt mindpystyvyyden tunne, joka aiheuttaa vanhemmuuteen suurta stressid (Burnham

2010; Meirsschaut, Royers & Warreyn 2010). Heikentynyt minépystyvyyden tunne voi lisétéd
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vanhempien riittdméttdomyyden ja hipedn tunteita ja vaikeuttaa vanhemmuuteen liittyvia

paatoksentekoa (Scannell 2020, kappale 3.1).

Osa perheisti kertoi kokemuksistaan, kuinka sosiaalityontekijin tyyli kommunikoida oli ollut
epdsensitiivistd tai jopa tylyd. Perheiden kokemuksia kuunnellessa kdvi ilmi, kuinka
sosiaalityontekijoiden tapa kommunikoida ja kohdata perhe véérélla tavalla lisédsi vanhempien
riittdméttomyyden, syyllisyyden ja epdonnistuneisuuden tunteita. Usein vanhemmat kokivat
sosiaalityontekijoiden puhuvan syyllistdvddn sdvyyn ohjatessaan ja neuvoessaan perhetti.
Muutamat perheistd kuvailivat, kuinka tyontekijdn liian suora tai epdileva ldhestymistapa
saattoi vaikeuttaa yhteistyotd sekd vahvistaa vanhemman epdonnistuneisuuden tunnetta
vanhempana. Vanhemmat toivoivat heiddn kohtaamisessaan viranomaisilta enemmén

sensitiivisyyttd ja ymmarrystd seké tilaa vanhemman kokemuksille ja vdsymykselle.

"Todella usein vanhemmat kokevat tulevansa syyllistetyiksi. Kokee sellaista, ettei he
osaa olla vanhempia. Se on ehkd vihdn semmoinen, ettei oo kauheen helppoa olla
tdllaisen autismikirjon lapsen vanhempi. Et sitd kokee ja miettii itsekin, et mitd md teen
vddrin, kun mikddn ei toimi. Ja sit jos tullaan ulkoapdin hirveen aggressiivisesti
ohjaamaan toimintaa, niin se ei varmaan tee sitd yhteistyotd hedelmdllisemmdksi. Et
jollain tavalla se viranomaispuolikin huomaisi sen, ettd se on ihan ddrimmilleen jo
kiristetty se vanhemmankin pinna siind vaiheessa, kun sinne tullaan usein apuja
tarjoamaan, ja silloin semmoinen ’Miksi te ootte toimineet ndin ja miksi ootte noin?’,
niin se ei ehkd ole se hedelmdllisin tapa aloittaa. Et tavallaan antaa tilaa sille
vanhemman visymykselle ja asiantuntemukselle, kuuntelee sitd vanhempaa siind

tarkkaan, ettd varmasti jokainen on parhaansa yrittinyt.” (H4)

”Se on tosi rankka kokemus vanhemmille, ettd sitd omaa vanhemmuutta, joka on jo
valmiiksi tosi, sitd ite itteddn koko ajan ruotii, et teenko md nyt oikein, mitd md nyt teen,
tavallaan sitd on jo tosi armoton itselleen tdmmosessd tilanteessa vanhempana. Sitd, et
sitd myllytetddn lisdd lastensuojelun puolelta niin, se ettd jotenkin epdillddn sitd kykyd
hoitaa omaa lastaan, se on tosi raskas kokemus. Vanhempia pitdd uskoo ja pitid kuulla,

kun sanotaan et tilanne on ndin.” (H7)

Haastattelujen aikana moni vanhemmista pohti myds heiddn ja sosiaalityontekijan

henkilokemioiden vaikutusta yhteistyosuhteeseen. Vanhempien kertomusten perusteella
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vilittyi vaikutelma, ettd usein sosiaalityontekijin ja vanhemman tapa kommunikoida
poikkesivat toisistaan, jolloin syntyi herkésti vadrinymmaérryksid ja drsyyntymisté tyontekijaa
kohtaan. Perheiden kertomuksista kdvi myos ilmi, ettd joskus perheet eivit olleet ymmartaneet
tyontekijoiden kéyttdmid ammattitermejd. Erds vanhemmista pohti, kuinka yhteistyotd
hankaloitti yhteisen kielen 16ytdminen. Vanhempi kuvaili, kuinka hén koki aluksi vaikeana sen,
kun sosiaalityontekija puhui hénelle yksinkertaistaen ja asioita toistaen, jonka vanhempi koki
osin loukkaavana. Vanhempi pohti, etti sosiaalityontekijin tyyli puhua johtui hénen

vaihtelevasta asiakaskunnastaan, johon vanhemman oli myds vaikea asettua.

”Alkuun oli tottumisvaikeuksia termien kanssa ja ettd mitd niitten taakse sisdltyy. Mut
sitten kun alkoi ymmdrtdid heiddn puhettaan, niin se muuttui helpommaksi. Kun
pelkdstddn se, et olla yhteydessd lastensuojeluun herdttdd itessd sellaisen, et en
todellakaan. Samoin heiddn kdyttimissd sanoissa, et nyt se vdhdttelee, nyt se liiottelee.
sen léytdminen, et puhutaanko samasta asiasta. Se oli alkuun haasteellista. Ja sitten
varmasti puolin ja toisin, kun heilld asiakaskunta on vihdn kirjavaa, oli ite vaikea
asettua siihen, ettd kun vdlilld tuli tunne et pidetddnké mua ihan tyhmdnd. Ja sit tajus,
ettd niin ettd he tapaavat niin monenlaisia ihmisid et heiddn tdytyy vddntdid
rautalangasta ndd asiat. Meille itsestddn selvdit asiat ei oo kaikille itsestddn selvid.

Tutustuminen puolin ja toisin vei aikaa.” (HS8)

Perheet kokivat yhteistydsuhteeseen panostamisen tirkednd luottamuksen rakentumisen ja
tyoskentelyn onnistumisen kannalta. Osa haastattelemistani perheisté toi esiin kokemuksensa,
kuinka lastensuojelun tyontekijoistd vélittyi usein kiire eikd perheen asioithin ehditty
perehtymadn riittdvilld tavalla. Perheet toivoivatkin, ettd sosiaalityontekijoilld olisi enemmén
aikaa syventyd perheen asioihin ja tutustua heihin. Perheet toivoivat, ettd sosiaalityontekija
ehtisi tavata riittdvdsti myOs lasta ja oppia tuntemaan hénet. Perheet pohtivat, ettd ilman
riittdvdd tutustumista perheeseen sosiaalityontekijd ei  pysty ndkemédn perheen

kokonaistilannetta.

“Sosiaalityontekijd ei nde oikein kokonaistilannetta, ennen kuin oppii tuntemaan lasta
vdhdn paremmin. Jos sosiaalityontekijd ehtisi ndhdd lasta, niin hdn oppisi millainen

persoona lapsi on ja miten kysymyksid kannattaa asetella, ettd tulee sitd oikeaa tietoa.’

(H6)



51

Haastatteluaineistossa toistui yhtend suurimpana teemana vanhempien kokemus siitd, ettd heita
oli uhkailtu lasten sijoittamisella kodin ulkopuolelle. Yli puolet haastattelemistani perheisté
kertoivat kokeneensa sosiaalityontekijan sijoituspuheen uhkaavana, mikd herdtti perheissa
ahdistusta ja pelkoa. Osa perheistd kuvaili, kuinka puheeseen lapsen sijoittamisesta oli ryhdytty
nopeasti eikd muista tukitoimista ollut kdyty paljoa keskustelua. Téllaiset tilanteet ylléttivat ja
usein jarkyttivdt vanhempia. Yksi vanhemmista kuvaili jérkyttyneensd sosiaalitydntekijan

tavasta ottaa lapsen sijoitus esiin ensimmdiisessd kohtaamisessa perheen kanssa.

“Osastolla oli sosiaalityontekijd, joka heti ensimmdisend, kun menin seuraavana
aamuna tapaamaan heitd, kysyi tai sanoi itseasiassa, ettd ootko harkinnut sijoitusta
lapselle. Se oli se ensimmdinen asia mitd hdn sano. Md sanoin suoraan, ettei missddn
nimessd, se ois pahinta mitddn kukaan voi lapselle tehdd, et vie pois sen omasta
ainoasta ihmisestd, kenen kanssa se pystyy olee, ainoasta paikasta, jossa pystyy olee

rauhassa.” (H9)

Osa perheistd kuvailivat tilanteita, joissa sosiaalityontekijdt olivat uhkailleet lasta
sijoittamisella. Kaikissa tapauksissa yhdistivdnd tekijand oli lapsen koulunkdymaéttomyys.
Perheet olivat kokeneet tilanteet niin, ettd sosiaalityontekijd oli ikddn kuin kayttinyt sijoitusta

kiristyskeinona: jos lapsi ei kdy koulua, hinet sijoitetaan paikkaan, josta koulunkdynti onnistuu.

“Ensimmdisilld kerroilla se lastensuojelutarpeen kartoitusjakso, kun meilld oli, oisko
ekalla tai tokalla kerralla ne vdldyttivdt, ettd sitten se on tietenkin sijoitus paikkaan
missd koulunkdynti onnistuu, kuten koulukotiin. Et siind on ne vaihtoehdot, joko sd kéyt

koulua tai sitten sut sijoitetaan johonkin, missd sd kdyt koulua.” (H3)

“Alussa koin, ettd he (lastensuojelun tyontekijdt) miettivit kaikkia keinoja auttaa.
Ensimmdinen omituinen mutka oli se, kun verkostopalaverissa oli sosiaalityontekijdin
sijainen, joka alkoi puhumaan heti jostain sijoituksesta, et jos ei koulu suju niin
sijoitetaan. Koulun tyypit oli ihmeissddn ja me myos. Oliko se sellainen, ettd pelotellaan
nuorta, ettd alkaisi koulu sujumaan. Se oli outoa, ei oltu koskaan tavattu koko tyyppid
Jja tiesiko hdn edes lapsestamme mitddn. Se jdi itselld takaraivoon, se miten paljon ndmd

osaa panostaa tihdn auttamiseen.” (HI)
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Useimmat haastattelemistani perheistd toivat esiin lapsen koulunkdymédttomyyden ja
sijoituspuheen vilisen yhteyden. Perheet kokivat, etté lastensuojelusta todettiin yksiselitteisesti,
ettd vastuu lapsen koulunkdynnistd on vanhemmilla. Perheet kokivat, ettd tilanteissa ei
riittdvéasti pohdittu muita vaihtoehtoja ja tukea koulunkdynnille vaan usein ammattilaiset olivat
ehdottomia ajatuksessaan, ettd koulua on kiytava. Jotkut vanhemmista pohtivat, mika on lapsen
etu siind, ettd hdnet pakotetaan kouluun, jos se ei esimerkiksi psyykkisistd tai muista syisti

johtuen onnistu.

Vanhempien pelko lapsen huostaanotosta vaikeutti yhteistyotd lastensuojelun kanssa.
Vanhempien kertomuksista kévi ilmi, ettd sijoituksella uhkailun kokemuksen jilkeen perheen
oli vaikeaa ottaa endd vastaan tukea lastensuojelulta. Perheet kokivat sijoituksella uhkaamisen
olevan vanhemmuuden ja yhteistyon yli menevdid ja ohittavaa toimintaa. Usean perheen

kokemuksesta kévi esiin, etté sijoituspuhe rikkoi luottamuksen sosiaalityontekijéén.

”-- Miten he kuvittelevat, ettd kdy kun nuori laitetaan pois kotoa, joka on hdnen
turvapaikkansa, niin johonkin tuntemattomaan paikkaan? He (lastensuojelun
sosiaalityontekijit) sano et tdllaisia nepsyosaavia sijoituspaikkojakin on. Tavallaan
uhkailtiin  silld. Koin sen uhkailuna sen sijoitushomman, jos ette saa tyttod
kéyttiytymddn niin sitten viedddn hdnet sellaiseen kurilaitokseen. Siihen meni luotto,
aiemmin olin aina laittanut viesteji ja keskustelusta koin, ettd voi olla jotain apua.

Palaverin jdlkeen luotto meni, en asioi endd tdmdn ihmisen kanssa enempdd, kun on

pakko.” (HI)

“Tamménen sijoituksella uhkaaminen pitdis olla tdysin pois pelistd. Tai muutenkaan
sellainen ldhestyminen mihinkdcdn, et tavallaan uhataan jollain. Se pitdis nimenomaan
olla tukea eikd semmosta pakottamista ja vikisin toimimista ja sen vanhemmuuden ohi

ja yli toimimista. ” (H9)

Osalla perheisté oli my6s kokemuksia siitd, ettd lapsen sijoituksesta vaihtoehtona keskusteltiin
yhdessé. Sosiaalityontekijin puhetta sijoituksesta ei silloin koettu uhkaavana, vaan asiasta
keskusteltiin vanhempia kuunnellen ja heidédn mielipiteitddn huomioiden. Erdin vanhemman

mukaan sosiaalityontekija oli kertonut ndkemyksestddn, ettei sijoitus ole autismikirjolla olevan
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lapsen edun mukainen ratkaisu. Vanhempi kuvaili kokeneensa helpotusta, kun

sosiaalityontekijd ymmarsi lapsen oireilua ja tarpeita.

“Hdn (sosiaalityontekijd) alussa sano et sellainen parin viikon jakso jossain voi saada
lapsen ajatukset muuttumaan. Mut jossain vaiheessa hdn sanoi sen, ettd tdlld tavalla
oireilevalle lapselle, jolla ei ole pdihdeongelmia, niin se sijoitus ei ole jdrkevin ratkaisu,
koska sielld vaan saisi ne ongelmat siihen pddille. Se oli mun mielestd pelastus siitd, ettd

nythdn hdn tajuaa sen.” (H5)

Haastattelemani vanhemmat kuvailivat, kuinka huostaanoton pelko toi lisdd kuormitusta jo
valmiiksi stressaavaan eldméntilanteeseen ja arkeen. Vanhemmat olivat huolissaan,
sijoitetaanko lapsi pois kotoa vasten perheen tahtoa. Néissi tilanteissa sosiaalityontekijin valta-
asema korostui ja perheet saattoivat olla varuillaan ja viltelld yhteydenottoja sosiaalityontekijan
kanssa. Erdédn perheen kohdalla pelko oli kasvanut jo niin suureksi, ettd vanhempi ei uskaltanut
sanoa sosiaalityontekijdlle eriéivid mielipiteitdén tai antaa palautetta hinen toiminnastaan, koska
pelkdsi lapsen sijoittamisen uudelleen esiin nousemista. Vanhempi kertoi pelkddvansd myos
sosiaalityontekijan mahdollista vaihtumista, jos uusi sosiaalityontekijd nékisikin perheen

tilanteen eri tavalla.

“"Mua huolettaa, jos sosiaalityontekiji vaihtuukin, nédkeeké hdn eri tavalla tilanteen,

ettd onko mulla taas uus taistelu siind.” (H7)

Tutkimusaineistossa korostui usein perheiden kokemus sosiaalityontekijdan valta-asemasta ja
sen ldsndolosta sosiaalityOntekijdn ja perheen yhteistyosuhteessa. Sosiaalityontekijoiden on
tarkedd olla tietoisia valta-asemastaan asiakassuhteessa ja pohtia omaa vallankdyttddin. Valta
muodostuu haitalliseksi, mikéli sosiaalityontekijd kdyttdd enemmain valtaa asiakkaaseen kuin
on tarpeen yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi. Lastensuojelussa sosiaalityontekijd voi
kdyttdd valtaansa esimerkiksi sdddellen vanhempien toimintaa intensiivisemmin kuin mité
lapsen edun turvaaminen vaatii. (Aikio 2017, 152.) Sosiaalityontekijoiden on tiedostettava, ettd
heiddn toimintansa voi joko auttaa ihmisid saavuttamaan hallintaa tai heikentdméén heiddn
pyrkimyksiddn voimauttamisen sijaan (Sheedy 2013, 39-40). Kuten vanhempien tarinoista

vilittyi, pahimmillaan vallan kokemus rikkoo sosiaalityontekijén ja perheen yhteistydsuhteen
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ja perheen osallisuuden kokemuksen. Télloin tuki muuttuukin kuormitukseksi ja perheen

toimintakykyé heikentivéksi asiaksi.

5.2 Moniammatillinen yhteistyo osana asiakkuutta

Kaikilla tutkielmaan osallistuneilla perheilld oli ollut ennen lastensuojeluasiakkuutta tai sen
aikana erilaisia sosiaali- ja terveydenhuollon tukitoimia ja asiakkuuksia. Perheiden tuen polut
olivat edenneet hyvin eri tavoilla. Osalla perheistd oli ollut useita tuen tahoja ennen
lastensuojelua, kun taas osalla perheisti lastensuojelu oli ensimmaisié paikkoja, joista he olivat
saaneet apua. Muita tuen tahoja, joita perheité oli ollut ennen lastensuojelua tai sen aikana olivat
esimerkiksi neuvola, koulukuraattori, koulupsykologi, kasvatus- ja perheneuvola, lasten ja
nuorten poliklinikka, lasten neurologian poliklinikka ja lasten- tai nuortenpsykiatrian
poliklinikka. Osalla perheisti oli ollut myos sosiaalihuoltolain mukainen asiakkuus ja erilaisia

varhaisen tuen palveluja ennen lastensuojelun asiakkuutta.

Perheiden kokemuksia kuunnellessa nousi esiin, kuinka perheet kokivat usein olevansa lapsen
autismikirjon takia lastensuojelussa vairéin tuen piirissi. Perheet kokivat lastensuojelun olevan
vadrd auttava taho, koska terveydenhuollon tulisi vastata autismikirjon lasten tuen tarpeisiin.
Perheiden mukaan terveydenhuollon toimimattomuus oli syyni siihen, ettd perheet kuitenkin
tarvitsivat lastensuojelun tukea. Useat vanhemmista toivat esiin kokemuksiaan siitd, kuinka
terveydenhuollon piiriin pddseminen oli vaikeaa ja sen vuoksi lastensuojelu joutui ottamaan
vastuuta perheiden vaikeista tilanteista. Muutamat perheista kertoivat kokemuksestaan, kuinka

he saivat terveydenhuollosta apua vasta lastensuojelun puututtua perheen tilanteeseen.

"Tuntuu, ettd sen autismikirjon takia on koko ajan vdidrdssd paikassa siind
lastensuojelujdrjestelmdssd, et se tuntuu ristiriitaiselta, ettd se lastensuojelupdivystys

on se ainoa paikka, mistd sai apua.” (H5)

2

din jdlkikdteen tuntuu, et se suurin merkitys oli siind, ettd ne kolme
lastensuojeluilmoitusta oli sielld rekisterissd, niin tuntuu ettd sen jdilkeen terveyskeskus

Jja kaikki tahot alkoivat ottaa tdn homman vakavasti.” (H7)

My®6s Rini Vohra, Suresh Madhavan, Usha Sambamoorthi ja Claire St Peter (2014) ovat tehneet

tutkimuksessaan samanlaisen havainnon: jopa kolmasosa autismikirjon lasten perheistd on
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kokenut vaikeuksia saada lapselleen hoitoa ja palveluja. Tima osoittaa, ettd lapsen diagnoosin
saaminen ei turvaa asianmukaisen hoidon ja palvelujen saantia. (Vohra ym. 2014, 822.) Lihes
kaikki tutkielmaan osallistuneista perheistd kertoivat siitd, kuinka vaikeaa oli lapsen kanssa
padstéd psykologisiin tutkimuksiin. Monet perheistd kertoivat epéilleensd autismikirjon piirteitéd
lapsellaan jo vuosia, mutta erindisistd muita tahoja koskevista syistd johtuen lapsi ei ollut
padssyt tutkimuksiin. Vanhemmat kuvailivat, ettd usein heiddn epdilyksensd lapsen
autismikirjon piirteistd ohitettiin tai terveydenhuollosta lapsen oireilua pyrittiin selittiméén eri
syisti johtuvaksi. Osa haastattelemistani perheistd kertoivat, ettd lastensuojelun
sosiaalityontekijd oli auttanut heitd olemalla yhteydessd lasten- tai nuortenpsykiatrialle ja
pyytanyt kiirehtimddn lapsen psykologisten tutkimusten tekoa. Tdhdn sosiaalityontekijan

tukeen perheet kertoivat olleensa tyytyvaiisia.

Perheilld oli eridvid kokemuksia lastensuojelun ja muiden tahojen tekeméstd yhteistyosta.
Osalla perheistd oli hyvid kokemuksia lastensuojelun ja muiden perheen kanssa toimivien
ammattilaisten vélisestd moniammatillisesta yhteistyOstd. Perheet kokivat, ettd lastensuojelun
sosiaalityontekijd kartoitti perheen tilannetta muilta ammattilaisilta ja hyodynsi tietoa tuen

suunnittelussa. Moniammatillisen yhteistyon merkitys ndyttiaytyi perheiden tarinoissa tirkeéna.

"Md olin tyytyvdinen, koska aluksi tuntu et nyt semmonen iso pyord pyordhti kdayntiin,
saatiin kouluun kontakti kunnolla. Se lastensuojelu jdrjesti koululle verkostopalaverin,
johon tuli myds erityisopettaja ja tavallaan sitd kautta saatiin kontakti semmoseen

hyvddn erityisopettajaan, josta tuli tosi tdrked pojan koulunkdynnin kannalta.” (HI)

“Joo tddlldkin sosiaalityontekijdi oli sen lastenpsykiatrian kanssa tiiviisti tekemisissd,
vhdessd suunnittelivat tukitoimia kotiin. Ja kouluunkin. Kylld lastensuojelun tyontekijd

oli palavereissa siind missd opettajakin paikalla.” (HS)

Niina Vuoristo (2017, 77) toteaa tutkimuksessaan, ettd lapsen oikeanlaisten palvelujen
saamisessa tdytyisikin olla tukena moniammatillinen tiimi, joka arvioi lapsen erityistarpeita.
Kristin Bowmanin, Victoria Suarezin ja Mary Jane Weissin (2021) mukaan eri ammattialojen
vilisestd yhteistydstd on tullut olennainen osa autismikirjon henkilon hoidossa ja tukemisessa.
Koska autismikirjon héirion on kompleksinen oireyhtymd, yhden ammattiryhmén edustajat

eivit pysty antamaan yksindén riittdvdd tukea. Jokaisen yhteistyotd tekevdin ammattilaisen
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asiantuntemusta hyodyntdmalld autismikirjon henkildiden yksildlliset tuen tarpeet tulevat

parhaiten kohdatuksi. (Bowman ym. 2021, 1203.)

Lastensuojelulaki turvaa, ettd lapsen asioista vastaavalla sosiaalityontekijélld on
kaytettavissddn lapsen kasvun ja kehityksen, terveydenhuollon, oikeudellista sekd muuta
lastensuojelutydssé tarvittavaa asiantuntemusta (Lastensuojelulaki 2007/417, 14 §). Laissa
moniammatillista yhteistyotd ei kuitenkaan ole edellytetty. Haastattelemani perheet nékivét
tirkednd, ettd lastensuojelu hyodynsi muiden perheen verkostojen tietimysté ja huomioi heidin
ajatuksiaan lapsen ja perheen tilanteesta. Osa haastattelemistani perheistd koki, ettd
lastensuojelu ei kuitenkaan tehnyt riittdvisti yhteisty6td muiden tahojen kanssa, kuten lapsen
hoidosta vastaavan tahon tai koulun kanssa. Vanhemmat pohtivat, miten merkittivaa kaikkien
perheen kanssa toimivien ammattilaisten yhteistyd on perheen auttamisen ja kokonaistilanteen
hahmottamisen kannalta. Erdilld vanhemmista oli kokemus, ettid lastensuojelu ei tehnyt

yhteistyotd muiden heiddn ympaérillddn toimivien ammattilaisten kanssa.

"Kouluun eivit ole olleet ollenkaan yhteydessd meiddn tilanteessa. Eikd lapsen
terapeuttiinkaan yhden puhelun jdilkeen. Niinkun yleensd mitd ndd on ollu ndd jutut,
niin  kaikki on tehnyt yhteistyotd keskenddn, jotta saatu paras mahdollinen
kokonaiskuva, miten voi auttaa. Mut tdssd koen et lastensuojelu tissd yksin pdsmdroiny

kaikkee ja tehny pdidtoksii kuuntelematta muita tahoja, joilla ois se tietdimys.” (H6)

Osalla perheistd oli myos kokemuksia, ettd usein ammattilaisille ei ollut selkedé, mika kunkin
verkoston jésenen rooli perheen asiassa oli. Erddn perheen mukaan toimimaton ja epdselvi

yhteistyo vei aikaa esimerkiksi verkostopalaverissa kasiteltdvilté tarkeiltd asioilta.

"Ja kaiken lisciksi ne sieltd lastenpsykiatrialta kyselee, et mikd tdn ja tin rooli on ja sit
ne kysyy tuolta LAKU-kuntoutuksesta et mitd ne sosiaalityossd tekee. Kaikki kyselee
meiltd toistensa tekemisid ja toki, no verkostopalaverikin meni vaan siihen et kaikki

ihmetteli et mitds muut tekevdit.” (HS)

Kurzrokin ym. (2021, 1395) tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten vanhemmuus sisaltda
haasteita muun muassa lapsen hoitoon liittyvien moninaisten tarpeiden hallinnassa, johon

siséltyy usein monien hoitokontaktien koordinointia. Myds Séarkikankaan (2020, 200) tutkimus
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toi esiin, kuinka erityislapsen vanhempien vastuulle saattaa tulla erdéinlaisia palveluiden kdyton
koordinoinnin tehtdvii, jolloin he joutuivat jopa paikkaamaan palvelujirjestelmin puutteita.
Haastattelemillani perheilld olikin selkeitd ja yhtenevéisia toiveita koskien sosiaalityontekijan
roolia moniammatillisessa yhteistyossd. Monet perheistd toivoivat, ettd sosiaalityontekija
toimisi perheen eri hoitotahojen ja palveluiden organisoijana ja koordinoijana sekd yhteistyon
jarjestdjani. Perheet toivoivat, ettd sosiaalityontekijd tekisi yhteistyotd perheen verkoston

kanssa ja yhtendistéisi perheen palvelupolkua.

"Tdd on kylld hemmetinmoinen viidakko vanhemman silmin, kun sielld seikkailee ristiin
rastiin, kaikki perheneuvolat, neuvolat, kouluterveydenhuollot, erikoissairaanhoito. Se
ois tosi hyvd, jos lastensuojelu pystyis tekee muutenkin, kun verkostopalaverin ajan
semmosta, vois jotenkin yhtendistdd niitd polkuja yhdessd muiden toimijoiden kanssa.

Sitd md toivon eniten tdssd tilanteessa ” (HI)

Moniammatillisessa yhteistydssd oli perheiden kokemusten mukaan usein puutteita ja
ammattilaisten yhteydenpito toisiinsa sekd vuorovaikutus perheen asioissa ndyttiytyivét lilan
védhiisind. Niina Vuoriston (2017, 88) mukaan sekéd lastensuojelu ettd psykiatria pitdvét usein
tiukasti kiinni omasta ydintehtdviastdin ja samalla lapsen hyvinvointi pilkotaan eri osiin sen
sijaan, ettd se ndhtdisiin kokonaisuutena. Tutkielmaani osallistuneiden perheiden mukaan

lastensuojelun tekeméssd moniammatillisessa yhteistydssa koettiin olevan kehittdmisen varaa.

5.3 Lastensuojelun tyontekijoiden autismiosaaminen

Tutkielmassani olin kiinnostunut siitd, millaisia kokemuksia perheilld oli lastensuojelun
tyontekijéiden ymmarryksestd ja osaamisesta liittyen autismikirjon héirioon. Tyontekijan
ymmarrys autismikirjoon ndyttdytyi perheiden tarinoissa usein keskeisend tekijdnd tuesta
keskusteltaessa. Perheiden jakamat ajatukset ja kokemukset tuottivat tutkimuskysymykseni

kannalta rikasta aineistoa.

Haastattelemistani perheistd osalla oli hyvid kokemuksia lastensuojelun tyontekijoiden
ymmarryksestd autismikirjoon. Vanhemmat kertoivat sosiaalityontekijoistd, jotka olivat

osanneet huomioida lapsen autismikirjon ja ehdottaa perheelle sopivia tukitoimia.
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”On varmasti ollut osaamista. Hirveen pdtevdsti ne osasivat tin LAKU-kuntoutuksen

Jja terapioita ehdotella.” (H9)

Osa perheistd koki, ettd tyontekijdn autismiosaamisella ei ollut merkitystd, koska heiddn
tapansa tydskennelld perheen kanssa oli avointa, he kuuntelivat perhetté ja pyrkivét ottamaan
huomioon asioita, joita vanhemmat toivat esille autismikirjoa koskien. Ammattilaisten asenne
autismikirjoa kohtaan, aito kiinnostus ja pyrkimys ymmaértdd lapsen toimintaa ndyttdytyi

perheiden kokemuksissa merkittdvéna.

Perheiden kokemuksia tarkastellessa oli kuitenkin néhtdvissa, ettd useimmat perheistd kokivat,
ettei lastensuojelun sosiaalityontekijoilld ollut perustietoa autismikirjoon liittyen. Perheet
kuvailivat, kuinka sosiaalityontekijoistd vilittyi usein epdvarmuus toimia perheen kanssa ja
sosiaalityOntekijdt saattoivat suoraan kertoa, etteivdt tiedd kuinka auttaa perhettd. Erds
vanhempi kuvaili, kuinka kohtaamisista sosiaalityontekijoiden kanssa oli vilittynyt

empaattisuus, mutta myods tyontekijéiden epdvarmuus.

"Tosi empaattinen kohtaaminen, mutta ehkd nditd kaikkia sosiaalityontekijoitd, sekd
sosiaalipdivystyksessd ettd titd meiddn omaa sosiaalityontekijid sekd palvelutarpeen
arvion tehneet sosiaalityontekijoitd - On tdssd tullut tavattua ehkd yli viisi
sosiaalityontekijdd, niin heitd yhdistdd se, et he on tosi empaattisia, mutta sitten kun
ollaan oltu uusina asiakkaina, tuntuu et kaikki ne on ollut yhtd epdvarmoja siitd,
ollaanko me nyt lintu tai kala. Ehkd se on ollut tunnusteluvaihe, kun ei viel tunneta. Mut

ehkd autismikirjonhdiriostd ei oo tarpeeksi tietoa sielld sosiaalihuollossa.” (H6)

Useat tutkielmaan osallistuneista perheistd kuvailivat kokeneensa, kuinka lastensuojelun
sosiaalityontekijdt olivat hdmmentyneiti eivétkd tienneet, miten toimia perheen kanssa. Perheet
pohtivat, ettd usein lastensuojelun todetessa, ettei perheen tilanteessa ollut mitidén vaarantavaa
tekijdd kotioloissa tai vanhemmalla vakavaa mielenterveys- tai padthdeongelmaa, tyontekijat

thmettelivét, miten lastensuojelu voi perhetté auttaa.

2

a nyt toinen ajatus lastensuojeluasiakkuudesta on ollut semmonen hdmmennys, ettd
mikd sen rooli tdssd nyt on, kun kaikki ammattilaisetkin on ihan kujalla ettd kuka meiddn

asiaa oikein hoitaa. Tuntuu et kukaan ei oikein tiedd ja se sosiaalityontekijdi on itsekin
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silleen, ettd en md oikeen tiedd mitd me voidaan, et mitd he voi meille tarjota. Jotenkin
tuntuu, ettd tdd autismikirjo hdmmentdd ja sit se, ettei meilld oo tddlld perheessd mitddn

semmosta, ku ei oo mitddn semmosta traumaattista taustaa tai pdihdeongelmaa.” (H4)

Perheiden kokemusten mukaan sosiaalityontekijdn tietiméttomyys siitd, kuinka toimia tai
auttaa autismikirjon lapsen perhettd loi epdvarmuutta ja epdluottamusta yhteistyosuhteeseen.
Erds vanhemmista kuvaili, kuinka sosiaalityontekijdn epavarmuus toimia heidén kanssaan loi
perheelle turvattomuuden tunnetta ja yksin jadmisen kokemuksen tilanteessa. Vanhempi olisi

toivonut sosiaalityontekijiltd tukea ja vahvistusta siihen, ettd heitd autetaan ja tilanne selvida.

"Aika perusjutuista, sellasista kun tuli itsellekin tutuksi kun oli vihdn lukenut
Autismiliiton sivuja, niin ei oo ehkd sosiaalityontekijoilld vdilttamdttd kauheasti tietoa.
Tai ainakaan se ei tule heiddn olemuksestaan ldpi ettd no niin, mindhdn tieddn miten
tdllaisten perheiden kanssa toimitaan. Ite oisin ehkd toivonut sellaista rauhoittavaa,
vdhdn sellaista ettd nditd tilanteita tulee meille usein, ndmd selvidd, kun Idihdetddn
tammoistd polkua etenemdidin. Sitd olisi ehkd toivonut siind tilanteessa. Me jdditiin jo
silloin diagnoosin saamisen jdlkeen todella yksin, oli aika orpo olo. Siind ois kaivattu

tukea.” (H2)

Muutamat perheistd kertoivat kokeneensa, etteivit tyontekijdt halunneet keskittyd lapsen
autismiin tai ottaa hédnen yksilollisid tarpeitaan huomioon. Perheet kuvailivat, kuinka
tyontekijdn ldhestymistapa lapseen oli véddranlainen ja lapselta saatettiin vaatia asioita, jotka
olivat lapselle vaikeita. Erds perheistd kuvaili, miten sosiaalityontekija edellytti lasta
osallistumaan verkostopalavereihin, joissa oli paikalla paljon ihmisid. Vanhempi koki ikdvana
sen, ettei sosiaalityontekijd huomioinut, miten vaikea tilanne oli lapselle, jolla koki ahdistusta

sosiaalisiin tilanteisiin liittyen.

”Ne dlyttomdt verkostopalaverit, niitd oli usein ja niissd dlyttomdsti porukkaa. Poika ei
puhunut sielld mitddn, muutaman kerran taisi sanoa joo tai ei. Veti vaan hupun pddhdn
Jja nojas poytddn eikd puhunu mitddn. Nykyddn md sen tajuan, se hinen koko kéytos oli
hyvin autistista silloin. Hdn ois halunnut puhelinta kattoa, se rauhoittaa hdntd. Jos
tilanne on liian kuormittava, voi kiinnittdd siihen huomion. Sielld oli, ettd puhelin pois,

nyt jutellaan. Hdntd oli tosi vaikea saada palavereihin Ildhtemddn, hdn ei ois millddn
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halunnut. Sellaista ymmdrrystd minkddnlaista ei hdntd kohtaan ollut. Se oli vaan se

pakko.” (H5)

Haastatteluissa useat perheistd kertoivat kokemuksistaan, kuinka olivat ennen lapsen
diagnoosin saamista yrittdneet tuoda autismikirjoa esille keskusteluissa lastensuojelun
tyontekijoiden ja muiden ammattilaisten kanssa. Osalla perheistd oli ikdvid kokemuksia siita,
ettd vanhemman epdilyé lapsen autismikirjosta ei ollut huomioitu. Vasta diagnoosin saamisen

jélkeen lapsen tarpeet ja autismikirjo huomioitiin keskusteluissa ja tukitoimia suunnitellessa.

"Siind kaikkien ammattilaisten ja lastensuojelun ddni muuttui kellossa diagnoosin
Jjdlkeen, sen jdilkeen se keskustelu ei oo ldhtenyt siitd idn ikuisesta kulmasta, ettd

oiskohan teilld iltarutiineissa jotain petrattavaa. Silleen se oli tosi iso asia.” (HI)

"Kun ei ollut diagnoosia, ei otettu huomioon, vaikka aina sielld papatin, ettd tdd on
autistinen tdd lapsi, se ohitettiin sillon, kun diagnoosia ei ollut. Vaatii sen diagnoosin,

et sithen kohdistetaan tdsmdhoitoa ja tukea.” (H7)

Erds vanhemmista kertoi kokemuksestaan, kuinka oli yrittinyt ottaa lapsen mahdollista
autismikirjon oireilua esiin lastensuojelun tyontekijoiden kanssa ja toinen tyontekijoistd oli
todennut, ettd kyse voisi olla autismikirjosta. Asian kisittely oli jdényt kuitenkin vain yhteen
palaveriin ja perhe pettyi siihen, etteivit tyontekijit neuvoneet, miten vanhempi olisi voinut
asian kanssa edetd. Perhe olisi kaivannut lastensuojelun tyontekijoiltd neuvoja, miten lapsi olisi

saatu psykologisiin tutkimuksiin.

2

d niillekin (lastensuojelun tyontekijoille) puhuin molempien lasten jutuista ja toinen
tyontekijoistd sanoi, ettd vihdn kuulostaakin autismikirjolta. Se oli heiltd ainoa, vaikka
heilld oli ollut muitakin tdmmoisid asiakkaita, niin hdn ei neuvonut mua miten edetdcdn,
miten saadaan tutkimukset, mitd se tarkoittaa et lapsi on autismikirjolla, millaista tukea
voisi saada. Hdn sanoi, ettd se on tietenkin eri asia, jos on autismikirjoa, mutta ei

ruvennut avaamaan millaista tai miten se on eri.” (HS)

Haastatteluaineistossa toistuivat vanhempien kokemukset siitd, ettei lastensuojelun
tyontekij6illa ollut ymmaérrystd autismikirjoon ja sithen, kuinka neuropsykiatrisesti oireilevien

lasten kasvatus on erilaista kuin tavallisesti kehittyneiden lasten. Vanhemmat toivat puheissaan
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usein esiin, kuinka tavat ja keinot auttaa ovat erilaisia neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
kanssa. Vanhemmat korostivat, kuinka uhkailu, pakko tai liika kuri eivédt olleet oikeita ja

toimivia keinoja autismikirjon lapsen kanssa.

"T: Millaisena olet kokenut lastensuojelun tyontekijéiden autismiin liittyvin

ymmdrryksen ja osaamisen?

H5: Aivan olemattomaksi kylld. Tavallaan se, mun mielestd se pitdisi olla tyontekijoilldi
kaikissa tapauksissa yhtend vaihtoehtona, et mitd jos lapsella onkin autismikirjon hdirio
tai ADHD, mitd jos ne vaikeudet johtuu siitd lapsen oireilusta. Ettd ei kaikki oo aina -
Kasvatus vaikuttaa tottakai ja vaikuttaa niissdkin, mutta tommonen nepsylapsen
kasvatus on vihdn erilaista kun ihan neurotyypillisen lapsen. Ja ne tukitoimet ja mikd
héintd auttaa on erilaisia. Mydés vanhemmat tarvii erilaisia keinoja silloin siihen
vanhemmuuteen ja pitdis loytdd ne keinot. Ja sellainen pakko ja uhkailu ei kylld oo ne,

el koskaan ne keinot.”

Aiemmat tutkimukset tukevat haastattelemieni perheiden kokemuksia sosiaalitydntekijoiden
autismiosaamisen puutteesta. Morrisin, Muskatin ja Greenblattin (2018) tutkimuksen mukaan
sosiaalityontekijoilld, jotka ammatillisesti kohtaavat autismikirjon lasten perheitd, on edelleen
tunnistettavissa puutteita autismiosaamisen rakentamisessa ja tiedon kehittimisessd. Myds
Dababnahin, Parishin, Brownin ja Hooperin (2011) mukaan sosiaalityontekijoitd ei kouluteta

tunnistamaan tai ajamaan autismikirjon lasten ja perheiden asioita.

Vanhemmat toivat haastatteluissa esiin suurimpana toiveenaan, ettd autismitietous
lastensuojelussa lisdédntyisi ja tyOntekijit ymmartéisivat, millaista arki ja kasvatus on perheessd,
jossa on neuropsykiatrisesti oireileva lapsi. Vanhempien mukaan autismikirjon lapsen kasvatus
vaatii erilaisia valmiuksia vanhemmuuteen ja arjen rakentamiseen. Vanhemmat toivoivat, ettd
lastensuojelun tyontekijit kuuntelisivat perheen kokemuksia ja kertomaa siitd, millaista heidan

arkensa on, mitka asiat lapsen kanssa toimivat ja mitki eiviét.

"Ehkd se ymmdrrys siitd, ettd arki millainen se onkin, se on sellainen eri syistd kuin
niissd perheissd, joissa eldmdnhallinnan ongelmia. Voi niitd toki olla, mutta ymmdrtdd
sen, ettd ldhtékohdat on ihan erit ja ne ratkaisukeinotkin tdytyy olla ihan erit. Tuntuu,
ettd on valtava kiire ja tietty sapluuna milld asioita tehdddn, siind ei riittavdsti joustoa

ja ymmdrrystd sithen.” (HI)
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"No ehkd ensinndkin se, ettd se tavallaan vanhemmuus ei voi olla samanlaista
autismikirjon lapsen kuin neurotyypillisen lapsen kanssa. Se mitd usein kuulee se, ettd
esimerkiksi pitdis olla kovempi kuri tai jotenkin ettd ei osata olla vanhempia, niin siihen
ehkd just sitd ymmdrrystd. -- Vanhempia pitdd uskoo ja pitdd kuulla, kun sanotaan et
tilanne on ndin. Et jotenkin semmosta ylipddtinsd autismikirjon tietoutta varmasti

pitdd lisdtd sinne, et pystyy ymmdrtdd.” (H6)

Lapsen autismikirjo vaatii vanhemmalta usein erityistd vahvuutta ja vahvaa vanhemmuutta.
Autismikirjon lasten haastava kéyttdytyminen voi siséltdd erityisen hankalia ominaisuuksia
kuten itsensd vahingoittamista, karkailua, aggressiivisuutta, tavaroiden hajottamista seké
epdasiallista kdytostd julkisilla paikoilla. Lapsen &arimméinen é&rtyisyys, turhautuminen,
ahdistus ja romahdukset sekd joustamattomuus ja jokapdiviiset vaatimukset aiheuttavat
huomattavia vaatimuksia vanhemmuudelle. (McGuire, Fung, Hagopian, Vasa, Mahajan,
Bernal, Silberman, Wolfe, Coury, Hardan, Veenstra-VanderWeele & Whitaker 2016, 136.)
Elizabeth O’Nionsin, Francesca Happén, Kris Eversin, Hannah Boonenin ja Ilse Noensin
(2018) mukaan autismikirjon lapsen kasvatus vaatiikin vanhemmalta moninaisia keinoja lapsen
haastavan kayttdytymisen hallitsemisessa ja ennaltachkdisemisessi. Heiddn mukaansa
vanhemmat kayttévit erityisid keinoja lapsen kasvatuksessa, kuten mukauttavat toimintaansa
sekd ympdristdd lapsen tarpeisiin ja toimintarajoitteisiin ndhden, luovat arkeen rakenteita ja
rutiineja ja valvovat ja seuraavat lapsen toimintaa jatkuvasti. Lisdksi vanhemmat hallitsevat
lapsen joustamattomuutta jokapdivdisten tehtdvien ja toiminnan ohella, ennakoivat ja
hallitsevat lapsen haastavaa kéyttdytymistd ja ahdistusta sekd pitdvdt huolta lapsen
turvallisuudesta erityisin keinoin. (O’Nions 2018, 1277-1281.)

Monien haastattelemieni perheiden kokemuksista nousi esiin, kuinka vanhemmat joutuivat
usein opettamaan lastensuojelun tyontekijoille autismikirjosta. Vanhemmat kuvailivat, kuinka
he joutuivat usein kertomaan autismikirjoon liittyvistd ominaisuuksista ja erityispiirteistd ja
selittdmddn, miksi lapsi kayttdytyy tietylld tavalla. Vanhemmat kokivat tyontekijoiden
“tietopankkina” ja “opettajana” olemisen olevan raskas rooli jo valmiiksi kuormittavassa

elamantilanteessa.

“Ajattelen et meiddn vanhempien ei kuuluis olla ne, jotka heitd (lastensuojelun
tyontekijoitd) opettaa. Se on tosi raskas taakka perheelle, jolla on jo valmiiksi raskas

taakka.” (H9)
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“Tavallaan jos md mietin sitd et md oon itse joutunut opiskelee tin asian ja sitten vield
selittdd sitd jokaiselle kenet md oon sosiaalihuollon puolelta kohdannut, oon joutunut
kouluttaa heitd, mistd tdassd on kyse, mikd tilanne, miten tulee toimia. Ehkd
vahimmdisvaatimuksena olisi se, et vanhemmat ei ole tyontekijoiden kouluttajia vaan

se koulutus tapahtuu muualla.” (H2)

Vanhemmat toivoivat lastensuojelun tyontekijoiltd, ettd he perehtyisivét itse autismikirjoon ja
lisdisivdt omaa osaamistaan niin, ettd vanhempi ei joutuisi toimimaan tiedon antajan roolissa.
Useat vanhemmista kertoivat kokeneensa uuvuttavana sen, kuinka he joutuivat selittelemééin ja
puolustelemaan tyontekijoille lapsensa autismikirjosta johtuvaa toimintaa. Perheiden tarinoissa
painottui ammattilaisten oman osaamisen kartoittamisen merkitys. Erds vanhempi toi esiin,
kuinka merkittdvdnd koki, kun lastensuojelun sosiaalityontekija osallistui lapsen
hoitoneuvotteluihin ja sai niissd tietoa autismikirjosta. Vanhempi koki, ettd lasta hoitavan
psykiatrin kerrottua sosiaalityontekijélle autismikirjosta, hdn oppi ymmaértiméin ja

huomioimaan lapsen autismikirjoon kuuluvia erityispiirteitd paremmin.

Useissa autismikirjoa koskevissa tutkimuksissa painotetaan autismiin liittyvdn koulutuksen
merkitystd kaikille ammattilaisille. Esimerkiksi Preece ja Jordan (2007, 933) korostavat
tutkimuksessaan, ettd tarvitaan autismikirjoon liittyvdd koulutusta, jossa keskitytddn
autismikirjon lasten ja heidén perheidensd ominaisuuksiin, tarpeisiin ja kokemuksiin. Lisdksi
heiddn mukaansa koulutuksissa tulisi olla tietoa autismikirjon lasten perheiden kohtaamista
vaikeuksista ja keinoista kohdata ja vastata heidédn yksilollisisiin tarpeisiinsa. (Preece & Jordan,
2007, 933.) Myos Shirli Werner (2011, 135) tuo esiin tutkimuksessaan koulutuksen merkitysta,
ja hidnen mukaansa haitalliset stigman vaikutukset ja muut negatiiviset asenteet autismikirjoa
kohtaan voitaisiin vilttdd, jos yliopistokoulutuksessa liséttdisiin koulutustarjontaa autismista
sekd mahdollisuuksia olla autismikirjon ihmisten kanssa tekemisissd. Christina Mogro-
Wilsonin, Kay Davidsonin ja Mary Beth Bruderin (2014, 73) mukaan sosiaalityon
opiskelijoiden olisi opittava siirrettdvid kdytdannon ldhestymistapoja ja taitoja, joita voidaan
soveltaa erilaisiin vdestoryhmiin ja tilanteisiin, mukaan lukien autismikirjon henkildiden

moninaisiin mahdollisiin tarpeisiin.

Erds tutkielmaani osallistunut vanhempi kuvaili, kuinka tarkedd on, ettd sosiaalityOntekijét,
jotka tekevdt padtoksid koskien heiddn eldmddnsd, omaavat tietoa ja ymmaérrysti

autismikirjosta.
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“Sosiaalityontekijoiden koulutus ja ymmdrrys autismikirjoon on tdrkedd, varsinkin kun
tehdddn lapsen eldmdd koskevia pddtoksid, on pddtoksen tekijdlld oltava erittdin hyvd

tieto ja ymmdrrys asiaan.” (H3)

5.4 Lastensuojelun tuki ja tukitoimet

Tutkielmaan osallistuneilla perheilld oli erilaisia kokemuksia lastensuojelun tuesta ja
avohuollon tukitoimista, kuten perhety0sti, tukihenkildistd, tukiperheistd, perhekuntoutuksesta
ja lapsen sijoituksesta avohuollon tukitoimena. Muutamilla perheistd oli myds kokemusta
lapsen huostaanotosta. Vanhempien kanssa lastensuojelun tuesta ja erilaisista tukitoimista
keskusteltaessa vanhempien kertomuksissa korostuivat selkedt teemat. Vanhempien
kokemuksissa ei noussut esiin yksiselitteisesti tiettyjen tukitoimien toimivuus tai
toimimattomuus vaan kokemuksissa painottui se, miten tukitoimet vastasivat perheen
tarpeisiin, miten selkeét tavoitteet tukitoimille oli mééritelty ja miten perheen voimavarat oli
huomioitu tukitoimia suunnitellessa. Tarkastelen alaluvuissa 5.4.1 ja 5.4.2 ndiden teemojen
kautta perheiden kokemuksia saamastaan tuesta ja eri tukitoimista. Perheet toivat my0s esiin
toiveitaan ja ajatuksiaan siitd, miten autismikirjon perheiden tukitoimia voitaisiin
lastensuojelussa kehittdd. Tarkastelen nditd perheiden toiveita ja ajatuksia kolmannessa

alaluvussa 5.4.3.

5.4.1 Perheen voimavarojen huomioiminen

Tuesta keskustellessa perheiden kertomuksissa korostui erityisesti henkisen tuen merkitys.
Monet perheistd kuvailivat, kuinka lastensuojelusta saatu henkinen tuki oli ollut heille
merkittdvai. Perheet kertoivat, miten henkinen tuki vaikutti luottamuksen muodostumiseen

tyontekijdin ja kokemukseen siitd, ettd perhe saa apua.

”Se oli se lastensuojelun tyontekijd sellainen henkinen tuki, et kaikissa asioissa saatto
olla hdneen yhteydessd ja jonkinlaista apua ja tukea aina jdrjestyi. En endd muistakaan

mitd kaikkea sieltd tuli, mutta hyvin sellainen et kuunteli perheen tarpeita.” (HS)
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Erds vanhemmista toi esiin merkityksellisen kokemuksensa, jolloin hdnen vaikeille

vanhemmuuden tunteilleen oli annettu lupa ja ymmaérrysta.

2

ossain vaiheessa on ollut sellaisia ihmisid, en muista oliko psykiatrian poli tai
lastensuojelu, et kun annetaan lupa, kun sanon et md en nyt jaksa rakastaa noita mun
lapsia, niin sanotaan ettd se on ihan ok, se on ihan fine. Nyt tuntuu tdltd, mut luota

siihen perimmdiseen tunteeseen ja ndin.” (H2)

Yksi vanhemmista kertoi, kuinka sosiaalityontekijdt sosiaalipdivystyksestd olivat olleet
erityisen tirked henkinen tuki vaikeissa tilanteissa. Vanhemman mukaan sosiaalipdivystys oli
antanut vanhemmalle henkistd tukea sekd toimintaohjeita vaikeisiin tilanteisiin. Vanhempi
kertoi, ettd vaikka eri tyontekijoiden ohjeistukset saattoivatkin erota toisistaan, oli vanhemmalle

merkittdva kokemus, ettd tyontekijét tukivat tilanteissa ja rauhoittivat vanhemman hétéa.

“Ensimmdinen konkreettinen tuki oli se sosiaalipdivystys. Se on ollut niissd vaikeissa
tilanteissa ihan hirveen tdrked, kun sinne on soittanut. Se on ollut ehkd ainoa paikka,
tai ehkd ensimmdinen paikka missd on tuntunut et otetaan vakavasti se tilanne. Ei
vdhdtelld tai yritetd aina keskittyd vain myonteiseen — Mikd on hieno asia, mutta se on
tosi vaikea keskittyd myonteiseen, jos se on ihan helvettid se arki. Niin henkinen tuki
sieltd, on ollut hyvin tdrkedd. Md olen joka kerta kysynyt konkreettiset toimintaohjeet,

mitd md teen, jos tilanne tdstd vield jatkuu ja saanut ne.” (H5)

Tuen merkitystd pohtiessaan, ldhes kaikki perheistd toivat esiin vdsymyksensd
lastensuojeluasiakkuuden alkaessa ja sen aikana. Perheiden vdsymykseen vaikuttivat
kuormittavan eldmaéntilanteen ja arjen lisdksi vanhempien uupumus avun hakemiseen. Rae
Morrisin ym. (2018, 6) tutkimuksessa nousee esiin sama havainto: autismikirjon lasten
vanhemmat ovat usein hyvin vésyneitd, ja visyneind heiddt ohjataan sosiaalityohon.
Vanhempien kokemuksia kuunnellessa havaitsin, kuinka monet perheistd eivdt muistaneet
kaikkea lastensuojeluasiakkuuden aikaisesta eldméntilanteestaan, vaikka siitd ei ollut kulunut
kovin pitkda aikaa ja he usein pysdhtyivit pohtimaan eri tapahtumia ja niiden jérjestysti. Osa
vanhemmista toi esiin, miten he ymmarsivit vasta jélkikdteen, kuinka vihissd heiddn
voimavaransa kuormittavan eldméntilanteen aikana olivat ja miten arki saattoi olla usein niin

kaaosta, etteivit he jalkeenpdin kunnolla muistaneet ajasta.
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Perheiden tarinoissa nékyi selvésti vanhemman voimavarojen ja jaksamisen huomioimisen
merkitys. Suurin osa vanhemmista kertoivat, ettd lastensuojelussa oli kysytty vanhemman
omasta jaksamisesta ja parjaamisestd. Monet perheistd kuvailivat, kuinka lastensuojelusta oli
tarjottu tukea vanhemman jaksamiseen tai varmistettu, ettd vanhemmalla oli olemassa oma
hoitokontakti tai toimiva tukiverkosto. Erds perheistd toi esiin, kuinka lastensuojelu oli
kiyttdnyt resursseja myods vanhemman hyvinvointiin, mikd oli vanhemman kokemuksen

mukaan tukenut myos lapsen hyvinvointia.

“Ja sitten on ajateltu, ettd jos mind voin hyvin, niin lapsi voi paremmin. On vihdn
laitettu niitd resursseja myés munkin hyvinvointiin. Ettd ei sitd vanhempaakaan saisi
unohtaa, vaikka siind keskitytddn siihen lapsen hyvinvointiin. Joka perheessd varmasti

se vanhempi tarvitsee sen avun ja jos ei muuta, niin sen hengdhdystauon.” (H6)

Tutkijat korostavatkin, ettd tuen on tirkeda keskittyéd lapsen lisdksi my0s vanhempiin ja koko
perheeseen. Khim Ooin ym. (2016, 757) mukaan autismikirjon lapsen vanhempien
hyvinvointiin panostaminen on erittdin tirkedd, silld vanhemman hyvinvointi ja stressitaso ovat
yhteydessd my0s lapsen kdéyttdytymiseen. Vanhemman hyvinvointiin panostamalla
vanhemman stressi viahenee, joka vaikuttaa my0s positiivisesti lapseen. (Oo1 ym. 2016, 757.)
Moysonin ja Rogersin (2011) mukaan ammattilaisten on tdrked tunnistaa ja tehdad nékyviksi
myo0s autismikirjon lasten sisarusten kokemukset. Tutkijoiden mukaan perheen tukeminen voi
olla onnistunutta vain silloin, kun kaikki perheenjésenet saavat tarvitsemansa ja ansaitsemansa

tuen. (Moyson & Rogers 2011, 53.)

Muutamilla haastattelemistani perheistd oli myos ikdvid kokemuksia siitd, ettei vanhemman
jaksamisesta ollut kysytty eiké sitd ollut huomioitu lastensuojelun taholta. Vanhemman tuki
tyoskentelyssd oli puuttunut kokonaan ja vanhemmat olivat yrittdneet selvitd vaikeiden
tunteidensa ja jaksamisensa kanssa stressaavan eldméintilanteen keskelld. Yksi vanhemmista
pohti, ettd hdnen omaa jaksamistaan ei ehké osattu huomioida, koska hin oli ulkoisesti parjaava
vanhempi ja niyttidytyi sellaisena lastensuojelun tyontekijoille. Vanhemman mukaan hédn
ulkoisesti pérjasikin, vaikka tosiasiassa oli hyvin vdsynyt ja kuormittunut. Erds vanhempi
kuvaili, kuinka kukaan perheen kanssa tyOskentelevisti ammattilaisista ei ollut osannut

huomioida vanhemman jaksamista ja vointia vaan tuki oli keskittynyt pelkéstddn lapseen.
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“Kukaan ei oo kyl ollut missddn vaiheessa silleen et miten sul muuten, miten sd jaksat,
miten sd voit. Sitd ei oo tullu missddn. Ei psykiatrialta, ei sosiaalihuollosta eikd
lastensuojelusta. Eikd mistddn muualtakaan. Se vanhemman tuki on kyl puuttunut
kokonaan. Se on tosi pitkdlti keskittynyt lapsen vointiin. Ja sekin hirvedn tyon takana
ollut et saanut lapselle hoidon ja tuen mitd se vaatii tai se on jatkuva taistelu. Toki
varsinkin tossa viime syksyn ja kevddn aikana se tilanne oli niin tulehtunut ja niin
raskas, niin kylldhdn siind menee sellaiselle autopilotille itse. Pdivdstd toiseen

selviytymistd, tosi pdivd kerrallaan eletty tosi pitkddn.” (H4)

Yksi vanhemmista kertoi kokemuksestaan, kuinka lastensuojelussa ei osattu huomioida sité,
miten traumaattinen kokemus oman lapsen vikivaltainen kdytds oli vanhemmalle ollut.
Vanhemman omasta voinnista ja jaksamisesta ei ollut kysytty eikd huolehdittu. Vanhempi koki,
ettd tuessa keskityttiin tiiviisti lapseen eivatkd lastensuojelun tyontekijat ymmaértianeet, millaisia
asioita vanhempi kévi ldpi. Vanhempi kuvaili saaneensa jélkikéteen stressireaktioita vaikeissa

tilanteissa lapsensa kanssa.

2

un tilanne on pikkasen helpottanut, on enemmdn tilaa ja aikaa kuulostella omaa
vointia. Huomaa, ettd se on aika stressaantunut ja kuormittunut. Ja sitten paljon
semmoista masentuneisuutta ja uupumusta on kyl tdssd. Selkedsti semmosia
traumaattisia kokemuksia tossa viimeisen parin vuoden ajalta, mitkd vaikuttaa selkeesti.
Tosiaan kun tilanne oli niin paha, et lapsi oli niinkun tulos musta ldpi fyysisesti. Se oli
aina aamulla, kun yritin herdttdd et ldhtee kouluun, kdvi tosi aggressiivisesti mun
kimppuun, jouduin pitdd tai yrittdd pitdd kiinni. Huomaa et sellanen tilanne, vaikka nyt
on rauhoittunut eikd oo sellaista aggressiivisuutta endd, huomaa sellaisissa tilanteissa,
jos hdn aamulla sanookin, et en haluu ldhtee kouluun, huomaa itsessddn sellasen
stressireaktion, palaa siihen ’apua apua mitd md teen, md en pysty tihdn,’ vaikka

tilanne ei oo sama. Jddnyt semmosta.” (H3)

Vanhemmat kertoivat saamistaan tukitoimista, jotka tukivat vanhempien jaksamista ja perheen
hyvinvointia. Yksi perheistd kertoi saaneensa lastensuojelulta lastenhoitajan, joka kavi

muutamia kertoja viikossa perheessé. Lastenhoitajan kdynnin aikana vanhempi sai kdytyd toissd
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ja vietettyd omaa aikaa ilman lasta. Vanhempi kuvaili tuen olleen hénelle merkittdvai hinen

oman jaksamisensa ja arjessa selvidmisensa kannalta.

“Merkittdvintd tukea on ollut se hoitaja sieltd. Se mahdollisti mulle tyoskentelyn
iltatéissd ja jos en ollut toissd hoitaja tuli ja sain omaa aikaa. Lapsi oli tosi kiinni mussa,
sain tehdd omia juttuja. En pddssyt mihinkddn ilman lasta. Ei voinut jdttdd yksin. -- Se

oli tosi loistava juttu sillon.” (H7)

Myos tutkimuksissa on todettu autismikirjon lasten vanhempien tdissd kiymisen sekd vapaa-
ajan vaikuttavan myonteisesti vanhemman hyvinvointiin. Vanhempien saamat hengéhdystauot
lapsen hoidosta madaltavat vanhemman stressitasoa ja lisddvat vanhemman hyvinvointia. (Ooi

ym. 2016, 757; Smith, Hong, Seltzer, Greenberg, Almeida & Bishop 2010, 177.)

Erds haastattelemistani vanhemmista toi esiin, kuinka hdn olisi védsyneend toivonut
keskusteluihin keskittyvdd perhetydtd enemmin lapsenhoitoapua ja omaa aikaa, joka olisi
tukenut vanhemman jaksamista arjessa. Vanhemman kokemuksen mukaan lastenhoitoapua oli
lastensuojelun tukitoimena vaikea saada ja myohemmin sen saatuaan vanhemman piti 1&hted
pois kotoa viettimddn omaa aikaa. Vanhemman kokemuksen mukaan lastenhoitoapua ei

saanut, jos itse oli kotona.

"Sieltd tuli paljon perhetyétd. Sillon kun kriisi on pahimmillaan, se ei auta et joku
sanoo: ’kerro huolet, mind kuuntelen sun stressin’, kun md oon et ottakaa ndd lapset ja
tuokaa viikon pddstd takaisin, kun oon nukkunut. Ymmdrrdn perhetyén arvon, mutta
usein se on liian vihdn liian myohddn. Kun toivoin apua kotiin, niin mitddn fyysistd
henkiléd sinne ei kivele, niin kauan kuin sielld on yksikin aikuinen, joka hengittdid
sisddn ja ulos. Ainoa oli, jos lihin ovesta ulos, mene kahville, rentoudu, vietd aikaa
itsesi kanssa. Nyt jo osaan nauraa, mutta sillon olin ihan et ei hitto viekoon, voisin
ryomid tonne talon alle nukkumaan ja tulla pois sen kolmen tunnin jdilkeen, kun te
ldhette. Se jdrjestelmd, kun sddnnot sanoo, ettd sd et voi saada lastenhoitoapua kotiin,

jos olet itse kotona.” (HI)

Rebecca Giallo, Catherine Wood, Rachel Jellet ja Rachelle Porter (2011) toteavat

tutkimuksessaan, ettd autismikirjon lasten didit kokevat huomattavasti korkeampaa viasymysté
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verrattuna muiden lasten vanhempiin. Visyneilld &dideilld on usein myos lisdantynyttd
ahdistusta, masennusta ja stressid. Tutkijoiden mukaan ammattilaisten on tdrkedd huomioida
vanhemman hyvinvointiin vaikuttavien asioiden kuten stressin lisdksi myds vanhemman
vasymystd. Tutkijat korostavat vanhemman oman ajan ja itsestddn huolehtimisen merkitysta,
kuten sosiaalisen tuen ja riittdvdn liikkunnan mahdollisuutta. (Giallo ym. 2011, 474-475)
Daviesin ja Honeymanin (2013, 122) mukaan on erityisen tirkedi, ettd vanhemmat saavat

lapsensa joskus my0s hoitoon yon yli, mikéli lapsen uni on helposti hdiriintyvia.

Perheet kertoivat positiivisista kokemuksistaan tukihenkilGistd ja tukiperheistd. Perheet
kuvailivat usein tukihenkildsuhteiden olleen lapsen vointia ja toimintakykyéd tukevia.
Tukihenkilosuhteet nédyttaytyivdat lapsille merkityksellisind ihmissuhteina perheiden
kertomuksissa. Kun lapset olivat tukihenkilon kanssa, myds vanhemmat saivat
hengihdystaukoja arjessa. Erds vanhemmista kuvaili, miten merkittdvad tuki tukiperhe oli
perheelle ollut. Vanhempi koki tukiperheen tukeneen hidnen omaa jaksamistaan, kun lapsen

ollessa tukiperheessd vanhempi sai viettdd omaa aikaa.

"Niin ja tukiperhekin saatiin. Kerran kuussa oli viikonlopun sielld. Sit oli pari

syyslomaa. Se oli tosi tdrkeetd, ettd sai itse hengdhtdda.” (H7)

My6s Amber Harper, Tina Dyches, James Harper, Susan Roper ja Mikle South (2013) ovat
tutkimuksessaan havainneet, ettd autismikirjon lasten vanhempien hengédhdystauot lapsen
hoidosta vihensivdt vanhempien stressid ja paransivat vanhempien jaksamista arjessa. Lisdksi
autismikirjon lapsen vanhemmilla yliméérdinen tunnin hengéhdystauko viikossa vahvisti
vanhempien avioliiton tyytyvéisyyttd. Tutkijoiden mukaan autismikirjon lasten vanhempien
vanhemmuuden taakkaa voitaisiin lieventia tarjoamalla vanhemmille hengdhdystaukoja lapsen
hoidosta, jolloin myds vanhemman stressi vdhenee ja vanhemmat pérjdavit paremmin lapsen
kasvatuksen kanssa. (Harper ym. 2013, 2613.)
Yksi perheisti toi esiin kokemuksensa, kuinka perhekuntoutuksen tydskentelyssé oli huomioitu
vanhemman jaksaminen ja annettu vanhemman levétd. Vanhempi toi esiin tidrkedn ajatuksen
siitd, kuinka vanhemmilta saatetaan vaatia vdsyneind litkaa. Kun vanhempi on liian uupunut, ei

tavoitteellinen tydskentely tai kuntoutuminen silloin onnistu.

"Vanhempien pitdd saada levitd. Olin kuusi kuukautta perhekuntoutuksessa pojan

kanssa. Sain terapiaa sielld, sit alkuvaiheessa mun terapeutti se katto mua vdhdn aikaa
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Jja sano, et ei sulle voi tehdd mitddn, sd oot niin vdsynyt, et sun pitdd saada levitd, et
alkaa jdrjestyy noi palikat pddssd. -- Se on se semmonen, vanhemmilta vaaditaan et ne
alkaa kuntoutumaan visyneend. Mikd ei yksinkertaisesti mielestini oo mahdollista.

Tietty raja on ylitetty.” (H6)

Perheet kertoivat usein kokemuksistaan, kuinka lastensuojelun tyontekijét kysyivét heiltd, mita
tukea perheet haluaisivat. Vanhemmat kokivat usein kuormittavana, jos sosiaalityontekijilla ei
ollut suoraa ajatusta tai ehdotusta tukitoimista vaan he ikdén kuin siirsivét vastuun perheelle.
Yksi vanhemmista kuvaili himmentidvani kokemustaan, jossa sosiaalityontekija pyysi hinté

kertomaan, millaista tukea he tarvitsisivat.

”Sille ensi tapaamiselle sosiaalityontekijdlle pddsi nopeasti, kun tid meiddn asiakkuus
alkoi. Se oli ehkd vihdn hdmmentdivd kohtaaminen, koska ne kyseli kauheen laajasti
kaikki meiddn taustat, mitkddn jdrjestelmdt ei oikein keskustele keskenddn ja ne ei
oikeen nde kun tosi lyhyesti meiddn taustatiedot. Ja kaiken sen ldpikdymisen jdlkeen he
on vaan silleen, et ei he kyl oikein tiedd mikd tdhdn sitten, et kerro vaan minkdlaista
tukea sd haluisit ja ite kun oli tosi kuormittunut, niin ei varmaan pystynyt kauhean hyvin

ajattelemaan.” (H9)

Monet perheistd toivoivat, ettd lastensuojelussa vanhemman jaksamista ja hyvinvointia
tuettaisiin paremmin. Useat vanhemmista toivat esiin, kuinka ammattilaisen olisi merkittavaa
kiinnittdd huomiota sithen, miten hdn kysyy vanhemman jaksamisesta. Vanhemmat kuvailivat,
kuinka uuvuttavassa tilanteessa voi olla vaikeaa itse pyytdd tukea omaan jaksamiseensa.
Perheet kuvailivat, kuinka suoraan kysymykseen “Millaista tukea haluatte?” voi olla vaikeaa
vastata. Perheet pohtivat, ettd ammattilaisten olisi hyva paitsi kysyd suoraan my0s pyrkid
hahmottamaan vanhemman ja perheen tilannetta tarkemmin erilaisten kysymysten kautta.
Vanhemmat pohtivat, ettd aina vanhemmat eivit vilttdmatta kriisitilanteessa osaa vastata tai

tieda millaista tukea tarvitsisivat.

“Nyt osaan sanoo jdlkeenpdin, mut en siind tilanteessa osannut nékee tai hahmottaa mitd

siind on pielessd, mihin apua tarvittais.” (H2)



71

5.4.2 Tyoskentelyn tavoitteet

Tyoskentelyn tavoitteiden merkitys nousi usein nidkyviin perheiden kokemuksista.
Lastensuojelulain 30 §:n mukaan lastensuojelun asiakkaana olevalle lapselle on tehtdva
yhteistyOssd lapsen ja hdnen huoltajansa kanssa asiakassuunnitelma, jonka tulee siséltdd
kirjattuna perheen tuen tarve, tydskentelyn tavoitteet ja tukitoimet (Lastensuojelulaki
2007/417). Perheiden kokemuksia tarkastellessa néyttaytyi, ettd jos perheelld ja lastensuojelulla
oli yhteiset, selkedt tavoitteet tyoskentelylle, tyoskentelystd oli usein positiivisia kokemuksia ja
siitd koettiin olevan hyotyd. Monet haastattelemistani vanhemmista kuvailivat olleensa
lastensuojelun asiakkuuden alussa toiveikkaita ja tyytyviisid siihen, ettd vihdoin saavat apua.
Perheet kertoivat kuitenkin pettyneenséd lastensuojeluun, jos sosiaalityontekijdn ja perheen
ajatukset tilanteesta eivdt kohdanneet ja tyoskentely ei ollutkaan sellaista kuin he olisivat
toivoneet. Usein perheiden kertomuksista kdvi ilmi, etteivdt perheet aina olleet varmoja

tyoskentelyn tavoitteista tai tavoitteet olivat episelvid tai epatarkoituksenmukaisia.

Perheilld oli erilaisia kokemuksia lastensuojelun perhety6sti. Useilla perheilld oli kokemus, etté
perhetyd keskittyi arjen aikataulujen, rutiinien ja sdéntdjen luomiseen. Perheet kuvailivat,
kuinka perhetydssd tyOstettiin pdivarytmid, yhteisid sddntdjd ja sopimuksia vanhempien ja

lapsen kanssa.

“Joitain sopimuksia saatiin tehtyd yhdessd, mihin aikaan puhelin pois ja nukkumaan
tai mihin aikaan lopetetaan pelit ja suihkuun ja iltapalalle. Poika tarvitsee kylldi tukea
pdivdrytmin ylldpitamiseen, nykyddnkin. Muuten venyy kaikki asiat, siirtymdt ovat

vaikeita.” (HI)

"Perhetyo oli perinteisiin  asioihin, miten aikataulutetaan, rutiinia, ilman
kdnnykkdaikaa, tehdddn juttuja, harrastus pitdid loytdd. Tavoite oli varmaan tyton

toimintakyvyn parantaminen.” (H5)

Haastattelemieni perheiden jakaman kokemuksen mukaan oli tirkedd, ettd perhetyontekijit
tapasivat sekd lasta ettd vanhempia, ja tydskentelyd oli yhdessa ja erikseen. Erds perheisti kertoi
kokemuksestaan, kuinka perhety0 oli keskittynyt pelkéstdin vanhempien kanssa tydskentelyyn.

Tyoskentely painottui vanhempien parisuhteeseen eivitka tyontekijdt tavanneet koskaan lasta.
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”Sen jdlkeen tuli tehostettu perhetyon jakso toiselta palveluntuottajalta. Ne tyontekijdit
ei koskaan jutellut pojan kanssa. Md en ees muista ndikiko he koskaan poikaa, koska
hdn oli aina ylikerrassa omassa huoneessa. Ne jutteli meiddn kanssa. Ne rupes todella
tarkkaan kartottaa meiddn parisuhdetta. Se kesti kuusi viikkoa se jakso. Ne kdvi kaksikin

kertaa viikossa. Kaikkea semmosia tehtdivid meille vanhemmille teetti.” (H6)

Useissa haastatteluissa nousi esiin, kuinka vanhemmat olisivat toivoneet tukea
vuorovaikutukseen lapsen kanssa seké neuvoja konkreettisiin tilanteisiin. Erds vanhemmista toi
esiin kokemuksiaan perhekuntoutuksesta ja lapsen avohuollon sijoitusjaksolta, jolloin

vanhempi oli saanut konkreettista tukea ja keinoja vaikeisiin tilanteisiin lapsen kanssa.

"Oli paljon silleen, et lapsi sai raivareita millon missdikin tilanteessa, niin niissd
tilanteissa oli vastaanottokodin tai lastenkodin tyontekijd mun tukena, piti mua
olkapddstd kiinni et md selvidn sen lapsen raivon yli luhistumatta. --- Se semmonen,
mitd on saanut perhekuntoutuksessa ja joskus lastensuojelulaitoksissa, tavallaan se
Jjoku istuu siind vieressd ja pitdd kdden olkapddilld, ettd sd pystyt tihdn kylld, sd et oo
tdssd yksin, me katotaan tdd tilanne loppuun, sd pdrjdcdt. Se on semmonen, mist ite koen

et on ollut eniten hyétyd.” (HS)

Erds vanhempi kertoi pyytineensd, ettd perhetydssa olisi keskitytty enemmén vanhemman ja
lapsen vuorovaikutukseen ja perhetyd olisi havainnoinut tilanteita, joissa vanhempi toimii
lapsen kanssa arjessa. Vanhempi kertoi pyytdneensd kiytdnnon tukea erityisesti aamuihin

lapsen kanssa. Vanhemman mukaan perhety0 ei vanhemman toiveeseen kuitenkaan tarttunut.

"Tuntu alussa et kovasti tehdddn, saadaan apua semmoista ja timmoistd, perhetyokin
kuulosti hyviltd. Kysyin tehostetussa perhetydssd, voiko he tulla havainnoimaan, kun
yritdn saada pojan sdngystd ylos, teenko sen oikein, miten meiddn vuorovaikutus toimii,
miten voisin tehdd toisin. Olisin tarvinnut semmosta kdytinnossd tukea, se olisi
auttanut. Ehdotin tditd ja he perhetyontekijdit sanoivat, ettd voivat tulla. Mutta ei he

koskaan tulleet...” (HI)
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Perhetyo koettiin joskus tuen sijaan perhettd kuormittavana tekijéni, kun perhetyontekijoité oli
useita tai tyontekijit vaihtuivat. Joillain perheilld oli kokemuksia, ettd perhetyontekijét eivét
olleet aina tietoisia ty0skentelyn tavoitteista tai ne olivat heille epdselvid. Perheet toivat usein
esiin, ettd erityisesti silloin kun perhetyontekijat huomasivat, ettd perheen kotiolot olivat hyvit
ja vanhemmuuteen ei liittynyt erityisid ongelmakohtia, he saattoivat himmentyé tydskentelyn
tavoitteista ja omasta roolistaan. Erds vanhempi kuvaili, kuinka perhetyon tavoitteiden ja

tyoskentelyn epdselvyys aiheutti hdnelle kuormitusta ja turhautumista.

”Kokeiltiin sitd perhetyétd kotiin. Se ei, se lisds vaan kuormitusta. Jos oisin tiennyt mitd
nyt tieddn, en ois ottanut tdanne ketddn. Meilld kdvi useempi henkilo, usein tuli pareina
tahdn meille kotiin. Olikohan kuusi vai seitsemdn tdssd kun meilld kdvi vuorotellen
ihmettelemdssd tilannetta ja toteamassa vaan, mitenhdn me voitais teitd auttaa. Kysyi
multa, md olin ihan et en md tiedd. Md luulin et te tieddtte, md luulin et tdd on teiddin

ammatti, ettd te osaatte sanoa mikd tds tilanteessa auttaa, md oon ihan pulassa tddlld.’

(H9)

Useimmat perheistd toivat esiin kokemuksensa, kuinka perhetydssd keskityttiin tiiviisti
vanhemmuuteen ja kiytiin keskusteluja vanhempien kanssa. Erdélld perheelld oli kokemus, etté
perhetyontekijit eivit osanneet ndhdi lapsen oireilun taakse vaan keskittyivit tyoskentelyssa
védriin asioihin. Monet vanhemmista kertoivat, kuinka perhetyd keskittyi vanhemmuuden
kartoittamiseen, kun ongelmat olivat perheen kokemuksen mukaan muualla. Perheiden mukaan
perhetyd tuntui turhalta resurssien kdytoltd, kun tyoskentely ei vastannut heiddn tuen

tarpeisiinsa.

2

utta muuten se lastensuojelun tehtdvd oli ldhinnd, ettd nehdn rupes kartottaa sitd
tilannetta meilld kotona. Md sitd alussa kritisoin, sitd ettd miksi se syy on kotona, jos
lapsi ei halua mennd kouluun vaan haluaa olla kotona, ettd eiko se syy voi olla koulussa.
Jotenkin ne keskitty siihen, et miten me kasvatetaan, onko meilld erilaiset

kasvatusndkemykset, millainen on meidn parisuhde ja kotiolot muuten.” (H5)

Perheiden kokemuksia yhdisti se, kuinka perhetyon keskittyessdé vanhemmuuteen lapsen
autismikirjoon liittyvdt erityispiirteet ja toimintarajoitteet jétettiin usein tyOdskentelyssd

huomiotta. Perheet kokivat, ettei perhetyontekijoilld ollut riittdvdd osaamista ja ymmaérrysta
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autismikirjoa kohtaan ja sen vuoksi tyoskentely ei tuntunut painottuvan oikeisiin asioihin.
Tarinoissa korostui perhetyontekijoiden tapa ldhestyd ja ymmaértdd lapsen oireilua.

Vidrinlainen ldhestymistapa saattoi vaikeuttaa tyoskentelya.

"Taustalla oli varmaan nditd vanhemmuustaitoja ja sitd, miten minun pitdisi
vanhempana tyttod kdskyttdd tai kdsitelld, niin ettd hén olisi toimintakykyisempi. Heilld
kummallakaan (perhetyontekijilld) ei virallista nepsykoulutusta ollut, he kylld sanoivat
sen monta kertaa. Ettd tdd on varmaan asia missd nepsyongelmat pitdd ottaa huomioon,
mutta... Sanoivat samat asiat mitd kaikille muillekin asiakkaille. Eivit osanneet
neuvotella tai sovitella sitd juttua siihen. --- En ole ihan varma, mitd he olikse niinku
ehkd he tavallaan niinku perhetyontekijdt juurisyihin yritti pddstd. Ottamatta huomioon

nepsydiagnoosia. Se oli erillisend, vaikka mun mielestd se on kaiken ytimessd” (H2)

"Ehkd tda, ettd oliko tdd perhetyontekijd, tid henkilo oli meille tdysin vidrd. Et siihen
kohtaan, kun ois saanu sellasen ihmisen, joka oikeesti tietdd ja osaa tukea ja auttaa
autisminkirjon kanssa, ois ollut varmaan paljon arvokkaampi asia kuin se, ettd meitd

oli kolme ihmistd, jotka turhautu niistd kdynneistd.” (HS)

Lihes kaikki perheistd toivat esiin, toiveensa siitd, etti perheen kanssa tydskentelevilld
tyontekijoilld olisi ollut neuropsykiatrista osaamista. Vanhemmat kokivat, ettd juuri
autismikirjoon liittyvé tieto ja neuvot olisivat olleet heille oikea tuki tilanteessa. Vanhemmat
kuvailivat, ettd neuropsykiatrisiin héiridithin kouluttautunut tyontekija olisi osannut tehda
oikeita havaintoja perheiden arjesta ja neuvoa, miten toimia erilaisissa arjen tilanteissa lapsen
kanssa. Vanhemmat pohtivat, ettd neuropsykiatrista osaamista omaava tyontekijéd olisi osannut

myo0s antaa vanhemmille tietoa autismikirjosta.

“Tavallaan se, et kun puhutaan autisminkirjosta, se ettd onko se perhe sellainen et tarvii
arkistruktuuriin apua vai sellainen, joka haluaa oppia ja ymmdrtdd miten toimia sen
kanssa. Perheet voi olla erilaisia ja eri tilanteissa. Toiset tarvii avun et saa aamupalan
poytdidn ja toisen kouluun. Pelkdstddn sen tekeminen voi olla iso prosessi. Me oltais
tarvittu toisenlaista tukea meiddn tilanteessa, kun kaikki tdillainen silld tasolla mikd me
tiedettiin toimi. Korvien vdlissd tiedettiin tdd asia. Oltais haluttu enemmdn

autismikirjon tietoa ja ymmdrrystd, niitd apuvdlineitd oltais haluttu.” (H4)
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"No kyl aattelen, ettd jos ois loytynyt sellainen henkilo, jolla ois kokemusta tai tietoa
autismikirjosta tai nepsyjutuista, joka ois pystynyt kertoo, et hei kyse on varmaan tdstd,
kannattaa ehkd tehdd ndin ja ndin, nditd vois kokeilla, okei sun lapsi reagoi ndin ja ndin
ndihin juttuihin, ehkd kannattaa ldhestyy titd kautta. Konkreettista tietoa ja taitoa,
kuinka toimia. Se ettd md oon just ite tehnyt tosi ison tyon siind, ettd oon tutustunut
autismikirjoon ja sithen minkdlaisia ne tyypit on, miltd saattaa tuntua, mikd helpottaa.
Tdmmdsid asioita, jos joku ois osannut sanoo mulle, ois varmaan viltytty paljolta.”

(H3)

Monet perheistd toivoivat, ettd lastensuojelussa ymmarrettdisiin, kuinka merkittdvad
pitkdjénteisyys tyoskentelyssd autismikirjon lapsen kanssa on. Perheiden mukaan autismikirjon
lapsilla tottuminen ja tutustuminen uusiin ihmisiin kestdd, mikd on tirkedd huomioida
tyoskentelyd suunnitellessa. Tamén vuoksi lyhyet tyoskentelyjaksot eivét usein ole heidén

kanssaan toimivia.

“Ja semmonen pitkdjdnteisyys kaikissa kontakteissa ja hoidoissa, et tdimmonen puolen
vuoden hoitojaksokin voi mennd siind, et se lapsi tutustuu siihen ihmiseen. Ja et se lapsi
alkaa vasta sen puolen vuoden jakson jilkeen toimimaan niin kuin halutaan ja sit se

loppuukin, niin sit se menee tavallaan hukkaan.” (H4)

5.4.3 Kohdennetut prosessit ja tukitoimet

Monet haastattelemistani perheistd kokivat, ettd lastensuojelussa tunnistetaan, ettei sielld ole
riittdvdd osaamista tai erikseen mietittyjd menetelmid autismikirjon perheiden tueksi. Perheet
kokivat lastensuojelun tukitoimet toimivina vain tietynlaisille asiakasryhmille, joihin
autismikirjon lapset ja perheet eivit aina kuuluneet. Perheet arvioivat, ettd tukitoimet olivat
enemman kohdennettuja perheille, joissa oli erilaisia eldmédnhallinnan ongelmia ja esimerkiksi
paihde- tai mielenterveysongelmia. Perheet pohtivat, mitd lastensuojelulla on tarjota
autismikirjon lasten perheille, joissa ongelmat ovat ehkd muualla, kun vanhemmuuden taidoissa

eikd kotona ole lapsen kasvuoloja vaarantavia tekijoita.

Useat perheistd kokivat, ettd lastensuojelun tyontekijoilld on kdytossa tietyt toimintatavat ja -

mallit, joissa ei ole riittdvésti joustoa ja ymmarrystd autismikirjolla olevaan lapseen.
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Vanhemmat korostivat, ettdi kun on kyse neuropsykiatrisesti oireilevasta lapsesta,
lastensuojelun keinojen pitdisi sopia sithen oireiluun. Léhes kaikki vanhemmista toivat esiin
toiveensa, ettd lastensuojelussa olisi olemassa autismikirjon lapsille omanlaisensa

palvelupolku, jossa olisi heille valmiiksi mietittyji tukitoimia ja kdytintoja.

“No ehkid se, ettd sitd ei voi verrata ehkd normaaliin tai et jos on semmoisia asiakkaita
kenelld on niin sanottuja normaaleja ongelmia tai jotain alkoholin kéyttdd ja tdilleen.
Samat tukitoimet ei pdde siind vaiheessa mielestdni. Ei voi samalla tavalla hoitaa

kaikkia asioita, siind pitdd olla pelisilmdd ja tietdimystd ettd miten ne hommat menee.’

(H2)

“Mutta sitd md oon oikein ajatellut, ettd tuntuu ettd ndilld autismikirjon lapsilla ei oo
ainakaan tddlld (paikkakunta) sellaista kovin valmista palvelupolkua. Et sitd md oisin
kaivannut. Kun sanotaan, et joku sairastuu syopddn — Siis ihan hirveetd, toivon ettei
sairastuta syopddn, mutta sanotaan et sillon sulle ojennetaan sellainen lista, et nyt tamd
homma etenee ndin ja ndmd ja ndimd tahot auttaa sua. Mut sit kun on tdimmonen
autismikirjon diagnoosi, mikd ei ole lapsuusidn autismi, eikd mee vammaispalveluiden
kautta, niin tuntuu et ammattilaisilla heilldkddn ei oo mitidn manuaaleja, ettd

tammoaistd polkua vois alkaa menee.” (H6)

Perheet pohtivat, ettd valmiiksi mietityt kdytdnnot ja palvelupolku loisivat tyoskentelyyn
raameja eikd aikaa menisi litkaa sen pohdintaan, mitd tilanteessa voidaan tehdd. Perheet
kokivat, ettd vanhemmille vastuun vierittdminen siitd, mitd tukea perhe tarvitsee voi
pahimmillaan kuormittaa perhettd lisdd. Jos autismikirjon lapsille ja perheille suunnattua
palvelupolkua olisi lastensuojelussa valmiiksi mietitty, tdméd loisi perheelle my0s
turvallisuuden tunnetta ja luottamusta siihen, ettd he saavat apua ja heille on olemassa sopivia

tukimuotoja.

2

d toivon et ois kunnassa mietitty jonkunlainen palvelupolku, ettd tdssd muutama eri
vaihtoehto, et tdlld tavalla yleensd autismikirjon lapsen perheen kanssa edetdcdn. Se ois
tosi tdrkeetd, koska siind vaiheessa, kun ja varsinkin jos perhe itse tekee
lastensuojeluilmoituksen, niin kukaan ei sitd kylld huvikseen tee, siind vaiheessa on jo
aika loppu ja sellainen pelokas ja ahdistunut olo, niin sillon ei ehkd oo se hetki et pystyy

vastaa siihen kysymykseen, ettd minkdlaista apua haluaisitte tai ei me tiietd mitd tehdd
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teiddn kanssa, et mitds me teille keksittdisi. Ei se ndin suoraviivainen oo se mun
kokemus ollut, mutta tarkoitan ettd tunnetasolla se voi olla se kokemus toi, jos ei oo

sellaisia mietittyjd polkuja.” (H4)

Perheet kokivat, ettd lastensuojelun sosiaalityontekijit eivit aina ymmarténeet, miten huono
ratkaisu sijoitus olisi autismikirjon lapsen kannalta. Perheet toivoivat, ettd autismikirjon lapsia
koskevia sijoituksia arvioitaisiin tarkkaan, ovatko ne lapsen edun mukaisia. Vanhemmat
arvioivat autismikirjoon liittyvien lapsen erityispiirteiden, kuten huonon sopeutuvuuden uusiin
tilanteisiin ja siitd koituvan ahdistuksen seké arjen ennakoitavuuden ja rutiinien jarkkymisen
voivan vaikuttaa suuresti lapsen psyykkiseen vointiin. Vanhemmat kokivat, ettd autismikirjon
lapsen sijoittaminen kodin ulkopuolelle voi pahimmillaan olla hyvin vahingollista lapsen

psyykkiselle voinnille.

12

'yt on puhuttu sitd, et lastensuojelun nepsyosaamista lisdttdis, mikd on mun mielestd
hyvda asia. Ja mitd itte lukenut niin suurin osa huostaanotetuista lapsista on niitd
nepsylapsia. Ja mun mielestd se ei kuitenkaan monesti oo se ratkaisu siihen. Ei
varsinkaan autistilapsille, koska niille omat rutiinit ja kaikki on muuttumatonta ja
ennakoitavaa. Siis muutokset on niille niin jdrkyttivid. Ettd tavallaan sellainen voi

rikkoa sen lapsen ihan.” (H5)

Perheet toivat esiin toiveensa, ettd lastensuojelussa mietittéisiin erityisesti kotiin vietdvin tuen
palveluja ja tukimuotoja. Perheet kokivat tdrkednd, ettd lapsen mahdollista sijoitusta
ehkéiseviin tukitoimiin panostettaisiin. Perheet toivoivat, ettd keskustelua erilaisista
mahdollisuuksista tukitoimien suhteen kéytdisiin perheen kanssa avoimesti, ja pohdittaisiin
millaisin keinoin perheen arkea ja lapsen asumista kotona voitaisiin tukea. Useat vanhemmista
toivat esiin ajatuksen intensiivisestd perhetydsti, jota toteuttaisivat neuropsykiatrista osaamista
omaavat tyontekijit, joka ajoittuisi perheen tarpeiden mukaisesti aamu- tai ilta-aikaan ja olisi
yhdistelma perhety6ti ja lastenhoitoapua. Perheet kuvailivat toiveitaan, kuinka vanhempien ja
lasten kanssa arjessa tyoskentelyn lisdksi tyontekijét viettdisivét aikaa lapsen kanssa niin, ettid
vanhemmat saisivat hengdhdystaukoja arkeen, mikd tukisi heiddn jaksamistaan ja arjessa
parjadamistdén. Lisdksi tyontekijét olisivat tukena konkreettisissa tilanteissa, kuten siirtymissi

kouluun tai harrastuksiin sekd antaisivat perheille toimivia keinoja ja toimintamalleja arkeen.
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“Jos olisi semmosta jdredmpdd perhetyotd kotiin. Sitd md oisin toivonut, varsinkin jos
se ois jdrjestynyt silleen tosi nopeesti, kun oli se kriisivaihe niin se ois ollut hyvd, kun
joku ois kdynyt vaikka tunnin aamulla ja kaks tuntia illasta kotona, niissd
siirtymdtilanteissa. --- Md tiidin monia perheitd, joilla on siind arjessa paljon
kiinnipitoja ja raivareita, ja sit oikeesti pohditaan et voiko tdd lapsi asua kotona, ni

sillon joku tdllainen vdlimallin ’kotilaitoshoito’ vois toimia.” (H6)

Yksi vanhemmista pohti, kuinka joskus autismikirjon vanhemmat voivat kokea olevansa kuin
“ammatillisen perhekodin vanhemmat vailla ammattitaitoa”. Vanhempi kuvaili, kuinka
autismikirjon lapsi saattaa tarvita esimerkiksi kiinnipitoja tai muuta apua, joka vaatii erilaisia
taitoja, kuin mitd tavallisiin vanhemmuuden taitoihin kuuluu. Vanhempi toivoi, ettd
lastensuojelun tyontekijat ymmartdisivat, ettd perheelle on tarkedi tuoda sellaista konkreettista
tukea, jota he kotiin tarvitsevat ja monissa perheissi esimerkiksi turvallisten kiinnipito-otteiden

kouluttaminen olisi tarkeda.

Erés perheistd kertoi, ettd heilld oli alkamassa ostopalveluna hankittu tehostettu perhetyd, jota
kohtaan vanhemmalla oli korkeita odotuksia. Vanhempi kuvaili, kuinka toivoi, ettd ilta-aikaan
ajoittuva, tiivis perhetyd olisi parhaiten perheen jaksamista ja toimintakykyé tukeva vaihtoehto,

joka edesauttaisi, ettei lasta tarvitsisi sijoittaa kodin ulkopuolelle.

"Md koitan ajatella et se perhetyo on yksi osanen, joka auttaa siind et me jaksetaan
kasvattaa sitd lasta tddlld kotona, koska se ei olis kenenkddn kannalta paras ratkaisu, ettd

hdn ldhtisi johonkin laitokseen tai sijaisperheeseen...” (H3)

Perheiden toiveissa korostuivat erityisesti autismikirjon lasten perheille suunnattujen
tukimuotojen kehittiminen lastensuojelussa. Tukimuotojen kehittimisessd nayttiytyivit
keskeisind asioina autismiosaaminen sekd ymmaérrys perheiden erilaisiin ja moninaisiin

tarpeisiin.
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6 Johtopaatokset ja yhteenveto

Tassd tutkielmassa tarkastelin autismikirjon lasten perheiden kokemuksia lastensuojelusta
saamastaan tuesta. Tutkielman tarkoitus oli selvittdd, millaisia kokemuksia perheilld oli
saamastaan tuesta, tukitoimista ja tyontekijoiden autismiosaamisesta. Tutkimuksen tavoitteena
oli myos tarkastella, millaisesta tuesta perheet kokivat hydtyneensa ja misté eivit sekd millaista
tukea he toivoivat lastensuojelulta. Tassd luvussa kertaan tutkielmani keskeiset tulokset seka
esitdn johtopaatoksid. Lisdksi arvioin tutkielman merkitystd yhteiskunnallisesta ndkokulmasta
ja pohdin sen luotettavuutta. Lopuksi pohdin tutkielmani aiheeseen liittyvai jatkotutkimuksen

tarvetta.

6.1 Tutkielman keskeiset tulokset

Tutkielman mukaan perheiden kokemaa tukea tarkastellessa keskeisessd roolissa on
sosiaalityontekijén ja perheen yhteistyosuhde. Tutkielmaan osallistuneiden autismikirjon lasten
perheiden mukaan oli merkittdvaa, milld tavoin heidét kohdattiin lastensuojelussa ja miten he
saivat olla osallisia omassa asiakasprosessissaan. Perheiden kokemusten mukaan kunnioittava
kohtaaminen ja osallisuuden kokemus paransivat sosiaalityontekijin ja perheen
luottamussuhdetta, mika lisdsi perheiden positiivisia kokemuksia tuesta. Osalla tutkimukseen
osallistuneista perheistd oli huonoja kokemuksia kohtaamisista lastensuojelun tyontekijoiden
kanssa, jolloin he kokivat, ettd heitd ei riittdvasti ymmaérretty tai kuultu, he eivét olleet osallisia
omassa asiakasprosessissaan ja yhteistydsuhdetta varjosti usein sosiaalityontekijin valta-asema
jakontrolli. Monilla perheisti oli kokemuksia, etté heitd oli uhkailtu lapsen sijoittamisella kodin
ulkopuolelle. Monet perheistd kertoivat peldnneensd, ettd lapsi huostaanotetaan vasten
vanhempien tahtoa. Liséksi aineistosta nousi esiin, kuinka perheiden ja sosiaalityontekijdn
kommunikointi ei aina toiminut, perheet eivdt ymmartineet sosiaalityontekijdn kiyttamia
ammattitermejd ja syntyi vaddrinymmarryksid. Huonot kohtaamiset véhensivdt perheiden
luottamusta lastensuojeluun, mikéd vaikutti negatiivisesti koettuun tukeen, tydskentelyn

vastaanottamiseen ja hyotyyn.

On huolestuttavaa, kuinka paljon haastattelemieni vanhempien kokemuksissa ndyttiytyi
huonoja kohtaamisia perheiden ja lastensuojelun vililld. Jéin tutkijana pohtimaan, mistd ndma
kielteiset kokemukset johtuivat, mistd ne kertovat ja mitd asialle voisi tehdd. Pohdin,

vaikuttavatko sosiaalityontekijén ldsnédoloon ja vuorovaikutukseen osaltaan lastensuojelutydssa
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lasnd oleva kiire ja puutteelliset resurssit, jonka vuoksi suhdetydskentelyyn ei ehditéd
panostamaan. Ajattelen, etteivdt mahdolliset huonot resurssit kuitenkaan koskaan saisi vélittyd
asiakkaalle ja vaikuttaa hdnen kohtaamiseensa. Toisaalta mietin, ettd onko kyse enemmainkin
sosiaalityontekijoiden ammattitaidosta, liittyvdtkd huonot kohtaamiset sosiaalityontekijin
tiedon puutteeseen tai puutteellisiin  vuorovaikutustaitoihin ja mentalisaatiokykyyn.
Mentalisaatiolla tarkoitetaan ihmisen kykya pohtia omaa sekd muiden ihmisten kokemusta,
ndkokulmaa ja toimintaa (Pajula, Salo & Pyykkonen 2015). Sosiaalityontekijoilla kuten
muillakin ammattilaisilla on erilaisia taitoja ja tapoja tyoskennelld ja rakentaa yhteistydsuhdetta
asiakkaan kanssa. Yliopistotutkintoon siséltyy rajatun verran kéytdnnon harjoitteluja
asiakkaiden kanssa, ja valmistumisen jidlkeen jokaisen ammattilaisen vastuulla on, miten hén
omaa ammattitaitoaan kehittdd. Pohdin myds perheiden kokemuksia kommunikoinnin
hankaluuksista lastensuojelun sosiaalityontekijoiden kanssa. Ajattelen, ettd jokaisen
ammattilaisen on merkittdvdid kiinnittdd huomiota kayttdmadnsd kieleen ja tapaansa
kommunikoida. Ammattilaiset voivat huomaamattaan kayttdd ammattikieltd, joka ei ole
asiakkaalle ymmarrettdvad. Lapsen asioista vastaavalla sosiaalityontekijélld on erityinen vastuu
selittda lapselle ja vanhemmille lastensuojelun prosessia ja kisitteitd siten, ettd he ymmartavét

niiden tarkoituksen.

Vanhempien kokemuksia tarkastellessani pohdin, miksi lapsen kodin ulkopuolelle
sijoittaminen nostettiin tuen keinona herkidsti esille ja miksi vanhemmat kokivat puheen
uhkailuna. Pohdin, ettd asiaan vaikuttaa lastensuojelun osalta varmasti myds lastensuojelun
avohuollon rajalliset tukitoimet ja keinottomuus auttaa autismikirjon lapsia ja perheiti, jolloin
my0s lapsen sijoittaminen vaihtoehtona nostetaan usein esiin. Lisdksi pohdin perheiden
kannalta heiddn ldhtokohtiaan ja tilannettaan, kun he tulevat lastensuojelun asiakkuuteen.
Tutkimukseeni osallistuneet perheet olivat usein vésyneitd ja stressaantuneita tullessaan
lastensuojelun tuen piiriin. Vanhempien kohonnut stressitila voi vaikuttaa myos heidin
kokemukseensa ja tulkintaansa, jolloin voi syntyd vddrinymmaérryksid. Tdmén vuoksi onkin
tirkedd, ettd ammattilaiset toimivat perheiden kanssa erityisen sensitiivisesti ja huomioivat

heidéin ldhtokohtiaan.

Tutkielman yksi merkittdvimpid tuloksia oli vanhempien kuvailema vanhemmuuden stressi,
joka on useiden tutkimusten mukaan autismikirjon lasten vanhemmilla korkeampaa verrattuna
muihin vanhempien ryhmiin (esim. Estes ym. 2013; Falk ym. 2014; Fernandez ym. 2015;
Miranda ym. 2015; Silva & Schalock 2012). Tutkielmaan osallistuneiden perheiden

kokemuksista nousi esiin vanhempien kielteiset kokemukset omasta vanhemmuudestaan ja
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lapsen kasvatukseen liittyvét riittdmattomyyden, epdonnistumisen ja syyllisyyden tunteet.
Perheiden kokemusten mukaan vanhemmuuden stressid lisdsivit lasten joustamaton ja haastava
kayttdytyminen, joka vaikeutti perheiden arkea. Perheet kokivat stressid myos lapsensa
sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksiin ja ystdvyyssuhteiden puutteeseen liittyen.
Haastattelemani perheet korostivat usein sitd, miten erilaista autismikirjon lapsen kasvatus ja

vanhemmuus ovat ja miten usein ammattilaiset eivit ymmartineet heidén kokonaistilannettaan.

Tuloksista oli ndhtdvissi, ettd lapsen autismikirjo asetti paitsi vanhemmuuteen niin myds usein
koko perheen arkeen erityisid vaatimuksia. Karst ja Van Hecke (2012, 267) ovat
tutkimuksessaan myds todenneet lapsen autismikirjon vaikuttavan sisarus- ja perhesuhteisiin
sekd perheen hyvinvointiin. Autismikirjon lasten perheiden kanssa tyoskentelevien
ammattilaisten onkin merkittivdd huomioida, miten lapsen autismikirjo vaikuttaa koko
perheeseen ja perhedynamiikkaan. My6s Nealy ym. (2012) ovat tutkimuksessaan todenneet,
ettd sosiaalityontekijoiden tulisi olla perheen mahdollisista stressitekijoisté tietoisia, silld ne
eivit vilttdmétti ole ilmeisié tai avoimesti perheiden huolenaiheita. Perheenjdsenten vélisten
jannitteiden ja kuormituksen tunnistaminen on tirked ensimméinen askel, jonka jilkeen
voidaan keskittyd koko perheen hyvinvointiin palveluja ja tukitoimia suunnitellessa. (Nealy

ym. 2012, 198.)

Tutkielman perusteella voidaan todeta, ettd autismikirjon lasten vanhempien erityisen
vanhemmuuden roolin ymmaértiminen on keskeinen tekijd autismikirjon lasten perheiden
kanssa tyoskentelyssd. Lastensuojelun ammattilaisten olisi tirkedd ymmaértdd autismikirjon
lasten vanhemmuuteen liittyvdd vanhemmuuden stressid ja vanhemmuuteen liittyvid erityisid
vaatimuksia. Ilman vanhemmuuden erityisyyteen liittyvdd ymmaérrystd sosiaalityontekijd voi
tahattomasti lisdtd perheen syyllisyyden ja epdonnistuneisuuden kokemuksia véaarilld
lahestymistavalla ja keinoilla, jolloin tuki voi muuttua perhettd kuormittavaksi tekijaksi. Myos
Falk (2012, 133) on todennut tutkimuksessaan, kuinka autismikirjon lasten perheiden
tukitoimia suunnitellessa ammattilaisten on keskeistd ymméirtdd autismikirjon lapsen
vanhemmuuteen liittyvid psykologisia vaikutuksia, ja vain niitd ymmartdmalld tuki voi olla

hyodyllista.

Tutkielmani perusteella totean, etté lastensuojelun sosiaalityontekijin on tirkedd ottaa puheeksi
vanhempien kanssa autismikirjon lapsen kasvatukseen liittyva stressi, selvittdd miten stressi
ilmenee perheessi ja arvioida millaisin tukitoimin vanhemmuuden stressid voidaan véhentaa.

Esimerkiksi erilaisin  kotiin  tarjottavin  tukitoimin ja vanhemmille tarjottavin
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hengihdystaukojen on osoitettu tutkimusten mukaan védhentidvin vanhemmuuden stressii ja
lapsen kodin ulkopuolelle sijoittamisen riskid. (Chan ja Lam 2016, 111; Cidavin ym. 2018,
181.)

Tutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaisia kokemuksia perheilld oli lastensuojelun
tyontekijoiden osaamisesta ja ymmarryksestd lapsen autismikirjon hairioon. Tutkielman
mukaan lastensuojelun tyontekijoiden autismiin liittyvd ymmarrys oli ratkaiseva tekijid tuen
kannalta. Perheet toivat esiin positiivisia kokemuksia lastensuojelun tyontekijoiden
autismiosaamisesta, jolloin sosiaalityontekijét olivat osanneet huomioida lapsen autismikirjon
tyoskentelyssd ja ehdottaa perheille sopivia tukitoimia. Perheet kokivat merkittdvina, ettd
ammattilaisten asenne autismikirjoa kohtaan oli avoin ja kiinnostunut, he pyrkivét
ymmaértimédn lapsen toimintaa ja ottamaan huomioon autismikirjoon liittyvid ominaisuuksia.
Monien perheiden kokemuksista oli kuitenkin havaittavissa, ettd sosiaalityontekijo6illd ei ollut
autismiin liittyvdd perustietoa, mikd nikyi usein heidén epdvarmuutenaan toimia perheiden
kanssa. Lastensuojelun tyontekijéiden autismiosaamisen puute ndyttdytyi myos vadrdnlaisena
lahestymistapana lapseen ja ymmaértimattomyytend neuropsykiatrisesti oireilevien lasten
kasvatukseen. Useiden perheiden kertomuksissa korostui kokemus, ettd jos lastensuojelun
toimesta lapsen kotioloissa ei todettu olevan vaarantavia tekijoitd eikd vanhemman
vanhemmuuden kyvyissé selkeitd puutteita, tyontekijit vaikuttivat olevan himmentyneita siité,
miten lastensuojelu pystyi auttamaan perhettd. Sosiaalityontekijan tiedon puute ja epdvarmuus
loivat epdluottamusta yhteistyosuhteeseen ja perheet kokivat pahimmillaan vaikeissa

tilanteissaan turvattomuutta ja yksin jaidmisen kokemuksia.

Tutkielman mukaan perheet joutuivat usein lastensuojelussa tyontekijéiden kouluttajan rooliin
ja opettamaan tyontekijoille autismikirjosta. Perheet kokivat kouluttajan ja tiedon antajan roolin
usein raskaana jo valmiiksi kuormittavassa tilanteessaan. Perheet toivoivat, ettd lastensuojelun
tyontekijdt hankkisivat tietoa ja lisdisivdt omaa osaamistaan, jotta vanhempien ei tarvitsisi
toimia tiedon antajan roolissa. Toisaalta perheet myds toivoivat, ettd lastensuojelun tyontekijit

kuulisivat ja arvostaisivat vanhempien kokemusasiantuntijuutta lapsensa asiassa.

Tutkielman mukaan lastensuojelun sosiaalityontekijoiden autismikirjoon liittyvd ymmarrys ja
osaaminen ovat heikkoa. Myos Hall-Lande ym. (2015) ovat USA:ssa tehdyssé tutkimuksessaan
havainneet saman ilmién ja toteavat, ettd lastensuojelussa on paljon asiantuntemusta, mutta
tieto ja osaaminen vammaisuuteen liittyen on usein toissijaista ja jopa olematonta.

Vammaiskoulutusta ei wuseinkaan sisdllytetd olennaisena lastensuojelun tarjoamaan
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koulutukseen. (Hall-Lande ym. 2015, 246.) Tutkielman perusteella voidaan todeta, ettd
autismitietouden lisddminen ja kouluttaminen lastensuojelussa on tirkedd. Autismiosaaminen
ja autismikirjoon liittyvd ymmaérrys ovat keskeisessd asemassa lapsen ja perheen kanssa
tyoskentelyssd ja tukitoimien suunnittelussa. Jos lastensuojelun sosiaalityontekijilld ei ole
riittdvii tietoa autismikirjoon liittyen, hén saattaa ldhestyd lapsen ja perheen tilannetta vaaralla
tavalla ja perhe voi jadd4 vaille oikeanlaista tukea. Wernerin (2011, 135) tutkimuksen mukaan
ammattilaiset, joilla ei ole riittdvdd ymmarrystd autismikirjoa kohtaan tai joilla on véaranlaisia
kasityksid tai ennakkoluuloja autismikirjoa kohtaan voivat kohdella perheitd vahingollisesti.
Lapsen ja perheen ominaisuuksia ja toimintatapoja on tirkedd ymmartéa, jotta heidét voidaan
kohdata ja heitd voidaan auttaa oikealla tavalla. Lastensuojelun sosiaalityontekijélld on oltava
riittdvisti tietoa ja ymmarrystd, kun hin tekee pdatoksid koskien lapsen ja perheen eldméa.
Ajattelen, ettd lastensuojelu on hyvin vaativaa asiantuntijaty6td, joka vaatii paljon osaamista ja
monialaisen osaamisen hydodyntdmistd. Pohdin, ettd moniammatillisen yhteistyon lisdidminen ja
eri ammattilaisten konsultointimahdollisuudet voisivat olla koulutuksen lisdksi merkittéva tuki

lastensuojelun sosiaalityontekijan moninaista osaamista vaativaan tyohon.

Tutkielman tavoitteena oli selvittda, millaisena perheet kokivat lastensuojelusta saaneensa tuen
sekd tukitoimet ja miten ne olivat vastanneet heiddn tuen tarpeisiinsa. Tutkielman mukaan
perheiden kokemuksissa ei korostunut tiettyjen tukitoimien toimivuus tai toimimattomuus vaan
keskeisti oli, ettd tukitoimet vastasivat perheiden tarpeisiin, tukitoimilla oli selkeét tavoitteet ja
perheen voimavarat oli huomioitu tukitoimien suunnittelussa. Tuesta keskustellessa keskeisena
asiana nousi esiin vanhempien vdsymys lastensuojeluasiakkuuden alkaessa ja sen aikana.
Tutkielman mukaan autismikirjon lasten perheiden tukitoimia suunnitellessa merkittdvassa
roolissa olivat vanhempien voimavarojen ja jaksamisen huomioiminen. Kun vanhempien
omasta jaksamisesta huolehdittiin ja tukitoimissa huomioitiin henkinen tuki, vanhemman oma
aika ja hengdhdystauot, tukitoimet tukivat vanhempien hyvinvointia ja jaksamista arjessa.
Useissa autismikirjoa koskevissa tutkimuksissa on tehty samanlaisia havaintoja ja korostettu
erityisesti autismikirjon lasten vanhempien oman ajan ja hengidhdystaukojen merkitystd heiddn
jaksamistaan ja hyvinvointiaan tukevina asioina (esim. Giallo ym. 2011; Oo1 ym. 2016, Smith

ym. 2010).

Vanhemmille tarjottujen hengdhdystaukojen on tutkittu vihentdvin vanhemman stressid ja
lisddvin vanhemman pérjdamistd lapsen kanssa (Harper ym. 2013, 2613). Perheiden
kokemusten mukaan osalle perheistd lastensuojelun tarjoama tuki oli keskittynyt ainoastaan

lapseen eikd vanhemman tilannetta ollut huomioitu tydskentelyssd. Kun vanhemman
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jaksamista ja tuen tarpeita ei huomioitu tydskentelyssd, vanhemmat usein kokivat tyoskentelyn
kuormittavana eivdtkd tukitoimet yleensd toimineet toivotulla tavalla. Tutkielmaan
osallistuneet perheet toivoivat, ettd lastensuojelussa vanhemman jaksamista ja hyvinvointia
tuettaisiin paremmin. Tutkielman mukaan vanhemmat eivét aina vésyneina itse osanneet pyytaa
tukea tai suoraan kysyttdessd kertoa, millaista tukea he tarvitsisivat. Vanhemmat toivoivat, etti
sosiaalityontekija suoran “millaista tukea tarvitsette” -kysymyksen lisdksi pyrkisi
hahmottamaan erilaisin kysymyksin ja keinoin perheen tilannetta, koska perheet eivit

kuormittavassa tilanteessa valttamétti itse nde tuen tarpeitaan.

Tutkielman perusteella esitén, ettd autismikirjon lasten perheiden tukitoimia suunnitellessa
resursseja on tirkedd kohdistaa vanhempien hyvinvointiin. Autismikirjon lasten vanhempien
jaksamiseen kohdistettu tuki lisdd vanhemman ja koko perheen hyvinvointia. My6s Hall-Lande
ym. (2015, 246) ovat tehneet saman havainnon ja painottavat tutkimuksessaan, kuinka
autismikirjon lasten vanhemmat tarvitsevat kohdennettuja tukitoimia psyykkisen
hyvinvointinsa ja stressinhallintansa tueksi sekd tukitoimia, jotka keskittyvit autismikirjon
lapsen kasvattamiseen liittyviin erityisiin haasteisiin ja tarpeisiin. Ooin ym. (2016, 757) tuovat
tutkimuksessaan esiin, ettd vanhemman stressitaso ja hyvinvointi ovat yhteydessa autismikirjon
lapsen kéyttdytymiseen, jonka vuoksi vanhempien hyvinvointiin panostaminen on merkittavaa.
Kuten aiemmin jo mainitsin, lapsen autismikirjon on tutkimusten mukaan todettu vaikuttavan
koko perheen hyvinvointiin, jonka vuoksi autismikirjon lapsen perheen tukitoimia
suunniteltaessa tukea on tirkedd tarjota koko perheelle. Myos Moyson ja Royers (2011)
korostavat tutkimuksessaan perheiden tilanteiden tarkastelussa systeemistd ndkdkulmaa ja

autismikirjon lasten koko perheen ja sisarusten tarvitsemaa tukea.

Tutkielman mukaan tukea ja tukitoimia tarkastellessa korostui tukitoimien yhteisen
suunnittelun seka selkeiden ja yhteisten tavoitteiden merkitys. Kun lastensuojelun tyontekijoilla
ja perheelld oli yhteiset ja selkeit tavoitteet ja perheiden tarpeet ja toiveet huomioitiin, perheet
kokivat tydskentelyn hyddyllisend. Aineistosta kévi kuitenkin ilmi, ettd aina perheet eivit olleet
varmoja tyOskentelyn tavoitteista tai he kokivat tavoitteiden olevan epéselvid tai
epatarkoituksenmukaisia. Perheet kokivat, ettd tukitoimet olivat usein joustamattomia ja
esimerkiksi perhety0 saattoi keskittyd tiiviisti vanhemmuuden arviointiin ja tukeen, vaikka
perheet toivoivat tuen kohdistuvan enemmin lapsen kanssa toimimiseen. Perheet usein
turhautuivat tydskentelyyn, kun he kokivat sen keskittyvén védriin asioihin eikd heidén
toiveitaan tydskentelyssd huomioitu. Aineistosta kévi ilmi, ettd perheet toivoivat tyontekijoiltd

enemmaén neuropsykiatrista osaamista, tietoa ja konkreettisia neuvoja ja toimintamalleja, miten
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toimia autismikirjon lapsen kanssa arjessa. Tutkielman perusteella voidaan todeta, ettd
autismikirjon lasten perheille suunnatut tiedollisen tuen muodot voivat vastata ratkaisevasti
perheiden tarpeisiin. My0s Sarkikangas (2020, 203) on tutkimuksessaan havainnut keskeiseksi
kehityskohteeksi erityisperheille suunnatuissa palveluissa oikeanlaisen, oikea-aikaisen ja -
muotoisen tiedon tarjoamisen seké todennut perheiden tarvitsevan tiedollista tukea palveluihin,
arjen toimintaan ja hallintaan liittyen. Hall-Landen ym. (2015, 246) tutkimuksessa on myds
todettu, ettd autismikirjon lasten perheiden kouluttaminen ja autismikirjoon liittyvén tiedon

lisddminen tukevat perheiden hyvinvointia.

Tutkielman keskeisend tavoitteena oli selvittdd, millaisia toiveita autismikirjon lasten perheilld
oli lastensuojelun tarjoamaa tukea kohtaan. Tutkielman mukaan perheet kokivat, ettd
lastensuojelun tukitoimet oli suunniteltu tietynlaisille asiakasryhmille, joihin autismikirjon
lapset ja perheet eivét aina kuuluneet. Perheet kokivat lastensuojelun tukitoimien olevan
enemmin kohdennettuja perheille, joilla on erilaisia eldiménhallinnan haasteita tai pdihde- ja
mielenterveysongelmia. Perheet toivoivat, ettid lastensuojelussa olisi olemassa autismikirjon
lapsille omanlaisensa palvelupolku, jossa olisi heille valmiiksi mietittyjd tukitoimia ja
kaytanteitd. Perheet kokivat, ettd lastensuojelussa ei aina ymmarretty, miten vahingollista
autismikirjon lapsen sijoittaminen lapsen psyykelle voi pahimmillaan olla. Perheet toivoivat
erityisesti kotiin vietdvin tuen muotoja, joilla lapsen mahdollinen sijoittaminen kodin
ulkopuolelle voitaisiin vilttdd. Perheiden toiveiden perusteella nousi esiin intensiivisen
perhetyon tukimuoto, joka toimisi yhdistelménd perhety6td ja lastenhoitoapua. Perhetyotd
toteuttaisivat neuropsykiatrista osaamista omaavat tyontekijét, ja tukeen kuuluisi vanhempien
ja lasten kanssa tyOskentelyd, tiedollista tukea, keinoja ja toimintamalleja arkeen. Lisdksi
tyontekijdt toimisivat apuna konkreettisissa arjen haastavissa tilanteissa ja tydskentelyyn

siséltyisi lastenhoitoa, joka mahdollistaisi vanhemmille hengidhdystaukoja arkeen.

Tutkielman perusteella voidaan todeta, etta lastensuojelussa olisi tarkedd kehittdd autismikirjon
perheille suunnattuja tuen muotoja. Kotiin vietdviin avohuollon tukitoimiin ensisijainen
panostaminen olisi paitsi lastensuojelulain ndkokulmasta, myds kansantaloudellisesta
ndkokulmasta kestavampi ratkaisu kuin lapsen sijoittaminen kodin ulkopuolelle. Myos Hall-
Lande ym. (2015) ovat nostaneet esiin tutkimuksessaan, ettd lastensuojelun on arvioitava
nykyisid tarjoamiaan palveluja ja tukitoimia taatakseen vammaisten lasten perheiden
tarvitsemien palveluiden saatavuuden sekd ennaltachkdisevit palvelut ja tukitoimet (Hall-

Lande ym. 2015, 246).
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Tutkielmassa keskeisend tuloksena nousi esiin moniammatillisen yhteistyon merkitys
autismikirjon lasten hoidon ja tuen suunnittelussa. Moniammatillinen yhteistyo oli perheiden
ndkokulmasta usein toimimatonta ja eri ammattilaiset olivat epdvarmoja omasta roolistaan.
Tutkielman mukaan lastensuojelun tekemd moniammatillinen yhteisty0 lapsen eri hoitotahojen
kanssa oli merkittivdd ja auttoi lapsen kokonaistilanteen hahmottamista. Tutkielman
perusteella voidaan todeta, ettd lastensuojelu yksin ei pysty vastaamaan autismikirjon lapsen
moninaisiin tarpeisiin vaan lapsen hoito ja kuntoutus vaatii monen alan ammattitaitoa. Myds
Bowman ym. (2021, 1203) tuovat esiin tutkimuksessaan, kuinka autismikirjon henkilon
hoidossa ja tukemisessa eri ammattialojen vélinen yhteistyd on keskeisti ja eri ammattilaisten
asiantuntemusta hyodyntdméalld autismikirjon henkildiden tuen tarpeet tulevat parhaiten
kohdatuksi. Pohdin, ettd moniammatillisen yhteistyon avulla my6s autismitietoutta voidaan
lisitd eri ammattiryhmien vililld ja perheet voivat tulla paremmin ymmaérretyiksi eri

palveluissa.

Tutkielman mukaan perheet kokivat usein olevansa lapsen autismikirjon vuoksi
lastensuojelussa védrdn tuen piirissd. Perheiden kokemusten mukaan terveydenhuollon tuen
piiriin padseminen oli vaikeaa ja kokemuksista vilittyi, ettd usein vasta lastensuojelun puuttua
perheen tilanteeseen, terveydenhuollosta sai apua. Tutkielmaan osallistuneet perheet toivat
usein esiin, miten lapsen diagnoosin saaminen ja psykologisiin tutkimuksiin pédsy koettiin
vaikeana. My6s Vohran ym. (2014, 822) tutkimuksen mukaan autismikirjon lasten perheet
kokevat usein vaikeuksia asianmukaisen hoidon ja palvelujen saannissa. Tutkielman mukaan
perheet kokivat palvelujirjestelmén sekavana ja avun ja tuen hakeminen vaati vanhemmalta
paljon tiedon hakemista, aikaa ja jaksamista. Perheet toivoivat lastensuojelun
sosiaalityontekijdltd tukea ja neuvoja, miten lapsen kanssa voidaan paista tutkimuksiin ja miten
lapselle voidaan saada oikeanlaista hoitoa ja palveluja. Tutkielman perusteella voidaan todeta,
ettd sosiaalitydntekijan rooli autismikirjon lasten perheiden ohjauksessa voi olla merkittava.
Sosiaalityontekijd voi neuvoa perheitd tutkimuksiin ja hoidon piiriin padsemisessi ja auttaa
perhetti navigoimaan palvelujirjestelméssd. Casey ja Elswick (2011) tuovat esiin
tutkimuksessaan, miten lapsen arviointi ja mahdolliset diagnostiset prosessit voivat olla vaikeita
ymmaértdd vanhemmille, jotka eivit ole tottuneet jdrjestelmdn sisdlld navigoimiseen. Tdmén
vuoksi on erityisen tdrkedd, ettd sosiaalityOntekijdt ymmdrtdvdt lapsen arvioinnin ja

diagnosoinnin vaiheita. (Casey & Elswick 2011, 176.)

Lastensuojelussa tyontekijoiden autismiosaamisen lisddminen edesauttaisi autismikirjon

piirteiden varhaista tunnistamista lapsilla. Dababnah ym. (2011) korostavat tutkimuksessaan,
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kuinka sosiaalityontekijoiden, jotka ovat etulinjan ammattilaisia lasten ja perheiden asioissa,
tulisikin ottaa vastuuta autismikirjon lasten varhaiseen tunnistamiseen, ohjaamiseen,
interventioihin ja asioiden ajamiseen liittyen (Dababnah ym. 2011, 267). Tutkielmani tulosten
perusteella pohdin, ettd lastensuojelussa sosiaalityontekijdt voivat toimia merkittdvassa
asemassa autismikirjon lasten ja perheiden edun ja asioiden ajamisessa, heiddn asemansa
parantamisessa sekd perheen ymmaérryksen lisidmisessé lapsen ja perheen tilanteessa. Morrisin
ym. (2018, 483) mukaan parhaimmillaan autismiosaavat sosiaalityOntekijit voivat olla
erityinen tuki autismikirjon lapsille ja heiddn perheilleen, koska heilli on arvostusta ja

ymmarrystd perheiden ainutlaatuisista haasteista, resilienssisti ja vahvuuksista.

6.2 Tutkielman arviointi ja jatkotutkimuksen tarve

Piddn tutkielmani tdrkeimpédnd merkityksend sitd, ettd se tuo osaltaan nékyville millaisia
epédkohtia palvelujirjestelméssa on, kun autismikirjon lapset ja perheet jadvit vaille riittdvaa
apua ja tukea peruspalveluissa. Autismikirjon lapsilla ja perheilld ei ole olemassa selkeda ja
yhdenmukaista palvelupolkua, vaan perheet joutuvat usein tekemiin paljon toitd hankkimalla
tietoa ja olemalla aktiivisia palvelujen hakemisen ja saamisen eteen. Lastensuojeluun ndyttaa
ohjautuvan perheiti, jotka eivit ole saaneet riittdvai tukea peruspalveluista ja tilanteet perheissa
ovat kirjistyneet sithen pisteeseen, ettd lastensuojelua tarvitaan. Tutkielmani antaa myds
viitteitd siihen, ettd lastensuojelu joutuu osaltaan paikkaamaan terveydenhuollon- ja

palvelujérjestelmén puutteita.

Ajattelen, ettd selked epdkohta palvelujdrjestelméssd on my0s se, ettid jarjestelméssd toimivilla
ammattilaisilla ei ole riittdvad koulutusta ja osaamista toimia autismikirjon lasten ja perheiden
kanssa. Tutkielmassani ndkyi useiden ammattilaisten védristyneitd, stereotyyppisid ja
vanhentuneita kasityksid autismikirjosta. Erds haastattelemani vanhempi kertoi, kuinka
vanhemman epdillessad lapsellaan autismikirjon piirteitd, perheneuvolan ammattilaiset olivat
todenneet, ettei lapsella voi olla autismikirjon piirteitd, koska lapsi keskustelee ja katsoo
silmiin. Toinen perhe kuvaili kohdanneensa lastenpsykiatrian poliklinikalla vidhéattelevad
asennetta vanhemman lapseen kohdistuvaa autismiepdilystd kohtaan, ja terveydenhuollon
ammattilainen oli todennut vanhemmalle, kuinka kaikkihan me vdhén kirjolla ollaan”. On
hyvin huolestuttavaa, ettd ammattilaisten tiedon puutteellisuuden vuoksi lapsen diagnoosin

saaminen ja hédnen tarvitsemansa hoito ja kuntoutus voivat viivdstyd. Ajattelen, ettd
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ammattilaisten osaamattomuus ja keinottomuus toimia autismikirjon lasten perheiden kanssa

voi olla osasyy siihen, ettd perheet paityvit lastensuojeluun asiakkaiksi.

Tutkielmani osoittaa, ettd autismikirjon lapset ja perheet ovat haaste lastensuojelulle. Erés
haastattelemistani vanhemmista nostikin tdrkedn huomion esiin, ettd tutkielmaani on
valikoitunut niitd onnekkaita perheitd, jotka ovat saaneet lapselleen diagnoosin, mutta
lastensuojelun piirissd on varmasti paljon perheitd, joissa lapsella ei ole diagnoosia eiké siti
valttdmatta osata epdilld. TAmén vuoksi ajattelen olevan erityisen tirkedd, ettd lastensuojelussa
olisi riittdvdd osaamista tunnistaa autismikirjon piirteitd. Lastensuojelu on vaativaa
sosiaalityOtd, jossa tarvitaan paljon erityistd osaamista ja asiantuntijuutta. Mielesténi on tirkea,
ettd lastensuojelu ei jai yksin autismikirjon lasten ja perheiden kanssa, vaan moniammatillinen
tyoryhmé kantaa oman vastuunsa lapsen ja perheen tuesta. Autismikirjon lapset ja perheet
ansaitsevat ja tarvitsevat moniammatillista tukea ja erityistd huomiota. On tarkedd, ettd heidat
tunnistettaisiin omana ryhménddn ja heiddn palvelujen ja tuen tarpeensa huomioitaisiin

lainsdddénndssa ja palvelujirjestelmissa.

Omassa tutkielmassani tarkastellaan yhdeksdn perheen kokemuksia, mikd antaa pienen
katsauksen autismikirjon lasten perheiden eldmaéntilanteisiin. Pohdin, ettd tutkielman tuloksiin
vaikutti se, ettd tutkielmaan hakeutui ehké todenndkdisemmin perheitd, joilla oli voimakkaita
kokemuksia lastensuojelusta kuin perheitd, joilla oli neutraaleja kokemuksia. Koen, ettd
aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi soveltui tutkielmani tutkimustehtdvain erinomaisesti, koska
halusin kuvata perheiden kokemuksia ja heiddn niille antamiaan merkityksid. Laadullisen
tutkimuksen ominaispiirteisiin - kuuluu monimutkaisuuden sietokyky, joka tarkoittaa
kiytannossd sitd, ettd tutkijan on siedettdvd erilaisia tekstuaalisia todellisuuksia. Thmisten
kokemuksia ei vélttdmittd ole helppo analysoida ja esittdd suoraviivaisesti. Usein kokemuksista
el ole paikannettavissa selkeitd syy-seuraussuhteita, vaan asiat voivat kietoutua ja liittyd
toisiinsa moninaisin tavoin, mikd nédkyi selvidsti tutkimukseni analyysissd. Tutkimuksessa
kaikkea ei pysty kirjoittamaan auki ja vdistimittd tutkimusaineistoa yksinkertaistetaan ja
titvistetddn tutkimustehtéivin ja -ndkokulman ohjaamana. (Juhila 2014, 19.) Koin tutkimusta
tehdesséni aiheen itselleni erittdin tirkedksi ja toivon, ettd onnistuin vélittiméén tutkielmassani
perheiden moninaiset kokemukset. Tutkimusaiheeni sai hyvdn vastaanoton ja paljon
yhteydenottoja, mistd pdittelen, ettd autismikirjon perheet ovat halukkaita tuomaan dinensi

kuuluviin.
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Autismikirjon lasten ja perheiden tuen tarpeita ja asemaa yhteiskunnassa on tutkittu
kansainvilisesti paljon, mutta suomalaista tutkimusta on tehty suhteellisen vdhan. Koen, ettéd
Suomessa olisi tirkedd tarttua autismikirjon lasten perheitd koskevaan tutkimukseen, jotta
lasten ja perheiden tuen tarpeita voitaisiin tunnistaa ja palveluja kehittdd. Jatkotutkimusaiheina
pohdin peruspalveluiden toimivuuden tarkastelua autismikirjon lasten perheiden kohdalla. Olisi
kiinnostavaa tutkia perheiden palvelupolkuja ja tarkastella, mistd syistd perheet paddtyvét
lastensuojelun asiakkuuteen. Téllaisesta tutkimuksesta saisi lisdd tietoa palvelujen
kehitystarpeisiin liittyen. Autismiosaamista ja moniammatillista yhteistyotd voisi tutkia
ennaltachkdisevissd palveluissa, neuvoloissa, koulussa ja terveydenhuollossa sekd
sosiaalihuollossa. Autismikirjon lasten perheiden asemaa ja palveluja kehittdville

tutkimukselle olisi erityista tarvetta.
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Liitteet

Liite 1. Haastattelupyynto tutkielmaan osallistumisesta

ETSITAAN HAASTATELTAVIA
PRO GRADU - TUTKIELMAAN

N

Aihe: Autismikirjon lasten perheiden
kokemuksia lastensuojelun tuesta

- T

Kenelle: Autismikirjon lasten
vanhemmille, joilla on kokemusta
lastensuojelun asiakkuudesta

R
Toteutus: Marraskuun 2021- tammikuun 2022
aikana, joko etayhteyden avulla tai Varsinais-

Suomen alueella. Haastattelun kesto noin
1 tunti.

Ota yhteytta ja kysy lisaa sahkopostitse:
anna-maria.k.lehikoinen@utu.fi

Autismiliitto

Etsitdéin gradututkimukseen haastateltavaksi autismikirjon lasten vanhempia, joilla on kokemusta

lastensuojelun asiakkuudesta.

eskosk

Olen sosiaalitydn opiskelija Turun yliopistosta ja teen pro gradu -tutkielmaa autismikirjon lasten

perheiden kokemuksista lastensuojelusta.


https://d.facebook.com/Autismiliitto/?__tn__=%2Cg
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Olen tutkimuksessani kiinnostunut siitd, millaisia kokemuksia perheilld on lastensuojelusta saamastaan
tuesta. Tavoitteenani on selvittdd perheiden ndkdkulmasta, miten he ovat kokeneet lastensuojelusta
saamansa tuen, tukitoimet ja tyontekijoiden autismiosaamisen. Olen kiinnostunut siitd, millaisesta
tuesta perheet kokevat hyotyvinsa ja mistd eivit, sekd millaista tukea perheet toivoisivat
lastensuojelusta. Tutkimuksen tavoitteena on, etté lastensuojeluun kertyisi enemmén vanhempien

kokemustietoa ja tdmén avulla voitaisiin pohtia ja kehittdd lastensuojelun toimintaa.

Etsin tutkimustani varten haastateltaviksi autismikirjon lasten vanhempia, joilla on kokemusta
lastensuojelun asiakkuudesta. Haastattelut toteutetaan yksilohaastatteluina etdyhteyden vilitykselld
Teams- tai Zoom-ohjelmien kautta tai haastateltavan toiveen mukaisesti kasvotusten Varsinais-
Suomen alueella. Haastattelut toteutetaan marras-tammikuun 2021-2022 aikana ja ajankohta sovitaan
yhdessé haastateltavan kanssa. Haastatteluun on hyvé varata aikaa noin 1 tunti. Kaikista haastatteluun

liittyvistd yksityiskohdista voidaan sopia yhdess4, jotta haastattelu sujuu mahdollisimman mukavasti.

Haastattelut ovat tiysin luottamuksellisia ja aineistoa késitelld4n tietosuojaa noudattaen niin, ettei
haastateltavan henkil6llisyys tule esille misséédn tutkimuksen vaiheessa. Tutkimukseen on haettu
tutkimuslupa Autismiliitolta. Tutkimusaineistoa kaytetdan tutkielmassa ja mahdollisesti tutkimuksen
pohjalta laadittavaan artikkeliin, jonka valmistuttua tutkimusaineisto hévitetddn. Minulta saa lisdtietoa

tutkimusprosessista, aineiston sdilytyksesti ja havittimisesta.

Kaikki kokemukset ja ajatukset aiheesta ovat minulle arvokasta tietoa. Jos kiinnostuit ja olisit innokas
osallistumaan haastatteluun, ota pian yhteyttd minuun sdhkopostitse ja sovitaan jatkosta. Vastaan myos
aiheeseen liittyviin kysymyksiin mielelléni.

Ystavallisin terveisin,

Anna-Maria Lehikoinen

anna-maria.k.lehikoinen@utu.fi



Liite 2. Haastattelurunko

Teemahaastattelu

Taustatietoja / ennen lastensuojelun asiakkuutta:

Millainen perhe teilld on? Miké on perhetilanne?

Kuvaile, millainen lapsenne on.

Milloin lapsenne sai autismikirjon diagnoosin?

Millaisena koit / perheenne koki lapsen diagnoosin saamisen?

Missi vaiheessa lapsella alkoi esiintya haasteita, joista aloit huolestumaan?

Millaisia tukitoimia/hoitokontakteja lapsella oli ennen lastensuojelun asiakkuutta?

Lastensuojelun asiakkuuteen pdédtyminen:

Milloin olitte lastensuojelussa asiakkaina / milloin tulitte lastensuojelun
asiakkuuteen?

Miten lastensuojelun asiakkuus alkoi? (ensimmaéinen lastensuojeluilmoitus / muu
yhteydenotto)

Kerrotko omasta ndkdkulmasta, misté syistd / miten paddyitte lastensuojelun
asiakkuuteen? Millaisia ongelmia lapsella / perheelld oli? Oliko
lastensuojeluasiakkuutta mahdollisilla muilla perheen lapsilla?

Millaisia ajatuksia ja tunteita lastensuojelun asiakkuus herétti?

Millaiset olivat omat voimavarasi lastensuojeluasiakkuuden alkaessa?

Kokemukset tuesta ja tukitoimista:

Millaista tukea olette saaneet lastensuojelusta? Mité tukitoimia? Mitéd tarjottiin?

Mihin asioihin / teemoihin tukitoimet ovat kohdistuneet? Ovatko ne auttaneet?
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Oletteko asiakkuuden aikana tienneet tyoskentelyn ja asiakassuunnitelman tavoitteet?

Millaisesta tuesta on ollut eniten hyotyd? Entd mistd véhiten hyotya?

Miten te olette kokeneet saamanne lastensuojelun tukitoimet? Ovatko ne olleet
riittdvid? Tarkoituksenmukaisia?

Mita tukea olisitte toivoneet? Mita tukea olisitte kaivanneet lisaa?
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o Oliko avun ja tuen saaminen helppoa vai vaikeaa? Miksi?
e Miten koit oman jaksamisesi? Mité tukea jaksamiseksi tueksi tarjottiin?
o Miten lastensuojelun asiakkuus eteni? (Kesto? Mahdollinen huostaanotto?)

o Huomioitiinko lastensuojelussa lapsen autismikirjon hiirio? Keskusteltiinko siitd ja
sithen liittyvistd lapsen erityisisté tarpeista, toimintarajoitteista ja muista asioista?

o Millaisena olette kokeneet lastensuojelun tyontekijoiden osaamisen ja ymmaérryksen
autismikirjon hairioon? Mika on ollut hyvaa? Miti ei ole ymmarretty?

e Miten koit yhteistyon sosiaalityontekijan kanssa? Miten yhteisty6 toimi perheen ja
sosiaalityontekijan valilla? Enté sosiaalityontekijdn ja muiden lastensuojelun
tyontekijoiden valilla?

e Tekiko lastensuojelu yhteistydtd muiden tahojen kanssa?

o Lapsen tdménhetkinen tilanne?

Toiveet:

o Miti lastensuojelun sosiaalityontekijén olisi tirkedd ymmartié arjesta autisminkirjon
lapsen kanssa?

o Miti toivoisitte, ettd lastensuojelussa tehtidisiin eri tavalla / paremmin?

o Millaisia tukitoimia tai muuta tukea toivoisitte? Millaista tukea lapselle? Millaista
itsellenne?

o Mitd ajattelet, millaisesta lastensuojelun tuesta tai tukitoimista olisi parhaiten
autismikirjon lapsille ja vanhemmille hy6tya? Mité olisi tirkedad huomioida?

e Mitd muuta haluaisitte viela kertoa kokemuksestanne tai sanoa?
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Liite 3. Tietosuojaseloste

\} & I 1(3)
b._i;t 5 TURUN TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
o »&* YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE

EU:n yleinen tietosuoja-asetus
artiklat 13 ja 14

Tiedote tutkittaville koskien projektia “Autismikirjon lasten perheiden kokemuksia lasten-
suojelusta”

Olet ottamassa osaa Turun yliopistossa jarjestettavaan tieteelliseen tutkimukseen. Tama tietosuo-
jaseloste kuvaa sitd, miten henkilGtietojasi tullaan kasittelemaan tutkimuksessa.

1. Rekisterinpitdja

Tutkija: Anna-Maria Lehikoinen

Yhteyshenkild projektia koskevissa asioissa:

Nimi: Anna-Maria Lehikoinen

Osoite: Assistentinkatu 7, 20500 Turku

E-mail: anna-maria_k lehikoinen@utu fi

2. Kuvaus tutkimuksesta ja henkildtietojen kidsittelysta

Tutkimuksessa kerdtaan haastatteluita, joissa kysytadn autismikirjon lasten perheiden kokemuksia
lastensuojelusta saamastaan tuesta. Sahkdpostiosoitteita kaytetddn haastattelukutsun lahettami-
seen. Haastatteluissa keratdan tietoa autismikirjon lasten perheiden kokemuksista lastensuojelun
tarjoamasta tuesta, tukitoimista ja tyontekijoiden autismiosaamisesta seka perheiden nakemyksia
siitd, millaisesta tuesta he ovat hyotyneet/ mista eivat seka millaista tukea he lastensuojelulta toi-
voisivat.

3. Tutkimusryhman vastuullinen yhteyshenkild

Nimi: Teija Karttunen

Osoite: Assistentinkatu 7, 20500 Turku

E-mail: teija_karttunen@utu_fi

4. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Turun yliopiston tietosuojavastaava on tavoitettavissa sahkopostitse osoitteesta: dpo@utu.fi.

5. HenkilGt, jotka osallistuvat henkildtietojen kisittelyyn

Anna-Maria Lehikoinen

6. Tutkimuksen nimi seka tutkimuksen kesto

Tutkimuksen nimi: Autismikirjon lasten perheiden kokemuksia lastensuojelusta

Henkiltietojen kasittelyn ajallinen kesto: Haastattelunauhoitteista kirjoitetaan tekstitiedostot ja nau-
hoitteet tuhotaan. Samalla tutkimusaineistosta poistetaan suorat tunnistetiedot. Tietoja sailytetadn
enintddn 31.8.2022 asti, jonka jdlkeen aineisto havitetdan tietoturvallisesti.

7. Henkilotietojen lainmukainen kasittelyperuste

HenkilGtietoja kasitellddn seuraavan, tietosuoja-asetuksen 6(1) artiklassa mainitun, kasittelyperus-
teen nojalla:

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto
Puhelin 029 450 5000
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Al 2(3)
£(1E TURUN TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
1> YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE

t EU:n yleinen tietosuocja-asetus

artiklat 13 ja 14

& rekisterdidyn suostumus;
[ kasittely on tarpeen sopimuksen taytantéon panemiseksi;
O rekisterinpitajan lakisasteisen velvoitteen noudattaminen;
[ kasittely on tarpeen rekisterdidyn elintarkeiden etujen suojaamiseksi;
[ kasittely on tarpeen yleistd etua koskevan tehtavian suorittamiseksi tai rekisterinpitéjalle kuulu-
van julkisen vallan kdyttamiseksi:
O tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastollisia tarkoituksia varten;
O tieteellisten aineistojen tai kulttuurisperinnéllisten materiaalien arkistointia varten;
[ rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu.

8. Tutkimusmateriaaliin sisdltyvat henkilotiedot sekid sucjatoimenpiteet
Sahkopostiosoite, kokemuksia ja nakemyksia lastensuojelusta.

Litteroinnin yhteydessa haastateltavien tunnistetiedot poistetaan.

9. Erityiset henkiltietoryhmdit (arkaluontoiset henkilttietoryhmadit)

Tutkimuksessa ei kasitella entyisia henkildtietoryhmia.

10.Henkilotietojen kerdimisen |3hteet

Haastattelupyyntd julkaistaan Autismiliton Facebook-sivulla. Haastatteluun osallistuvat ottavat itse
yhteytta tutkijaan sahkdpostitse, joten sahkodpostiosoitteet saadaan suoraan osallistujilta. Myds muut
tiedot keratasn suoraan haastattelututkimukseen osallistuvilta.

11. Henkilotietojen siitdminen ja jakaminen kolmansille osapuolille

HenkilGtietoja el simetd Turun yliopiston/tutkimusryhman ulkopuolelle.

12. Henkildtietojen siitdminen EU:n tai ETA:n ulkopuoclelle

HenkilGtietoja el simetd Eurcopan unionin tai Eurcopan talousalueen ulkopuolelle.
13. Automaattinen paitoksenteko ja noudatettavat suojatoimet

Automaattista paatdoksentekoa ei toteuteta kasiteltaviin henkilstietoihin.
Henkilgtietoihin sovelletaan seuraavia suojatoimia:

& Aineisto on salassa pidettavaa.
& Kirjalliseen materiaaliin sovellettavat suojatoimet:
Kirjallista materiaalia ei kerata.
& IT jarjestelmissa toteutettava henkilotietojen kasittely:
Aineistoa jarjestetaan yliopiston seafile-tallennuspalvelussa. Tiedot ovat kayttajatun-
r&lksen ja salasanan takana, jotka ovat vain tutkijan tiedossa.
Muu:

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto
Puhelin 029 450 5000
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A 3(3)
1= TURUN TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
s YLIOPISTO TIETOSUOJASELOSTE

t EU:n yleinen tietosuoja-asetus
artiklat 13 ja 14

Paivamasra: 23.11.2021

B Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa.
[ Analysoitava aineisto sisaltaa suorat tunnistetiedot.
Perustelut:

14. Henkilbtietojen kisittely tutkimuksen piattymisen jdlkeen

Tutkimusaineisto poistetaan.

15. Oikeutesi rekisterditynd seka ndihin tehtivit poikkeamat

Anna-Mana Lehikoinen
Teija Karttunen

Rekisterdidyn oikeuksiin tehtavit poikkeamat

Tietosuoja-asetuksen seka kansallisen tistosuojalain nojalla rekisterdidyn cikeuksiin voidaan tehda
tiettyja poikkeamia, kun henkildtietojen kasittelyperusteena toimii tieteellinen tutkimus ja oikeuksien
toteuttaminen tekisi kdsittelyn tarkoituksen (tdssa tapauksessa tieteellisen tutkimuksen) joko mah-
dottomaksi tai aiheuttaisi huomattavaa haittaa kasittelylle.

Tarve tehda poikkeamia rekisterdityjen oikeuksiin arvicidaan aina tapauskohtaisesti. Taman tieto-
suojaselosteen tutkimuksessa on todenndkdisesti tarpeen tehda poikkeamia seuraaviin rekisterdity-
jen oikeuksiin:

[ Oikeus saada paisy tietoihin (Artikla 15)

[J Oikeus tietojen oikaisemiseen (Artikla 16)

[ Oikeus tietojen poistamiseen (Artikla 17)

[ Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (Artikla 18)
[ Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta (Arikla 20)
[ Vastustamisoikeus (Artikla 21)

Perusteet tehtaville poikkeamille sekd tehtdvien poikkeamien ulottuvuus:
Oikeus valituksen tekemiseen

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetulle, jos koet, ettd henkilGtietojasi on kasitelty so-
veltuvan tietosuojalains3adanndn vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkoposti (kirjaamo): tietosuojalatjom.fi

Turun yliopisto
20014 Turun yiiopisto
Puhelin 029 450 5000
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