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Taman pro gradu —tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, millaisia kokemuksia autististen lasten
vanhemmilla on haastavan kéyttaytymisen vaikutuksista ja arjen selviytymiskeinoista. Autismiin,
joka on neurologinen kehityksen hairid, liittyy usein sosiaalisista normeista poikkeavaa
kayttaytymista. Jos kdyttaytyminen aiheuttaa vahinkoa muille ihmisille tai henkildlle itselleen, se on
pitkakestoista ja toistuvaa, voidaan puhua haastavasta kayttdytymisestd. Haastava kéayttaytyminen on
yleisin syy interventioihin autistisella henkilolla ja usein se koetaankin raskaimmaksi asiaksi

autismissa.

Tutkimus on laadullinen ja analyysissa on kadytetty 15 autistisen lapsen vanhemman haastatteluita.
Haastattelu tehtiin helmi-maaliskuussa 2015. Kertynyt aineisto analysoitiin aineistolahtoisella

sisallonanalyysilla.

Tutkimuksessa selvisi, ettd autistisen lapsen haastavalla kayttaytymiselld oli laajat vaikutukset seka
perheen ettd lapsen omaan elaméan. Se aiheutti muutoksia perheen sisédiseen eldmaan, sosiaalisiin
suhteisiin seké lapsen omaan hyvinvointiin. Arjen selviytymiskeinoihin kuuluivat sosiaalinen tuki,
niiden keinojen I6ytdminen, jolla haastavaa kayttaytymisté voitiin vahentaa sekd vanhempien kasvu

kokemusasiantuntijuuteen.

Avainsanat: autismi, haastava kayttaytyminen, ekokulttuurinen teoria
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1 JOHDANTO

Ideani tutkia autististen henkil6iden haastavaa k&yttdytymistd ja sen vaikutuksia juontuu kauas
taaksepdin. Haastava kayttdytyminen tarkoittaa Emersonin (2001, 7) madritelman mukaan
kulttuurillisesti epdnormaalia kayttaytymistd, joka esiintyy niin voimakkaana, toistuvana tai
kestoltaan niin pitk&na, ettd henkilon itsensa tai muiden ihmisten turvallisuus on vaarassa. Tehdessani
toita autististen henkildiden kanssa, kohtasin usein haastavaa kayttaytymistad. Voin vilpittomaésti
sanoa, etté se oli raskain asia muuten rakastamassani tydssd. Eniten minua mietitytti, mista haastava
kayttaytyminen johtui ja miten siihen voisi tehokkaasti puuttua. Pohdin myds sitd, miten haastava
kayttaytyminen vaikuttaa lapsen itsensa tai hdnen perheensd eldmaan. Tapasin vanhempia, jotka
uupuivat haastavan kayttdytymisen tuoman taakan alla, mutta siitd huolimatta jaksoivat uskoa, etta

I0ytyisi keino, jolla haastavasta kéyttaytymisesté voisi selvita.

On selvéd, etté haastavalla kayttaytymiselld on paljon negatiivisia seurauksia. Pelkéstaén
lapsen vammaisuudella on vaikutuksia koko perheen ja suvun eldmaan riippuen vamman vaikeudesta
(Krausz & Meszaros 2005, 36). Haastava kayttdytyminen yhtd lailla vaikuttaa lapsen perheen
elamaan (Clements 2005, 10). Autistisen lapsen haastava kédyttdytyminen aiheuttaa vanhemmissa
stressid, jollaista ei ole sellaisilla vanhemmilla, joiden vammainen lapsi ei kayttdydy haastavasti
(Krauz & Meszaros 2005, 36). Tassé tutkimuksessa halusin tuoda ilmi kaikkia niité vaikutuksia, joita
haastavalla kayttaytymisella on lapsen omaan eldmaéan samoin kuin hanen ympérilla olevien ihmisten
elamaan. Halusin antaa puheenvuoron niille vanhemmille, jotka tietavat, mitd haastavalla
kayttaytymiselld tarkoitetaan ja jotka eldvét tai ovat eldneet oman autistisen lapsensa haastavan

kayttaytymisen kanssa péivittain.

Haastavan kéayttdytymisen synonyymeina voidaan k&yttdd muun muassa termeja
aggressiivinen kayttaytyminen, kayttaytymishairiot, ongelmakayttdytyminen. Téssa tutkimuksessa
haluan kédyttdaa nimenomaan termié haastava kayttaytyminen, koska mielesténi termi itsessaan kertoo,
mistd se kumpuaa ja mika sen aiheuttaa: Haastavasti kdyttaytyva henkilé haastaa meidat ymparillaan
olevat ihmiset selvittdmaan, mika kayttaytymisen aiheuttaa (Kerola & Sipild 2007, 13). Tdssa
tutkimuksessa lahdetéan siité, ettd lapsen kéyttdytymiseen on aina syy, joka on joko helpommin tai

vaikeammin selvitettivissa. Aina syyta ei 10ydykaan, varsinkaan, jos kommunikointi on vaikeaa.

Arki sellaisen lapsen kanssa, joka kéyttaytyy haastavasti voi olla vanhemmille raskasta.

Toiseksi halusin tuoda téssa tutkimuksessa ilmi niitd asioita, joista vanhemmat l6ytévéat voimaa



arkeen. Tutkin siis, millaisilla keinoilla vanhemmat rakentavat omasta haastavasta arjestaan sellaisen,

etta se kuormittaa mahdollisimman vahan.

Tutkimukseni taustalla on ekokulttuurinen teoria, jonka mukaan perhe on aktiivinen
toimija, joka mukauttaa toimintaansa lapsen erityistarpeiden mukaan (Mé&éattd & Rantala 2010, 54).
Mielesténi teoria Kiteyttdd asian, jota itsekin haluan painottaa. Haastattelemani vanhemmat olivat
aktiivisia toimijoita, jotka sitkeasti luotsasivat perhettddn halki haastavan kayttdytymisen tuomien
vaikeuksien ja muuttivat tarvittaessa toimintatapojaan. Jokaisen vanhemman haastatteluissa kuului
arjen raskaus, mutta toisaalta myos tarmokkuus seké toivo paremmasta arjesta, jota lapsen haastava

kayttdytyminen ei enda maarittelisi.

Tutkimukseni tarpeellisuudesta varmistuin viimeistaan silloin, kun vanhemmat Kiittivat
minua aiheeni valinnasta. Huomattavan moni vanhempi oli tyytyvdinen, ettd vihdoin haastava
kayttaytyminen sai huomiota ja ettd vanhemmat itse saivat kertoa arjestaan ja sen vaikeuksista.
Haastava kayttaytyminen on jotain, mité ei voi ymmartaa ellei sitd itse kohtaa. Tajusin jo pian
aloittaessani tutkimustani, ettd haastavan kayttaytymisen vaikutuksia perheen elaméan ei ole

Suomessa aikaisemmin tutkittu. Koin, etta tallaiselle tutkimukselle oli siis tilausta.



2 AUTISMI

2.1 Autismin ilmenemismuodot

Autismi on aivojen toimintaan ja aistihavaintojen késittelyyn vaikuttava neurologinen kehityksen
hairi, joka ilmenee kommunikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksina seka rajoittuneina,
toistuvina kayttaytymiskaavoina (Kerola, Kujanpéa & Timonen 2009, 23; Castren & Kyllidinen 2013,
570). Frith (2008, 8) puhuukin kolmesta autismiin liittyvastd ydinoireesta, joita edella mainitut
autismin ilmenemistavat ovat. Toisaalta voidaan puhua myds autistisesta triadista (Moilanen, Mattila,
Loukusa & Kielinen 2012, 1453). Kerolan ym. (2009, 24) mukaan autismin kognitiivista kehitysta
voidaan hahmottaa kolmen teorian avulla. 1) Sentraalinen koherenssiteoria selittdd autististen
oireiden aiheuttajaksi kokonaisuuksien hahmottamisen vaikeuden. Henkil6t, joilla on autismi
havaitsevat ympéristonséd yksityiskohtina, eivatkd kykene muodostamaan havainnoistaan
kokonaisuuksia. (Moilanen ym. 2012, 1454.) 2) Mielen teorian mukaan autistisella henkil6ll& on
vaikeuksia ymmartaa toisten ihmisten mielentilaa, mik& johtaa sosiaalisen vuorovaikutuksen
ongelmiin (Schroeder ym. 2010, 557). 3) Eksekutiivinen teoria selittda autistisilla henkildilla
ilmenevia vaikeuksia toiminnanohjauksessa. Siihen liittyvat mm. paddmaéaran valitseminen, toiminnan
suunnittelu ja suunnitelman toteutus, tarkkaavuuden suuntaaminen ja yll&pito seka tehdyn toiminnan
arviointi. Vaikeudet ndkyvat muun muassa toimintoihin juuttumisena ja vaikeutena sopeutua uuteen
tilanteeseen. (Moilanen ym. 2012, 1454.)

Kommunikaation sek& sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmat nakyvét vaikeuksina
tuottaa ja ymmartdd nonverbaalia Kieltd, muodostaa ystavyyssuhteita sekéd olla sosiaalisessa ja
emotionaalisessa vuorovaikutuksessa. Kommunikaatiohdiriot ilmenevat liséksi viivastyneena ja
poikkeavana kielenkayttona, vaikeutena ymmartaa kielen pragmatiikkaa ja pulmina kuvitteellisessa
leikissa. (Tews 2007, 148.) Pragmaattisina ongelmina kommunikoinnissa tarkoitetaan kyvyttomyytta
ilmausten merkitysten asianmukaiseen tulkintaan (Castrén & Kyllidinen 2013, 570). Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ja kommunikaatiovaikeuksien taustalla uskotaan olevan ongelmia toisten ihmisten
sekda omien mielentilojen ymmartdmisessd. Se vaikuttaa oleellisesti jo pienelld autistisella lapsella
mm. véhdisenda tai puuttuvana katsekontaktina, jaettuna tarkkaavaisuutena, jaljittelynd ja
kuvitteellisena leikkina. (Lai, Lombardo & Baron-Cohen 2014, 901.)

Rajoittuneihin kiinnostuksen kohteisiin seka toistuviin kéyttaytymiskaavoihin liittyvat
esimerkiksi lapsen toistuva halu laittaa leluja jonoon, katsella samaa piirrettyd uudestaan ja uudestaan

sekd sy0dé samaa ruokaa paivasta toiseen. (Frith 2008, 10-11.) Tewsin (2007, 149) mukaan autismiin



liittyvilla rajoittuneilla ja toistuvilla kéayttdytymismalleilla tarkoitetaan erikoisia ja rajoittuneita
kiinnostuksen kohteita, stereotyyppisid motorisia maneereita, paahanpinttymia seka epéatavallista
Kiintymista ja turvautumista rutiineihin. Stereotyyppiset, rajoittuneen kayttaytymispiirteet liittyvat
Lain ym. (2014, 902) mukaan eksekutiivisten eli toiminnanohjaamisen ja -aloittamisen pulmiin.
Henkilolla, jolla on autismi, on usein vaikeuksia toiminnan suunnittelussa, inhibitiossa,

tarkkaavaisuuden suuntaamisessa seka tyomuistissa. (Lai ym. 2014, 902.)

Autismi vaihtelee suuresti vaikeusasteeltaan. Varhaislapsuuden autismia pidetaan
vaikeimpana autismin muotona. Sen diagnostisia kriteereitd ovat huomattava autistinen
kayttaytyminen ja kehityksellisten vaikeuksien ilmeneminen ennen kolmen vuoden ikad. Lievempi
autismiin kuuluva kehityshairié on Aspergerin oireyhtymd, joka eroaa lapsuusian autismista siten,
ettd siihen ei liity merkittavda puheenkehityksen eika alyllisten paattelytaitojen viivastymaa. Jos
autistinen kayttdytyminen on joiltain osin selvésti todettavissa, mutta jokin yksittdinen
diagnoosikriteeriston kohta ei tayty, puhutaan epatyypillisestd autismista. (Castrén & Kyllidinen
2013, 569.)

Aspergerin syndroomaa pidetddn usein autismin lievdnd muotona. Aspergerin
syndroomaan kuuluvia kayttaytymispiirteitd ovat empatiakyvyttomyys, vaikeus muodostaa
ystavyyssuhteita seka osallistua vastavuoroiseen keskusteluun, erikoiset ja intensiiviset kiinnostuksen
kohteet ja kompelyys. (Roberts & Pickering 2010, 27). Liséksi henkil6lla, jolla on Aspergerin
syndrooma, ilmenee vaikeuksia ymmartad kehonkieltd ja muuta non-verbaalia viestint&a tai yksilon
omaa, henkilokohtaista tilaa. Aspergerin syndroomaan ei liity yleensé kognitiivisten toimintojen
ongelmaa, mutta henkil6illa joilla on Aspergerin syndrooma, on usein vaikeuksia kayda koulua
sosiaalisten ongelmien ja spesiaalien kiinnostuksenkohteiden vuoksi. (Gibbons & Goins 2008, 348.)
Kuten muutkin autismikirjon henkil6t, myds henkilot, joilla on Aspergerin syndrooma, kokevat usein

muutokset ja siirtymét ongelmallisina ja ahdistusta lisdavina asioina. (Gibbons & Goins 2008, 351).

Toukokuussa 2013 julkaistu psykiatrisen tautiluokituksen uusin versio DSM-5 tuo
muutoksia autismin diagnostiikkaan. Sen mukaan autismikirjon hairiéiden luokka kattaa lapsuusian
autismin ja laaja-alaiset kehityshairic seka Aspergerin syndrooma, joka katoaakin omana
diagnoosinaan ja katoaa tautiluokituksesta. (Leppamaki & Niemeld 2014, 865; Mattila 2013, 29.)
Leppdmden ja Niemeldn (2014, 865) mukaan Aspergerin oireyhtyman jattdminen pois
tautiluokituksesta on perusteltua. Aspergerin oireyhtyman ei ole havaittu laajan tutkimustyon jalkeen
eroavan olennaisesti autismista. Padosin diagnostiset kriteerit ovat olleet samat. (Leppdméki &

Niemeld 2014, 865.) Uusi tautiluokitus tuo myds uudistuksen, jossa autistinen triadi muuttuu



autistiseksi dyadiksi kommunikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuksien yhdistyessa
yhdeksi ydinoireeksi (Lai ym. 2014, 896).

Padoireiden lisdksi monilla autistisilla henkil6illa on aistipoikkeavuuksia, neurologisia
poikkeavuuksia, psykiatrista komorbiditeettia sek& nékokyvyn, kuulon tai liikunnan hairigita.
(Moilanen ym. 2012, 1453.) Aistien ali- ja yliherkkyydet, jotka muovaavat usein heiddn
kayttaytymistaan ja voivat johtaa odottamattomiin tilanteisiin, kuten poikkeavan vahvaan reagointiin
yllattavaan déneen (Castrén & Kyllidinen 2013, 570). N. 45 %:lla henkil6istd, joilla on autismi, on
myos kehitysvamma ja 32 %:1la ilmenee regressiota, eli opittujen taitojen havidmista. (Lai ym. 2014,
897). Goldinin, Matsonin ja Cervantesin (2014, 1552) mukaan kehitysvammaa on jopa 50-70 %:lla
autistisista henkildistd. Autistisilla lapsilla ja nuorilla esiintyy myos paljon psyykkisia héirioita.
Niiden yleisyys on jopa 70-74 % ja yli 40 %:lla niitd on kaksi tai useampia. Yli 40 %:lla autistista
lapsista ja nuorista on kaytoshairioitd ja ahdistuneisuushairidita ja tic-oireita yli 20 %:1la. ADHD on
noin 40 %:lla ja nukahtamisvaikeuksia yli 30 %:lla. K&ytdshairiot ja niihin kuuluva uhmakkuushéirio
voivat johtaa psyykkisen toimintakyvyn merkittdvadn heikkenemiseen, samoin kuin masennus- ja
ahdistuneisuushairio. Vaikka normaalisti kehittyvilld nuorilla ahdistuneisuus yleenséd vahenee ian
myo6td, nuorilla, joilla on autismi, se lisd&ntyy. Syyné tahan voi olla se, ettd nuoret alkavat i&n myota
tiedostaa erilaisuuttaan. (Moilanen ym. 2012, 1458.)

2.2 Etiologia ja diagnosointi

Autismin etiologia on suurelta osin tuntematon, mutta sen yhteydessa on havaittu muutoksia aivojen
rakenteessa, informaation prosessoinnissa seka usean hermosoluyhteyden toiminnan kannalta tarkeén
geenin ilmenemisessé (Castrén & Kyllidinen 2013, 574; Tews 2007, 148). Schroederin, Desrocherin,
Bebkon ja Cappadocian (2010, 556) mukaan n. 70 % autismin ilmenemisesta johtuu geneettisista
tekijoistd. Nykytutkimuksen valossa on havaittu, ettd autismi johtuu ennemminkin monen
hermosoluyhteyden poikkeavasta toiminnasta kuin aivojen tietyn osan toiminnan vajavuudesta. (Lai
ym. 2014, 903). Geneettisten tekijoiden uskotaan nykyédéan olevan avainasemassa autismikirjossa.
Autismikirjon héiriotd potevan lapsen sisaruksella on jopa 20 %:n riski saada sama diagnoosi.
(Moilanen ym. 2012, 1454.) Kaksostutkimuksissa on havaittu, ettd autismi periytyy jopa 80 %:n
todennakdisyydella (Lai ym. 2014, 903). Anatomisesti autismin on havaittu vaikuttavan aivoihin mm.
varhaislapsuudessa 6-24 kuukauden idssé, jolloin on todettu aivojen poikkeavaa kasvua amygdalan
(mantelitumake) ollessa laajentunut. Tat4 aivojen kasvua ei havaita endd kuitenkaan nuoruusiassa.
Autismin yhteydessd on havaittu myo6s vélittdjaaine serotoniinin yhteydessd esiintyvia

poikkeavuuksia. (Lai ym. 2014, 903.) On myos tapauksia, joissa ymparistd vaikuttaa autismin
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puhkeamiseen. Tallaisia ympadriston vaikutuksia ovat sikion altistuminen muun muassa alkoholille
tai virustaudeille. (Schroeder ym. 2010, 556.)

Autismi on koko eldman kestavéa hairio, joka on 2-4 kertaa yleisempi pojilla kuin tytoilla.
(Tews 2007, 148). Autististen hairididen esiintyvyys on noussut 0,6-1 %:iin. Vaikka diagnostiikka
on parantunut, ei pelk&staén se selitd autismin yleisyyden lisaantymista. Autismin ilmeneminen on

hyvin monimuotoista ja sen tausta on monitekijainen. (Castren & Kyllidinen 2013, 569.)

Lapsuusian autismi diagnosoidaan lapsen ollessa yleensa noin neljavuotias. Nykyaan
varhaisempi diagnosointi olisi mahdollista ja suositeltavaakin, jotta interventiot voitaisiin aloittaa
mahdollisimman aikaisin. (Castrén & Kyllidinen 2013, 570; Lai ym. 2014, 900.) Taaperoikaisten
diagnosointi onkin parantunut, silld epéatyypillinen kehitys voidaan havaita jo hyvin aikaisin.
Varhaiset merkit poikkeavasta kehityksestda ovat mm. viiveet jaetun tarkkaavaisuuden,
vuorovaikutuksen, jaljittelyn, non-verbaalin kommunikoinnin ja toistavan kayttdytymisen
yhteydessé. (Lai ym. 2014, 900.)

2.3 Kehitysvammaisuus autismin yhteydessa

Autismin kanssa yleisimmin esiintyvd komorbiditeetti on kehitysvamma. Eri l&hteista riippuen
henkil6ista, joilla on autismi, 50-70 %:lla on my6s jonkin asteinen kehitysvamma.
Kehitysvammadiagnoosin saaneista taas 4-40 %:lla on diagnosoitu myods autismi. Kehitysvamma
vaikuttaa kognitiivisiin  toimintoihin sekd sosiaaliseen ja adaptiiviseen kayttaytymiseen.
Kehitysvamman maarittelyssa on kéytetty usein alykkyysosamaaré rajaa, joka kehitysvammassa on
<70 (Srivastava & Schwartz 2014, 161). Kehitysvamman yhteydessd saattaa esiintyd my0s

kommunikaatiovaikeuksia ja haastavaa kayttaytymista. (Goldin, Matson & Cervantes 2014, 1552.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n tautiluokitus ICD-10 madrittelee
kehitysvammaisuuden tilaksi, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai on epétéydellinen.
Puutteellisesti kehittyneitd ovat erityisesti henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Manninen & Pihko 2012, 16.) Kehitysvammaisuuden
maéarittely pohjautuu tilastolliseen ajatteluun &lykkyydestd, ja sen tavoitteena on auttaa I6ytdmaan
apua tarvitsevat henkilot. Kehitysvammaisuudessa henkildn kognitivisten taitojen taso vaihtelee
lievasta syvaan, ja erot toimintakyvyssé ovat suuret. Vaikeuksia lievésti kehitysvammaisen henkilon
toimintaan ja itsendisyyteen voivat tuoda autismikirjon ja kommunikaation hairiot. (Koivikko &
Autti-R&m0O 2006, 1907.) Kehitysvammaisilla henkil6illa voi esiintyd haastavaa kayttaytymista.
Yleisimpid haastavan kayttdytymisen muotoja kehitysvammaisuudessa ovat aggressiivisuus,

vakivaltaisuus ja itsetuhoisuus (de Winter, Jansen & Evenhuis 2011, 675.)
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3 AUTISMIIN LIITTYVA HAASTAVA KAYTTAYTYMINEN

3.1 Maadrittely

Autismin yhteydessa puhutaan usein haastavasta kayttdytymisestd ja autistisen kayttdytymisen
nédhdaan usein sisaltavan kayttdytymisongelmia (Kerola, Kujanpdd & Timonen 2009, 129).
Teoksessaan Haastava kéyttdytyminen — syitd ja mahdollisuuksia Kerola ja Sipila (2007, 13)
Kirjoittavat haastavan kayttdytymisen olevan termind uusi. Synonyymeina haastavalle
kayttaytymiselle ovat pahantapaisuus, poikkeava kayttdytyminen, ongelmakéyttdytyminen ja
hairiokayttaytyminen. Tassé tutkimuksessa kéytan termié haastava kayttdytyminen sen kuvaavuuden
takia. Terminé se kertoo henkil6n ilmaisevan jotakin, haastavan toisen, ympéristonsé. (Kerola &
Sipila 2007, 13.)

Haastavaa kéyttdytymistd esiintyy useimmin juuri autismissa verrattuna esim.
kehitysvammoihin (Poon 2011, 580). Haastava kaytds koetaan yleensa vaikeimmaksi ja
raskaimmaksi ongelmaksi autististen henkildiden arjessa ja kuntoutuksessa. Haastavaa
kayttaytymista esiintyy autistisilla henkil6illa useimmiten varhaislapsuudessa ja nuoruudessa.
(Kerola ym. 2009, 129.) Emerson (2001, 7) madrittelee haastavan kayttaytymisen kulttuurillisesti
epanormaaliksi kayttaytymiseksi, joka esiintyy niin voimakkaana, toistuvasti tai kestoltaan niin
pitkand, ettd henkilon itsensé tai muiden ihmisten turvallisuus on vaarassa. Se voi myos rajoittaa

vakavasti yksilon osallistumista yhteison toimintaa. (Emerson 2001, 7.)

Ho’n, Stephensonin & Carterin (2012, 14) mukaan autismiin liittyvdn haastavan
kayttdytymisen oireita ovat mm. aggressiivisuus, vihamielisyys, raivokohtaukset ja itsed
vahingoittava kayttaytyminen. Clements (2005, 10) puhuu haastavan kayttdytymisen yhteydessa
lisaksi verbaalisesta hyokkadvyydestd, omaisuuden tuhoamisesta, voimakkaasta &aantelysta,

tahallisesta oksentelusta, ulosteilla leikkimisesté ja tiettyjen rutiinien vaatimisesta muilta ihmisilta.

Lisaksi Clements (2005, 9) jaottelee autististen henkildiden haastavaa kaytdsta niiden
asioiden kautta, joihin k&ytoksella on vaikutusta. Fyysisesta haitasta puhutaan silloin kun autistinen
henkild aiheuttaa itselleen ja muille fyysistd vaaraa esimerkiksi hakkaamalla paatéan lattiaan tai
kaymalla toisten ihmisten kimppuun. (Clements 2005, 9.) Fyysista haittaa voivat olla fyysinen
vammautuminen, neurologiset vammat ja jopa kuolema (McTiernan, Leader, Healy & Mannion
2011, 1215). Sosiaalinen haitta on kyseessa silloin, kun henkild aiheuttaa k&ytoksellddn sen, ettd
muilla ihmisilla on vaikeuksia olla hanen l&helld&n ja he alkavat karttaa héntd. Sosiaalisen haitan
seurauksena voi olla mm. se, ettd on hyvin vaikeaa 10ytada henkildita, jotka haluavat tydskennell&

h&nen kanssaan. Elamaan liittyvat haitat estavat autistisia henkil6ita litkkumaan sellaisissa paikoissa,
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jotka kuuluvat tavalliseen elaméan. Autistisen lapsen haastava kayttdytyminen voi mm. estaa perheitd
menemasta perheen kanssa yhdessa kauppoihin tai ravintoloihin. Taloudellisella haitalla tarkoitetaan
esimerkiksi sitd, ettd autistinen henkilo esimerkiksi rikkoo esineitd. Emotionaalisista haitoista on
kyse silloin, kun autistinen lapsi aiheuttaa negatiivisia tunteita kuten uupumusta, suuttumusta,
pettymysta tai murhetta vanhemmissaan. Tunteet voivat olla hyvin ristiriitaisia ja ne luovat usein

konflikteja perheen siséisiin suhteisiin. (Clements 2005, 9-10.)

3.2 Syita haastavaan kayttaytymiseen

Kun haastavaa kayttaytymista halutaan ymmartéaa, on hyva ottaa kayttoon jaavuorimalli. Sen mukaan
nékyvé kayttaytyminen (huutaminen, lyéminen, tavaroiden paiskominen ym.) ovat jadvuoren huippu.
Arjessa téllainen ké&ytds koetaan haastavaksi kayttdytymiseksi ja sen syyt ovat nakymattomissa
jaavuoren alla. Pelk&stdan nakyviin oireisiin puuttumalla ei saada aikaan pysyvié tuloksia. (Kerola
ym. 2009, 130.) Vain silloin kun syy haastavaan kayttaytymiseen selvitetdan, voidaan suunnitella

toimiva interventio sen vahentdmiseen (Tarbox ym. 2009, 494).

Eniten haastavaa kayttaytymista ilmenee sellaisilla autistisilla lapsilla, joilla puheen
tuottaminen ja ymmartdminen on heikkoa (Maskey ym. 2012, 855). Autismiin liittyvén haastavan
kayttaytymisen uskotaankin olevan yhteydessa autististen henkildiden ongelmiin sosiaalisissa
suhteissa sekd& kommunikaatiossa (Ho ym. 2012, 14; Buschbacher & Fox 2003, 217; Park, Yelland,
Taffe & Gray 2012, 2761). Joidenkin tutkimusten mukaan haastavaa kayttaytymista esiintyy eniten
sellaisilla autistisilla henkil6illa, joilla on diagnosoitu myos kehitysvamma. Kaikki tutkimukset eivét
kuitenkaan tue tata havaintoa. (Tureck, Matson, Cervantes & Konst 2014, 1767.) Kommunikaatio-
ongelmien, sosiaalisten taitojen vaikeuksien seké kehitysvamman lisaksi myds psyykkinen oireilu voi
lisdtd haastavaa kayttaytymistd (O’Reilly 2010, 2).

Kommunikoinnin puutteet jo itsessaan voivat laukaista negatiivisia tunteita, kuten vihaa
(Ho ym. 2012, 14). Toisaalta haastavaa kayttaytymistd voidaan pitdd erd&nd kommunikaation
muotona. Autistiselle lapselle haastava kayttaytyminen voi olla opittu tapa saada jotakin, mitd hén
haluaa. Han oppii hyvin nopeasti, ettd pdan hakkaamisella lattiaan saa huomiota ja etté silla voi siirtaa
sellaista tekemista mydhemmalle, josta lapsi ei pida. Siind missa normaalisti kehittynyt lapsi oppii
ilmaisemaan tahtonsa sanoilla, lapsi, jolla on autismi jatkaa haastavaa kayttaytymistd, jos hén ei opi
kommunikoimalla saamaan haluamaansa. Haastavalla kayttaytymiselld on siis useimmiten jokin
tarkoitus. (Buschbacher & Fox 2003, 217; Park ym. 2012, 2761; Hart & Whalon 2012, 258.)
O’Reillyn ym. (2010, 3) mukaan haastavan kdytoksen tarkoituksena on usein huomion hakeminen ja

tarve paeta tilanteesta tai vaatimuksista. Lapsi saa silloin negatiivista vahvistusta kaytdkselleen, kun
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paésee haastavalla kayttaytymisella eroon ei-toivotusta tekemisestd (Butler & Luiselli 2007, 195).
Positiivista vahvistusta hdn saa k&ytokselleen silloin, kun han esimerkiksi saa k&ytokselladn
vanhemman huomiota tai jotakin muuta haluamaansa (Hanley, Jin, Vanselow, & Hanratty 2014, 24).
Lapsen haastava kayttaytyminen voi olla osittain opittua, ja sekd positiivinen ettd negatiivinen
vahvistus lisdd haastavaa kayttaytymistd. (Healy, Brett & Leader 2012, 72.)

Ho’n ym. (2012, 14) mukaan haastavaa kadytostd aiheuttaa oleellisesti myos sosiaaliseen
vuorovaikutukseen liittyvé tunteiden tunnistamisen ja ymmartamisen vaikeus. Lapsilla, joilla on
autismi, on usein vaikeuksia tunnistaa omia tunteitaan seka erottaa suuttumuksen tunteet muista
negatiivisista emootioista. (Ho ym. 2012, 14.) Omien tunteidensa ymmartdmisen ja tunnistamisen
ongelmien liséksi, autistisen henkilon on usein vaikeaa ymmartdd toisen ihmisen tunteita, seké
ylipdataan sitd, etta toisten ihmisten tunteet, toiveet, aikomukset ja ajatukset poikkeavat heidan
omistaan. Onkin ehdotettu, ettd mielen teorian (theory of mind) puute estaa autististen henkildiden
asettumisen toisen ihmisen asemaan, eivatka he sen vuoksi pysty kommunikoimaan toisten kanssa
sellaisella tavalla, joka ymmarretdan normaaliksi. (Krausz & Meszaros 2005, 36.) Muita haastavan
kayttaytymisen syind pidetddn mm. aistiongelmia sekd rajoittuneista ja toistavasta kayttdytymisesta
johtuvaa rutiinien muutosten vastustamista (Maskey ym. 2012, 855; Ho ym. 2012, 15). Autismiin
liittyva stereotyyppinen kéyttdytyminen voi olla my6s erds haastavaa kéyttaytymisté lisadva tekija.

Silloin haastava kayttaytyminen saattaa olla luonteeltaan itsestimulaatiota. (O’Reilly ym. 2010, 3.)

Haastavan kayttdytymisen syitd voidaan selvittdd funktionaalisella analyysilla, joka
voidaan tehd& Tarboxin ym. (2009, 494) mukaan epésuoralla, kuvailevalla ja kokeellisella tavalla.
Epadsuora analyysi koostuu autistisen henkilén ja/tai vanhempiensa, opettajansa, ohjaajansa tai
muiden hdnen kayttdytymistaan todistaneen henkilon haastatteluista. Kuvaileva analyysi tehddéan
havainnoimalla kohdehenkilon kayttaytymistd. Kokeellisessa analyysissa taas vaikutetaan tekijoihin,
jotka haastavan kayttaytymisen laukaisee seka sen seurauksiin. Funktionaalisessa analyysissa on aina
tarkeda kohdehenkilon kayttaytymisen huomioimisen lisdksi tutkia myds, miten ympéristd vastaa
haastavaan kayttaytymiseen. (Tarbox 2009, 495.) Funktionaalisella analyysilla paéstaan
vaikuttamaan haastavaan kayttdytymiseen ja jopa vdhentdméén sitd. Funktionaaliseen analyysiin
perustuvia interventioita on jo pitk&an kaytetty silloin, kun tavoitteena on muuttaa kohdehenkilén
kayttaytymisté (Frea & Hepburn 1999, 119). Funktionaaliseen analyysiin perustuvat interventiot ovat
yleensda hyvin tehokkaita, silld ne perustuvat jokapéivaisiin tilanteisiin, joissa haastavaa
kayttaytymista esiintyy. (Tarbox 2009, 494; Crisan & Stan 2013, 422.)
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4  AUTISMIIN LHTTYVA HAASTAVA KAYTTAYTYMINEN PERHEESSA

4.1 Ekokulttuurinen teoria

Weisner ja Gallimore kollegoineen kehittivat Los Angelesin yliopistossa (UCLA) 1980-luvulla
sosiokulttuuriseen ja ekologiseen ndkemykseen pohjautuvan ekokulttuurisen teorian (Grace & Bowes
2009, 15.) Maitan & Rantalan (2010, 54) mukaan ekokulttuurisessa teoriassa perhettd ja lasta
pidetddn aktiivisena toimijana yhteisdssaan. Lapsen kehityksen tarkastelu l&htee lapsen ja hénen
ymparistonsa vélisen suhteen huomioimisesta. Ekokulttuurisen teorian kasitys lapsesta pohjautuu
Vygotskin nakemykseen lapsen kehityksestd, jonka mukaan oppiminen ja kehitys ovat enemmankin
sosiaalisia ja kulttuurisia kuin yksilollisia ilmiditd. Vanhempien, muiden lasten ja opettajien

vaikutukset ovat keskeisia lapsen kehityksessé ja oppimisessa. (Maattd & Rantala 2010, 54.)

Ekokulttuurisessa teoriassa perheiden toimintaa arvioidaan myds osana laajempaa
yhteiskunnallista kontekstia. Perheen toimintaa tarkastellaan kuitenkin omaa elaméénsa ja ulkoisia
olosuhteita aktiivisesti muokkaavana subjektina. (Maatta 1999, 79.) Ekokulttuurinen teoria keskittyy
sithen, millaisia merkityksié perheet ja yksilot asettavat erilaisille elaménalueille ja miten he toimivat
tilanteissa, joihin he eivét juurikaan voi vaikuttaa (Grace & Bowes 2009, 15). Vanhemmat eivat vain
passiivisesti mukaudu ympariston vaatimuksiin, vaan he voivat itse vaikuttaa siihen, millaisia
merkityksié he esim. yhteiskunnallisille ja sosiaalisille reunaehdoille antavat. Vanhemmissa on paljon
voimavaroja uusien tilanteiden hallintaan ja vaadittavien muutosten toteuttamiseen. (Mé&éatta 1999,
81.)

Paivittdinen toiminta, jossa lapsi on mukana sekd kotona, ettd muissa
toimintaymparistoissa on olennaista lapsen kehitykselle (Méaatta 1999, 79). Jokapaivaiset rituaalit ja
rutiinit ovat ekokulttuurisen teorian kannalta tarkeitd tutkimuskohteita, silld niiden avulla voidaan
selvittad, mitka ovat merkityksellisimpié asioita perheelle ja yksilolle seka se, miten ekologiset,
sosiaaliset ja kulttuuriset muutokset vaikuttavat heidan arkeensa. Rutiineihin liittyvat toiminnat
voivat sisaltad tarkoituksellisesti rakennettuja oppimistilanteita, kuten yhdessa lukemista, laksyjen
tekemista tai uimahallissa kdymista. Rutiinit koostuvat toisaalta myds sellaisista toiminnoista, joita
ei suoranaisesti mielletd oppimistilanteiksi. (Grace & Bowes 2009, 16.) Paivittéiset rutiinit tarjoavat
lapselle tarkedn kasvualustan, joissa lapsi oppii ja kehittyy jéljittelemalld, osallistumalla yhteisiin
toimintoihin ja muilla sosiaalisen oppimisen keinoilla. (Mé&atta 1999, 79.)

Gracen ja Bowesin (2009, 16) mukaan ekokulttuurinen teoria arvioi lapsen
kasvuympaéristoa viiden rutiinin avulla: 1) henkil6t, jotka ovat lasné lapsen péivittaisessa eldméssa

(tai joiden pitéisi olla 1asnd), 2) lasné olevien aikuisten kulttuuriset arvot ja uskomukset (esim. mita
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lapsen pitéisi ensisijaisesti oppia), 3) arkiset toiminta- ja vuorovaikutustilanteet (esim. jérjestetdanko
lapselle erityisia oppimistilanteita, koostuuko lapsen arki padasiassa hoivasta ym.), 4) tottumukset ja
saannot, jotka ohjaavat toimintaa (esim. tekeekd lapsi laksyt ennen kuin saa leikkid) seka 5) syyt ja
motiivit jotka toimintoihin vaikuttavat (esim. onko tarkeaa, etté lapsi oppii omatoimiseksi, jotta hénen
oma eldmansa vai vanhempien eldma olisi helpompaa). Néaista viidestd tekijastd syntyy perheen
ekokulttuurinen ymparistod (ecocultural niche), joka ei ole pysyvé vaan alati muuttuva olotila, joka
muotoutuu riippuen yhteiskunnan asettamista rajoitteista, perheelle tarjotuista voimavaroista seka

perheen arvoista, uskomuksista ja vahvuuksista. (Grace & Bowes 2009, 16.)

Ekokulttuurinen teoria sopii erityisen hyvin taustateoriaksi silloin, kun tutkimuksen
kohteena on perhe, jossa on vammaisia lapsia (Reio & Fornes 2011, 55). Silloin kun lapsen
kehityksessa on jotain poikkeavaa, on perheen muutettava arkirutiinejaan ja péivittdisia
toimintatapojaan. Perheen arkielamd& mukautuu, eli akkomodoituu lapsen vamman asettamien
vaatimusten mukaisesti. Tallaisia akkomodoitumisen tapoja voivat olla esim. tyOpaikan tai
asuinpaikan vaihtaminen, aikataulujen muuttaminen, uusien kasvatus- ja hoitokédytantéjen
opetteleminen ja uusien arvojen omaksuminen. (Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990, 223.)
Teoriassa ei kuitenkaan lapsen perhettd pideta patologisena, ammattihenkildiden toiminnan kohteena
olevana ilmi6nd, vaan aktiivisena toimijana ja ensisijaisesti aivan tavallisina perheind. Perheen
toimintatavat, yksilollisten vahvuuksien ja tarpeiden, valintojen ja paatosten huomiointia korostetaan
ekokulttuurisessa teoriassa osana lapsen arkielaméan rakentumista. (Veijola 2004, 26.) Myos sellaisten
interventioiden, joiden kohteena perhe ja lapsi ovat, pitdisi sopia perheen péivittaisiin rutiineihin ja
kohdistua jokaiseen, joka lapsen arkielamaan liittyy (Reio & Fornes 2011, 55).

4.2 Autismiin liittyva haastava kayttaytyminen perheessa

Krausz ja Meszaros (2005, 36) kirjoittavat, ettd vammaisuus ei kosketa koskaan vain yksilon itsensé
elamaa. Lapsen vammaisuus vaikuttaa aina koko perheen ja laajemmalti usein koko suvun eldmaan
riippuen lapsen vamman vaikeudesta. (Krausz & Meszaros 2005, 36.) Kannen ja Mazurekin (2010,
926) tutkimuksen mukaan autististen lasten vanhemmista jopa 69 % kertoi kohdanneensa itseensa
kohdistuvaa haastavaa kéyttdytymistd. Ho’'n ym. (2012, 17) tutkimuksessa autististen lasten
vanhempia pyydettiin kuvailemaan lastensa aggressiivista kayttaytymista. Vastauksista koottiin kuusi
haastavan kayttdytymisen ilmenemismuodon kategoriaa: fyysinen aggressiivisuus, verbaalinen
aggressiivisuus, uhkailu, itsetuhoinen kayttaytyminen, sosiaalisista tilanteista vetdytyminen sekd muu
héiritseva kayttaytyminen, kuten syljeskely ym. Tutkimukseen osallistuvien perheiden kertomusten
mukaan haastavaa kayttadytymista esiintyi eniten alle yksitoista vuotiailla autistisilla lapsilla. (Ho ym.
2012, 18.)
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Noin kolmannes Ho’n ym. (2012, 17.) tutkimukseen osallistuneista vanhemmista
(n=120) kuvaili lastensa haastavaa kayttaytymista jatkuvaksi, paivittaiseksi ja saannolliseksi.
Maskeyn, Warnellin, Parri, Couteurin & McConachien (2012, 855) tutkimuksen mukaan vanhemmat
kohtasivat haastavaa kayttaytymistd vahintddn kolme kertaa viikossa. Haastavan kéayttaytymisen
esiintyminen muuttui kuitenkin harvemmaksi, mitd vanhemmaksi lapsi kasvoi. Yleisimmin —
varsinkin nuorimmilla lapsilla - aggression kohde oli aiti. Pienimmat lapset kohdistivat muutenkin
aggressionsa muihin ihmisiin, kun taas vanhemmat lapset kohdistivat vdhemman sita toisiin ihmisiin

ja silloinkin vain perheensa jaseniin, yhta paljon molempiin vanhempiin. (Ho ym. 2012, 17.)

Autistinen lapsi ei aina itse ymmarra kayttdytyvansé haastavasti eikd osaa myoskaan
selittdd haastavan kdyttdytymisensa syitd. Ho’n ym. (2012, 19.) tutkimuksessa vanhemmat arvioivat
lastensa kognitiivisia taitoja haastavaa kayttdytymistd ilmenevissd tilanteissa. Useimmiten
vanhemmat mainitsivat lastensa vaikeuden hallita omaa kayttaytymista ja, ettd kayttaytymista joutuu
hallitsemaan usein ulkopuolinen henkild. Koska lasten oli vaikea hallita omaa kéyttaytymist4, heidén
oli myods vaikea selittdd suuttumistaan sekd ilmaista itseddn tilanteissa, joissa haastavaa
kayttaytymistd esiintyi. Noin neljannes vanhemmista kertoi Ho’n ym. (2012, 19) tutkimuksessa, ettd
heidan lapsensa oli tuntenut h&peéé ja surua ymmérrettyddn huonon sopimattoman kaytoksensa ja
pyysi sitd anteeksi. Pieni osa vanhemmista (12 %) raportoi, ettd heidan lapsensa kielsi ja unohti
kokonaan tapahtuneen ja osa (11 %) vanhemmista kertoi, ettd heidan lapsensa eivat ymmaértaneet

kayttaytyneensa sopimattomasti, eivatka siis valittdneet tapahtuneesta.(Ho ym. 2012, 19.)

4.2.1 Haastavan kayttaytymisen vaikutukset

Haastava kayttaytyminen vaikuttaa negatiivisesti koko autistisen lapsen perheeseen (Clements 2005,
10). Haastava ja aggressiivinen kayttdytyminen ovat hyvin suuria stressitekijoita perheessé. Se on
myaos suurin tekijé sille, ettd autistinen lapsi sijoitetaan kodin ulkopuolelle asumaan. (Poon 2011, 578;
Kanne & Mazurek 2010, 926; Ho ym. 2012, 15.) Autistisen lapsen aggressiivisuuden ja haastavan
kayttaytymisen kohtaaminen aiheuttaa vanhemmissa stressid, jonka tason on todettu olevan
korkeampi kuin sellaisilla vanhemmilla, joiden vammaisella lapsella ei esiinny haastavaa
kayttaytymista. (Ho ym. 2012, 15; Barker, Hartley, Seltzer, Greenberg, Floyd ja Orsmond 2011, 558;
Maskey ym. 2012, 851; Krausz & Meszaros 2005, 36.) Haastava kéyttdytymien saattaa aiheuttaa
vanhemmille my6s ahdistusta ja masennusta (Ho ym. 2012, 15). Vanhemmille haastava
kayttaytyminen on usein yhta suuri tai jopa suurempi huolenaihe kuin autismiin liittyvat ydinoireet.
(Maskey ym. 2012, 851). Vanhempien huolet liittyvat haastavan kayttdytymisen vaikutuksista
sisarussuhteisiin, koulunkayntiin, suhteisiin eri ammattikuntien edustajiin seka lapsen tulevaisuuteen

ja itsendistymiseen. (Krausz & Meszaros 2005, 36.)
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Lapsen haastava kayttaytyminen aiheuttaa vanhemmissa helposti riittdméattdmyyden
tunteita (Twoy, Connolly & Novak 2006, 253). He saattavat tuntea muiden ihmisten syyllistavan
heitd lapsensa haastavasta kayttdytymisestd. Haastava kayttdytyminen tai sen uhka muuttaa ja
rajoittaa koko perheen elaméa. Se vaikuttaa negatiivisesti elamantapaan, suhteisiin sukulaisiin ja
ystaviin, yhteis6on kuulumiseen ja kodin rutiineihin. (Buschbacher & Fox 2003, 220; Twoy ym.
2006, 253.)

Lapsen haastava kayttdytyminen on riskitekija negatiivisille vanhemmuuden
kokemuksille (Jones, Hastings, Totsika, Keane & Rhule 2014, 171). Autismiin liittyva ahdistus, josta
haastava kdyttaytyminen voi kummuta, vaikuttaa negatiivisesti lapsen ja hénen perheensa valisiin
suhteisiin. Lapsen alttius haastavaan k&yttdytymiseen voi vadhentdd niitd yhdessdolon hetkiad ja
osallistumista yhteison toimintaan, jotka yleensé kuuluvat lapsiperheen elamaan. (Neufeld, Law &
Lycyshyn 2014, 259.) Myo6s autistisen lapsen sisaret kokevat haastavasta kayttaytymisestd ja
esimerkiksi sitd seuraavista esineellisista vahingoista johtuvaa stressia (Ho ym. 2012, 15). Haastava
kayttaytyminen vaikuttaa sisaruksiin myos siten, ettd vanhemmat saattavat kokea haasteelliseksi
perheen toisten lasten huomioimisen. Vanhemmat voivat tuntea, ettd autistinen lapsi vie koko
huomion ja silloin toisten lasten tarpeisiin vastaaminen voi tuntua jopa stressaavalta. (Krausz &
Meszaros 2005, 42.)

Haastava kayttdytyminen vaikuttaa oppimiseen ja tasta voikin seurata, ettd autistinen
lapsi ei pysty kdyméan koulua inklusiivisesti lahikoulussaan. Haastava kayttaytyminen vaikuttaa
my0Os sosiaaliseen kanssakaymiseen seka yhteisdon liittymiseen, mikd osaltaan vaikuttaa lapsen

koulunkayntiin ja siind ilmeneviin vaikeuksiin. (Brereton, Tonge & Einfeld 2006, 866.)

4.2.2 Vanhempien selviytyminen arjessa

Jonesin ym. (2014, 180) tutkimuksen mukaan jo se, ettd vanhemmat hyvaksyivat oman lapsensa
autismin, helpotti haastavan kayttdytymisen aiheuttamia negatiivisia tuntemuksia. Hyvaksyminen
auttoi mm. &itien kokemaan masennukseen, ahdistuneisuuteen ja stressin. Myos isat kokivat
masennuksensa lieventyneen sen jalkeen, kun he olivat oppineet hyvaksyméaan lapsensa autismin.
Hyvéksyminen auttoi jopa siihen, ettd &idit alkoivat kokea enemmaén positiivisia tunteita lastaan
kohtaan. (Jones ym .2014, 180.)

Aitien stressitasoon ja hyvinvoinnin kokemuksiin liittyy laajalti sosiaalisen tuen
saaminen (Barker ym. 2011, 552; Benson 2012, 2597-2598; Altiere & von Kluge 2008, 84; Ekas,
Lickenbrock, Whitman 2010, 1274). Sosiaalinen tuki maaritell4&n tietoisuudeksi siité, ettd yksilo

tuntee ja kokee, olevansa rakastettu, arvostettu ja tarked sekd ettd han saa tukea ympdristostaan.
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(Siklos & Kerns 2006, 921). Sosiaalinen tuki voidaan jakaa informaaliin sosiaaliseen tukeen, joka
koostuu perheestd, suvusta, ystavistd, naapureista yms. sekd formaaliin sosiaaliseen tukeen, johon

kuuluvat esim. terveydenhuollon antama tuki. (Rivers & Stoneman 2003, 384).

Sosiaalisen tuen merkitys vanhempien emotionaaliseen ja fyysiseen terveyden
kokemiseen on huomattava. Niilla autististen lasten dideilld, jotka tuntevat saavansa sosiaalista tukea,
on paremmat mahdollisuudet lisdantyviin hyvinvoinnin tunteisiin ja toisaalta pienentynyt riski
masennukseen. (Barker ym. 2011, 552.) Sosiaalinen tuki on myds yhteydessé siihen, ettd vanhemmat
tuntevat pystyvansd paremmin toimimaan vanhempina. Sosiaalinen tuki on yhteydessd myos
positiivisiin ditiyden tuntemuksiin ja optimistisiin nakemyksiin omasta aitiydesta. Vanhemmat, jotka
ovat saaneet sosiaalista tukea, kokevat myos vahemmét avioliittoon liittyvid ongelmia, kuin sellaisten
autististen lasten vanhemmat, jotka tukea eivét ole saaneet. (Ekas ym. 2010, 1274; Twoy ym. 2006,
252.)

Sosiaalista tukea saadaan erityisesti puolisoilta ja sukulaisilta. Tutkimusten mukaan &idit
hakevatkin ensimmadiseksi sosiaalista tukea aviomiehiltaan, perheeltddn ja lopulta muilta
vanhemmilta, joiden lapsella on jokin vamma. Sosiaalinen tuki aviopuolisolta ei kuitenkaan
valttamatta ole niin tehokasta kuin esimerkiksi ystaviltd ja sukulaisista saatu tuki, sill& aviopuolisot
ovat yleensd molemmat yhté stressaantuneita tilanteesta, eivétk silloin kykene antamaan sosiaalista
tukea. (Ekas ym. 2010, 1274.) On huomattavaa kuitenkin se, etta didit saavat enemmaén sosiaalista
tukea kuin isdt. Luonnollisesti myos isat hyotyvat sosiaalisesta tuesta samalla tavalla kuin aidit.
(Altiere & von Kluge 2008, 90.) Nykyéaan sosiaalista tukea vanhemmuuteen saa myds internetista.
Internetin kautta vanhempien on helppo I0yt4&d muita samankaltaisessa tilanteessa olevia vanhempia.
(Twoy ym. 2006, 252.)

Selvitdkseen arjen haasteista liittyen autismiin tai siihen liittyvddn haastavaan
kayttaytymiseen, tarvitsevat vanhemmat usein myos tukea erilaisilta ammatillisilta tahoilta, kuten
erilaisista terapioista tai kuntoutuspalveluista. Erilaisilta ammatillisilta tahoilta vanhemmat toivovat
luotettavia, todistepohjaisia menetelmid, tukea ja opastusta paatoksentekemiseen, objektiivista
nékokulmaa siihen, miten lapsi reagoi interventioihin seka tietoa eri menetelmien tehokkuudesta. (Al
Jabery, Arabiat, Al Khamra, Betawi, Abdel Jabbari 2014, 477.)
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5 HAASTAVAAN KAYTTAYTYMISEEN PUUTTUMINEN

Lapsen haastava kayttdytyminen on usein tarkein syy interventioille autistisilla lapsilla (Reed &
Osborne 2012, 473, Maskey ym. 2012, 852). Haastavan kédyttaytymisen arviointi ja sen vahentaminen
ovat nykyisin tarkeitd tutkimuksen kohteita (White ym. 2010, 784). Kun ongelmaa lahdetdan
ratkaisemaan, on hyvin tarkedé l0ytaa syy haastavalle kayttaytymiselle. Syyn loytdminen vaatii
havainnointia siitd, millaisissa tilanteissa, missd ymparistoissé haastavaa kayttaytymista esiintyy ja
millaisia seurauksia silla on. Havainnoinnin avulla voidaan huomata myds ymparistoon liittyvét
seikat, jotka aiheuttavat tai lisadvat haastavaa kayttaytymista. (Hart & Whalon 2012, 258.) Tarke&da
on opettaa lapselle vaihtoehtoinen kayttdytyminen ja toiminta. Esimerkiksi jos lapsi kayttaytyy
haastavasti, koska haluaa valttad sellaista tekemistd, josta ei pidd, hdanelle tulisi opettaa
avunpyytamista. (Tarbox 2009, 494; Crisan & Stan 2013, 422.) Tapa pyytaa apua voi olla viittoman
tai kuvan kayttaminen, silloin kun puhetta ei ole. Sen tulisi olla kuitenkin fyysisesti yht& helppo tai
jopa helpompi kuin asian ilmaiseminen haastavan kayttaytymisen kautta. Tarke&a olisi kayttaa juuri
niitd keinoja, joita lapsi jo osaa ja taitoja pitdisi harjaannuttaa péivittdin eri ihmisten kanssa.
Harjoituksen tulisi tapahtua silloin, kun haastavaa kayttaytymista ei ole. (Buschbacher & Fox 2003,
222.) Vélttamishalusta johtuvaan haastavaan kayttaytymiseen tulisi Rispolin ym. (2012, 67) mukaan
kiinnitta& erityistd huomiota. Lapsen ei pitdisi oppia siihen, ettd haastavalla kayttdytymisella héan
paasee eroon jostakin epamiellyttdvasta tehtavastd, silld epamiellyttavia tilanteita pitdd oppia
sietdmaan. Lapselle tulisikin antaa valinnan mahdollisuus. Esimerkiksi ladksyja tehtéessa lapselle voi

antaa vaihtoehtoja siitd, misté tehtavasta han aloittaa. (Rispoli ym. 2012, 67.)

Crisanin ja Stanin (2013, 422) mukaan haastavaa kayttaytymistd voidaan vahent&a
tehokkaasti kommunikaatiotaitojen harjoittamisella. Kommunikaatiotaitojen harjoittamiseen voidaan
kayttdd puhetta tukevia ja korvaavia menetelmid, kuten esimerkiksi PECS-menetelméa (Picture
Exchange Communication System). (Crisan & Stan 2013, 422.) Kommunikaatiotaitojen
harjoittamisessa on tarkead huomioida myds vanhempien rooli. Jotta kommunikaatioon perustuva
interventio olisi tehokas, sen tulisi tapahtua lapsen luonnollisessa ymparistdssa ja niiden henkildiden
kanssa, joiden kanssa han viettaa aikaa paivittdin. Vanhemmilla pitéisi siis olla mahdollisuus olla
lasna interventioissa. Heille tulisi myos opettaa puhetta tukevia ja korvaavia menetelmia. (Moes &
Frea 2002, 520.)

Sosiaalisesta tarinasta, jonka kehitti Carol Gray, (Howley & Arnold 2005, 14) on saatu
hyvia tuloksia haastavan kayttdytymisen véhentdmisessa. Sosiaalisessa tarinassa lapselle selitetddn
piirrosten tai tekstien avulla, mikd on sopivaa kayttaytymistd ja mika ei. N&ain hyddynnetdan
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autististen lasten visuaalista oppimista, joka on havaittu tehokkaaksi tavaksi oppia autismikirjon
henkil6ille. (Crozier & Tincani 2005, 150.) Lisaksi sosiaalisilla tarinoilla voidaan motivoida lasta
muuttamaan kéyttaytymistaan. Niilld voidaan myo6s ennakoida uusia tilanteita, jotka voivat pelottaa
lasta. (Howley & Arnold 2005, 22.) Sosiaalisia tarinoita kaytettdessé on oleellista joko kuvien tai
tekstin avulla méaritell& seka ei-toivottu ettd toivottu kayttaytyminen. Sosiaalista tarinaa on mygs
kaytava lapsen kanssa lapi ja varmistuttava siita, ettd han ymmart&é sen sisallon. Se voi kulkea lapsen
mukana koko pdivén niin, ettd han muistaa sen haastavissa tilanteissa. (Spencer, Simpson & Lynch
2008, 60.)

Haastavaan kayttaytymiseen on kaytetty positiivista kayttdytymisen tukemista.
Positiivisen kayttdytymisen tukeminen (positive behavior support, PBS) koostuu yksilolle
réataloidyistd oppimiskokonaisuuksista ja strategioista, joiden tarkoituksena on saavuttaa tarkeitd
oppimistuloksia, parantaa elaméanlaatua ja vahentdd ongelmakayttaytymista. (Buschbacher & Fox
2003, 218.) Tarkeéa on pyrkia kohtaamaan yksilon tarpeet (Toogood, Boyd, Bell & Salisbury 2012,
19). Positiivisen kayttaytymisen tukemisen perustana on selvittdd haastavan kayttaytymisen syyt
(Buschbacher & Fox 2003, 218). Positiivisen kayttdytymisen tukemisen tehokkuus perustuu
tutkijoiden mukaan siihen, ett4 sita toteutetaan lapsen luonnollisissa ymparistoissa (Buschbacher &
Fox 2003, 224).

Perinteisesti vanhempia ei ole otettu aktiivisesti mukaan erityislapsiin kohdistuvissa
interventioissa, vaan vanhemmat ovat olleet lahinnéd ulkopuolisia erilaisissa interventiotilanteissa.
Ammattilaisten on nahty toimivan asiantuntijoina ja tiedon lahteind, eikd vanhempien osallisuutta ja
asiantuntijuutta ole huomioitu. (Reio & Fornes 2011, 55.) Bevan-Brownin (2010, 20) mukaan
opettajat ja muut asiantuntijat hyvaksyvét sen, ettd vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten, mutta
toisaalta he eivét useinkaan halua myontaa, ettd vanhemmat tietdvat lapsensa vammasta, sopivista
opetusmenetelmista ja —strategioista. Sen vuoksi vanhempien mielipiteet ja ehdotukset eivét saa
kovinkaan usein ansaitsemaansa huomiota. (Bevan-Brown 2010, 20.) Erilaiset asiantuntijatahot ovat
pitadneet lasten vanhempia jopa epéluotettavina tiedonlahteina (Harte 2009, 24). Nykyisin kuitenkin
onneksi otetaan paremmin huomioon vanhempien rooli lapsen kehityksen etenemisessd (Reio &
Fornes 2011, 55). Vanhemmat usein tuntevat lapsensa jo hyvin varhain paremmin kuin ns.
asiantuntijataho. (Tonttila 2006, 107). Vanhemmat ovat myos arvokkaita tiedonlédhteita, silloin kun
tarvitaan tarkkaa kuvausta ja arviointia lapsen haastavan kayttdytymisen tasosta ja vakavuudesta
(Reed & Osborne 2012, 471). Asiantuntijoiden tulisi aina ottaa huomioon vanhempien omaksuma
tieto ja kokemus omasta lapsestaan, koska vain silloin voidaan hyddyntéé kaikki ne resurssit, joita
lapsi tarvitsee oppimiseen ja kehittymiseensa (Reio & Fornes 2011, 56).
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Perheldhtoisten interventioiden on havaittu olevan tehokkaampia kuin terapeutti- tai
ammattilaislahtoisten interventioiden. Perheldhtoisissa interventioissa huomioidaan vanhemmat
uusien asioiden ja interventiokeinojen oppijoina. (Reio & Fornes 2011, 55.) Nykyaan ajatellaan, etta
esimerkiksi silloin kun lapsen haastavan kayttdytymisen tasosta tarvitaan tietoa, arvioijina toimivat
usein lapsen parhaiten tuntevat ihmiset, kuten hdnen vanhempansa. (Reio & Fornes 2011, 55.) Liséksi
se, ettd vanhemmat saavat osallistua autismikirjon lapsensa kuntoutukseen ja opetukseen, antaa heille
tunteen siitd, ettd he pystyvét tukemaan omaa lastansa ja saamaan aikaan positiivisia muutoksia
arkipéivassaan (Harte 2009, 25). Osallistuminen interventioiden suunnitteluun on hyvéksi myos
vanhempien hyvinvoinnille. Kun vanhemmille annetaan vastuuta omalle lapselleen suunnitelluissa
interventioissa, voivat he tuntea voimaantuvansa ja siiti syntyva autonomia voi vahentéa psyykkista
stressid ja turhautumista, joita oman vammaisen lapsen kasvattaminen ja opettaminen voivat tuottaa.
(Reio & Fornes 2011, 56.)

Haastavaan kéyttdytymiseen puuttumisen yhteydessa on syytd mainita myos
psykotrooppiset ladkkeet, jotka ovat yleinen hoitokeino haastavaan kayttdytymiseen. (Toogood,
Boyd, Bell & Salisbury 2011, 19). Useimmin haastavaan kayttaytymiseen kéytetty laake on
risperidon, joka vahentdd aggressiivisuutta, hyperaktiivisuutta, impulsiivisuutta ja artyneisyytta.
Haittavaikutuksia, kuten painonnousua ja annosriippuvaista vasymysté, voi toki esiintyd. Silloin jos
autismiin liittyy ADHD, voidaan kokeilla my6s psykostimulantteja ja atomoksetiinia pienin
annoksin. Toistuviin rituaaleihin ja pakko-oireisiin on kaytetty fluoksetiinia ja fluvoksamiinia.
Nukahtamisvaikeuksiin, joka vélillisesti voi aiheuttaa haastavaa kayttaytymistd, voidaan kayttaa
melatoniinia. (Moilanen ym. 2013, 1458.) L&akehoitoon voidaan kuitenkin suhtautua Kriittisesti ja
joidenkin tutkimusten mukaan sita pidetaankin tehottomana, silloin kun ongelmien takana eivét ole

mielenterveysongelmat. (Toogood ym. 2011, 19.)
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6 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tavoitteena on 16ytaa autismikirjon lasten vanhempien erilaisia kokemuksia haastavan
kayttaytymisen seurauksista ja vaikutuksista seka vanhempien arjen selviytymiskeinoista. Haastavan
kayttaytymisen vaikutukset ankkuroituvat ekokulttuuriseen teoriaan ja selvitankin tutkimuksessani,
millaisia vaikutuksia haastavalla kayttaytymiselld on lapsen koko perheeseen, sukulaissuhteisiin,
vanhempien tydssa kdymiseen ym. Ekokulttuurinen teoria mielesséni kartoitan myds vanhempien
kokemuksia haastavan kayttaytymisen varittdman arjen selviytymiskeinoista. Tutkimuskysymyksia

on kaksi:

1. Millaisia vaikutuksia autismiin liittyvallda haastavalla kayttaytymiselld on
vanhempien kokemana?
2. Millaisia keinoja vanhemmilla on selvitd autismiin liittyvdn haastavan

kayttdytymisen tuomista haasteista?
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7 MENETELMAT

7.1 Tutkittavat

Tutkimukseeni osallistui viisitoista vanhempaa, joiden lapsella on autismi. Haastatelluista 13 oli
diteja ja kaksi oli isid&. Vanhemmat tavoitin Autismi- ja aspergerliiton jasenyhdistysten kautta.
Helmikuussa 2015 lahetin sahkdpostia jasenyhdistysten puheenjohtajille ja pyysin heitd vélittdmaan
tutkimuspyyntoni  jasenilleen. Lisaksi laitoin pyyntdni myds yhteisopalvelu Facebookissa
autismiséation sivuille. Osa minuun yhteyttd ottamista vanhemmista pyysi vield lupaani jakaa

pyyntoani Facebookin suljetuissa ryhmissg, johon suostuin.

Tutkimukseeni  osallistuneet vanhemmat ovat autististen lasten vanhempia.
Haastattelukutsussa pyyntoni oli, ettd perheen autistinen lapsi kayttaytyy tai on kayttaytynyt joskus
haastavasti. En madritellyt haastavaa kayttaytymista erikseen, vaan halusin antaa vanhemmille
vapauden maaritella haastavan kayttdytymisen itse. Tutkimukseen osallistuvilla vanhemmilla oli eri-
ikaisia autismikirjon lapsia. Nuorin oli 6-vuotias ja vanhin 20-vuotias. Diagnoositkin hieman erosivat
toisistaan: osalla oli diagnoosi Aspergerin syndroomasta (4) ja osalla autismista (11). Liséksi suurella
osalla (10) oli lisédiagnoosina kehitysvamma tai monimuotoinen kehityshéirié. Haastava
kayttaytyminen vaihteli huutamisesta, sotkemisesta ja jumittamisesta vakivaltaiseen kayttaytymiseen
muita ja itsed kohtaan. Haastavaa kayttdytymistd esiintyi sosiaalisissa tilanteissa, siirtymissa ja
yllattavissad tilanteissa. Osa vanhemmista Kkertoi, ettd haastavaa kayttaytymistd ilmeni
aistikuormituksissa tai silloin, kun lapsi ei saanut omaa tahtoaan l&pi. Monelle lapselle haastava

kayttaytyminen saattoi olla tapa saada huomiota.

Haastattelut tehtiin helmi-maaliskuussa 2015. Haastattelut tehtiin p&dasiassa
puhelinhaastatteluina. Kolmen vanhemman haastattelu tapahtui kasvokkain ja yksi vanhemmista
halusi vastata Kirjallisesti kysymyksiini. Aluksi mietin, otanko tutkimukseeni lainkaan Kirjallisia
vastauksia, mutta tdaméa vanhempi oli vastannut kysymyksiini niin monipuolisesti ja syvéllisesti, ettd

paatin kayttad myos sitd tutkimuksessani. Haastateltavat olivat kotoisin eripuolelta Suomea.

7.2 Haastattelu tiedonkeruumenetelméana

Haastattelu on hyvin yleinen tiedonkeruumenetelmaé laadullisessa tutkimuksessa (Eskola & Suoranta
1998, 86). Haastattelun etuja ovat mm. joustavuus aineistoa kerattaessé. Haastattelua voidaan kayttéa
muun muassa silloin kun halutaan antaa tutkimushenkilolle mahdollisuus tuoda esille itse&dén
koskevia asioita, kuten kokemuksia tai mielipiteita tai tutkimuksen kohteena on vahan tunnettu alue.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 206.) Haastattelun etuihin kuuluu myos se, etté silld voidaan

syventé ja selventdd saatavia vastauksia. Etuna voidaan pitdd myos sitd, etta tutkimuksen kohteeksi



25

suunnitellut henkilot saadaan yleensda mukaan tutkimukseen. (Block & Erskine 2012, 429.) Toki
haastattelulla tiedonkeruumenetelméand on myds huonoja puolia, kuten hitaus ja virheldhteiden
mahdollisuus. Haastattelussa on vaarana myos se, ettd haastateltava antaa sosiaalisesti suotavia

vastauksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 207.)

Tarkeinta haastattelussa on saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta asiasta. Tata
ajatellen on hyva antaa haastatteluun tulevalle henkilélle kysymykset jo ennen varsinaista
haastattelua, jotta han ehtii niihin tutustua ja syventyd. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 75.) Téssa
tutkimuksessa haastattelukysymykset annettiin tutkimushenkilGille tutustuttavaksi jo etukateen.
Tosin kaikki eivat olleet muistaneet tai ehtineet tutustua kysymyksiin ennen haastattelua.

Haastattelu on vuorovaikutustilanne, jossa molemmat osapuolet vaikuttavat toisiinsa.
Haastattelussa haastattelijalla on kuitenkin ohjat, missa se eroaa tavallisesta keskustelusta. (Eskola &
Suoranta 1998, 86.) Hirsjarvi ym. (2012, 208) puhuvatkin tutkimushaastattelusta, joka on jaettu
moniin ryhmiin. Haastattelulajeista on Kirjallisuudessa kaytetty eri nimityksid, mutta ne erotellaan

sen mukaan, miten strukturoitu ja muodollinen haastattelutilanne. (Hirsjarvi ym. 2012, 208.)

Eskolan & Suorannan (1998, 87) mukaan haastattelu voidaan jakaa neljaan eri
haastattelutyyppiin: strukturoitu haastattelu, puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastattelu ja avoin
haastattelu. Tassé tutkimuksessa tietoa hankittiin puolistrukturoidulla haastattelulla, kysymykset
olivat kaikille samat, mutta kysymysten jarjestys saattoi vaihdella sen mukaan, miten keskustelu
eteni. (Eskola & Suoranta 1998, 87).

Etsiessani haastateltavia tutkimukseeni, jouduin pohtimaan aluksi mista pdin Suomea
voin haastateltavia tavoitella. Jouduin pitdmé&an kustannukset matalina, eikd minulla ole autoa
kaytossa, joten aluksi paatin etsid haastateltavat laheltd kotipaikkakuntaani. Pelkasin kuitenkin, etten
saa tarpeeksi haastatteluja, joten paadyin puhelinhaastatteluihin, jolloin sain mahdollisuuden
tavoitella haastatteluihin vanhempia ympéari Suomen. Tahan péadyin siitakin huolimatta, ettd Blockin
ja Erskinen (2012, 429) mukaan aineiston kerd&mista puhelimen valitykselld ei ole erityisesti suosittu
akateemisissa yhteisOissd. Bourquen ja Fielderin (2003, 1) mukaan Yhdysvalloissa
puhelinhaastattelut ovat kuitenkin alkaneet jo syrjayttaa kasvokkain tapahtuvia tutkimushaastatteluja.
Puhelimen valityksella on mahdollisuus suorittaa haastattelu suhteellisen edullisesti pitkdnkin matkan
paasta. Se voi myos alentaa kynnysta osallistua haastatteluun. Haastattelua varten ei tarvitse etsia
sopivaa paikkaa tai paastéa haastattelijaa kotiin. Puhelinhaastattelu myds nopeuttaa tiedonkerdémista.
(Bourque & Fielder 2003, 1.) Tein joskus kolmekin haastattelua paivassd, mika olisi ollut

mahdotonta, jos olisin matkustanut haastateltavien luokse ja tehnyt haastattelut kasvokkain.
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Puhelinhaastattelun luotettavuudesta on tehty tutkimuksia, joiden avulla on selvitetty,
voidaanko puhelimen kautta tehdyilla haastatteluilla saada samaa tietoa kuin kasvokkain tapahtuvalla
haastattelulla. Tulokset ovat osoittaneet, ettd puhelinhaastattelulla keratty tieto ei eronnut
merkittavasti perinteisella haastattelulla saadusta tiedosta. Erot liittyivéat lahinnd siihen, kuinka
avoimia haastateltavat olivat puhelimessa tai kasvokkain tapahtuvassa haastatteluissa.
Puhelinhaastatteluissa haastateltavat saattoivat kertoa avoimemmin esimerkiksi sellaisesta
kayttaytymisestd, jota ei yleensa pidetd suotavana. (Block & Erskine 2012, 431-432.) Tama havainto

auttoi minua tekemaan paatokseni siita, ettd lahdin tekemaan haastatteluja puhelimitse.

Puhelinhaastattelussa tulee ottaa huomioon samoja asioita kuin kasvokkain tapahtuvissa
haastatteluissa. On siis mietittdva tarkasti, tuovatko haastatteluun valitut henkil6t tarpeeksi ja
oleellista tietoa tutkimukseni kannalta, millaisilla kysymyksia saan tarvittavaa tietoa tutkimukseeni
ja kuinka voin johtaa haastattelua niin, etti se tuo tdrke&4 tietoa. (Block & Erskine 2012, 429.)
Ongelma puhelinhaastattelussa voi olla luottamuksen ja visuaalisten vihjeiden sek& non-verbaalin
viestinnan puute. Luottamuksellinen ilmapiiri voi olla helpompi luoda kasvokkain tapahtuvassa
haastattelussa. Haastattelijan kaukaisuus voi aiheuttaa liiallista anonymiteettia, joka voi vaikuttaa
vastauksiin. Voidaan pohtia, vastaavatko ihmiset samalla tavalla puhelimeen kuin nakemaélleen,
lahellda olevalle henkilolle. Anonymiteetti poistaa estoja ja voi saada henkilon vastaamaan
vapautuneemmin kuin kasvokkain. Se voi lisatd myds tunnetta siitd, ettd anonymiteetti sailyy
tutkimuksen tuloksiakin esiteltdessa. (Block & Erskine 2012, 434.) Vapautuneet vastaukset voivat
toisaalta olla kuitenkin todenmukaisempia kuin silloin, kun haastateltava joutuu miettimaan, mita
kehtaa kertoa. Tutkimuksessani pohdin paljon non-verbaalin ja visuaalisen viestinnén puutteita, mutta
en kokenut sitd ongelmaksi. Haastateltavatkin tiedostivat olevansa puhelimessa ja selittivét asioita,

joita kasvokkain olisi ilmaistu esim. ilmeilla.

7.3 Aineiston analyysiprosessi

Taman tutkimuksen kohteena ovat ihmisten kokemukset ja eldmismaailma. Siten se nojaa vahvasti
fenomenologiseen tutkimusperinteeseen. Toisaalta siind on myds hermeneuttinen ulottuvuus, jolla
tarkoitetaan sitd, ettd kokemusten ymmaértdmiseen vaikuttaa aina tulkinta. Ymmartamiseen pohjana
on se, miten ilmid ymmarretddn ennestaan. Tasta kdytetddn nimed esiymmarrys. Fenomenologis-
hermeneuttisessa tutkimuksessa tarkoitus on kasitteellistdd tutkittava ilmio, kokemuksen merkitys.
Tavoite on siis tehdd jo aikaisemmin tunnettu tiedetyksi. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 35.) Téassa
tutkimuksessa halusin tehdd nékyvéksi ja tietoiseksi sen, millaisia vaikutuksia haastavalla

kayttaytymiselld, vaikka me kaikki voimme paatelld, millaisia vaikutuksia silla voi olla.
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Olen kayttanyt tutkimukseni analyysimenetelména aineistol&htoista sisallonanalyysia.
Siséllonanalyysi on Tuomen ja Sarajdrven (2002, 91) mukaan perusanalyysimenetelma.
Aineistolahtoisessa analyysissa tavoitteena on luoda tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 95). Analyysin ensimmaisessé vaiheessa luin litteroitua tekstid useaan
kertaan pitéden tutkimuskysymykset tarkasti mielessé. Litteroitua tekstid oli yhteensa 200 sivua,
rivivélilla 1,5 ja fonttikoolla 12. Halusin tutustua aineistoon mahdollisimman hyvin, ennen kuin aloin
poimia sieltd tutkimukseni kannalta oleellisia asioita. Tutkimuskysymysten avulla 16ysin siité
oleellisimman sisallon ja sain karsittua epéoleellisen pois. Tétd vaihetta kutsutaan Tuomen ja

Sarajérven (2002, 109) mukaan redusoinniksi eli pelkistdmiseksi.

Valitsin tutkimukseni analyysiyksikoiksi ajatuskokonaisuuksia, jotka saattoivat koostua
useista lauseista. Redusoin l6ytdmani alkuperéisilmaukset pelkistetyiksi ilmauksiksi taulukon 1

mukaisesti.

Taulukko 1. Alkuperéisilmausten redusointi

Alkuperaisilmaus Pelkistetty ilmaus

Niin meidn naapuri keras adressin, tai moni Haadon uhka naapureiden taholta
tuli erikseen sanoon ettei laittanu nimee siihen

adressiin, mutta meijdn hddtdimiseen... Md en

oikeestaan tiedd mika siina niita eniten hairitti.

Mutta ehka se kun yolla se heraili ja sai

raivareita yolla. Et kellonaika se sit on

rasittanu naapuria. H3

Ma sanoin et juu, se on kylla huomattu, et Koko perheen leimautuminen omituiseksi
omituinen sakkihan me ollaan, et meillon
omituisia lapsia ja omituinen sakki. H4

Joskus oon kuullu et joku sano mulle etta vie se  Ympdriston vihamielisyys lasta kohtaan
muualle mélisemaan H11

Vanhassa koulussa tuli niité et oli nipistany Koulun jatkuva negatiivinen palaute
oppilaita ja avustajia, et se oli kokoajan niinku

negatiivista niinku jatkuvasti tuli viestia, et

varsinki avustajat, joillei ollu koulutusta alalle

ni kokoajan jakso siitd mussuttaa ni... H3
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Etsin ajatuskokonaisuuksista samankaltaisuuksia ja eroja, jonka jélkeen kokosin samankaltaiset
lausumat samaan ryhmaan muodostaen ryhmaa kuvaavan alaluokan. Alaluokkien ryhmittelemista
pelkistetyistd ilmauksista kutsutaan klusteroinniksi (Tuomi & Sarajérvi 2002, 110). Alaluokkia tuli
yhteensda 23. Kuviossa 1 on esimerkki Kklusteroinnista ja alaluokkien »syyllistiminen ja

ymmartamattomyys ammattilaisten taholta”.

Pelkistetty 1lmaus Alaluokka

Syvids huonosta

vanhemmuudesta

ammattilaisten taholta

Syvllistys ammattilaisten syyllistiminen ja

taholta ymmartamattsmyys
o ammattilaisten taholta

Ammattilaisten

yiun ArtAmattommyys

Kuvio 1. Esimerkki alaluokka syyllistaminen ja ymméartamattomyys ammattilaisten taholta muodostamisesta

Kuviossa 2. on esimerkki alaluokan “ympériston negatiivinen palaute” muodostumisesta. Se
muodostui pelkistetyistd ilmauksista “hdddon uhka naapureiden taholta”, “koko perheen
leimautuminen oudoksi”, ”ympaériston vihamielisyys lasta kohtaan” ja “koulun jatkuva negatiivinen

palaute”.

| Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka

H3iidén uhka naapureiden taholta

Eoko perheen letmautuminen

omituiseksi

Ympériston vihamielisyys lasta Ymparistdn negatitvinen palaute
kohtaan

Eoulun jatkuva negatitvinen palaute

Kuvio 2. Esimerkki alaluokka ympdariston negatiivinen palaute muodostamisesta
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Analyysin seuraavassa vaiheessa ryhmittelin samansisaltoiset alaluokat saman paaluokan alle (kuvio
3). P&aluokkien muodostamisesta kdytetddn kasitettd abstrahointi, ja se on vaihe, jossa erotetaan
tutkimuksen kannalta oleellinen tieto. Tutkija muodostaa valikoidun tiedon perusteella teoreettisia
késitteitd. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 111.) Paaluokat muodostuivat aineistolahtdisesti, enké yrittanyt

pakottaa aineistoa ennalta suunniteltuun kehikkoon. Muodostin paaluokkia 8.

Alaluokat Piiluokat

Muutokset sosiaalisissa subteissa Muutokset ihmissuhteissa

Haasteet sukulaissuhteissa ‘}»

Ympariston negatitvinen palaute

Ympinstén negatiivinen
Syvllistiminen ja }’mmii.tﬁmﬁttt‘:m}’y> subtautuminen

ammattilaizten taholta

Sisarten vaikeudet koulussa ja pavikodissa H tyd- ja

Vatkutukset vanhempien tybelamain 7 koulueldmassa

Kuvio 3. Esimerkki péaéluokkien muutokset ihmissuhteissa, ympariston negatiivinen suhtautuminen ja

haasteet tyo- ja koulueldméssd muodostamisesta

Jatkoin abstrahointia vield yhdistamalla sellaiset paaluokat toisiinsa, jotka olivat yhdistettévissa, ja
muodostin néista yhdistdvéan luokan (kuvio 4). ”Muutokset ihmissuhteissa”, ”ympériston negatiivinen
suhtautuminen” ja haasteet tyo- ja koulueldmissd” oli vield mahdollista yhdistdd, joten muodostin
yhdistavén luokan, jolle annoin nimeksi “perheen ja ympadriston véliset haasteet”, seuraavan

esimerkin mukaisesti.
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Pailuokat Yhdistava luokka
Muutokset
thmissuhteizsa )

Perheen ja
Ympariston ympdriston viliset
negatitvinen haasteet
subtautuminen
Haasteet tyo- ja
koulueldmissa

Kuvio 4. Esimerkki yhdistdvan luokan perheen ja ympariston valiset haasteet muodostamisesta

Abstrahoinnissa on kyse kasitteellistdmisesta. Siind edetdan alkuperaisista kielellisista ilmauksista
teoreettisiin késitteisiin ja johtopaatoksiin. Abstrahointia voidaan jatkaa yhdistelemalld luokkia niin
kauan kuin se on aineiston siséllon nakokulmasta mahdollista. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 111.)

7.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tarkastelen tdssa luvussa tutkimukseni luotettavuutta tutkimuksen yleisten luotettavuuskriteereiden,
uskottavuuden, vahvistettavuuden, varmuuden ja siirrettdvyyden kannalta (Eskola & Suoranta 1998,
211). Liséksi pohdin valitsemaani analyysimenetelmaa ja sen sopivuutta tdhdn nimenomaiseen

tutkimukseen.

Uskottavuudella tarkoitetaan sitd, ettd tutkijan on tarkistettava, vastaavatko hanen
tulkintansa tutkittavien kasityksia (Eskola & Suoranta 1998, 211). Tutkimukseni uskottavuutta lisaa
se, ettd olen hankkinut tietoa juuri niiltd henkil6ilta, jotka ovat lapsensa haastavan kéyttaytymisen ja
sen seurausten asiantuntijoita, vanhemmilta. Lisaksi haastava kayttdytyminen on Kkasite, jota
kéaytetddn hyvin usein autismin yhteydessd. Kukaan vanhemmista ei kysynyt, mitd tarkoitan
haastavalla kayttaytymiselld tai ettd mitd se on. Kaikilla vanhemmilla oli samanlaisia kasityksia
haastavasta kayttaytymisesta ja sen eri ilmenemismuodoista. Tadman varmistin  kysymalla
vanhemmilta suoraan, miten heidén lapsensa kayttaytyy kayttdytyesséddn haastavasti. Lievaksi
ongelmaksi muodostui se, ettd analysoidessani en aina voinut olla varma, puhuuko haastateltava
autismin vai haastavan kayttaytymisen vaikutuksista. Tiedostin tdam&n mahdolliseksi ongelmaksi jo
ennen haastatteluita ja painotinkin kysymyksissdni nimenomaan haastavan kayttdytymisen

vaikutuksia. Siitdkin huolimatta aineistossa oli muutama kohta, josta en ollut varma, puhutaanko nyt
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haastavasta kayttaytymisesta vai yleisesti autismin aiheuttamista vaikeuksista. Tallaiset kohdat jatin
kokonaan analysoimatta, silla tassé tutkimuksessa ei oltu kiinnostuneita autismin vaikutuksista

esimerkiksi perhe-elamaan.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan Eskolan & Suorannan (1998, 212) mukaan sitd, miten
tutkimuksen tulokset saavat tukea toisista samaa ilmioté tarkastelleista tutkimuksista. Olenkin t&sséa
tutkimuksessa tuonut esille haastavaa kayttaytymisté koskevia tutkimuksia ja peilannut niista saatuja
tuloksia omaan tutkimukseeni. Vahvistettavuudella voidaan tarkoittaa myos sitd, ettd tutkija esittada
tekemansé ratkaisut niin seikkaperaisesti, ettd lukija pystyy seuraamaan, miten tutkija on paassyt
tutkimustuloksiin (Tuomi & Sarajérvi 2002, 138). Olenkin pyrkinyt kuvaamaan aineiston analyysin
etenemistd mahdollisimman yksityiskohtaisesti siten, ettd lukija voi seurata analyysin eri vaiheita ja
luokituksien muodostumista alusta loppuun saakka.

Varmuutta tutkimuksessa arvioidaan siten, kuinka tutkija on ottanut huomioon
mahdolliset tutkimukseen ennustamattomasti vaikuttavat tekijat (Tuomi & Sarajarvi 2002, 139).
Tutkijan tulee huomioida esimerkiksi omat ennakko-oletuksensa. Pyrin tutkimuksessani tietoisesti
valttamaan omaa autismin ja haastavan kayttaytymisen tuntemustani siten, ettei se olisi vaikuttanut
aineiston analyysiin sitd ohjaten. Se, ettd olin tietoinen ennakko-oletuksistani, auttoi minua
valttdmaéan aineiston ylitulkinnat ja aineiston vaaristelyt. Pyrin esimerkiksi sulkemaan omat ennakko-
oletukseni siitd, ettd vanhemmat voivat hdveta haastavasti kayttaytyvaa lasta, miké estdd perheen
sosiaalisia kontakteja. N&in pystyin avoimesti ottaa vastaan niita eri syitd, miké estdd haastavasti

kayttaytyvan lapsen perhettd luopumaan joistakin sosiaalisista kontakteista.

Laadullisessa tutkimuksessa yleistykset eivat ole sosiaalisen todellisuuden
monimuotoisuudesta johtuen mahdollisia. Siirrettdvyys onkin mahdollista vain tietyin ehdoin.
(Eskola & Suoranta 1998, 212.) Siirrettavyys riippuu muun muassa siitd, kuinka paljon yhteista
tutkitulla ja sovelletulla ymparistélld on (Tuomi & Sarajarvi 2002, 136). Suomessa ja monissa muissa
lansimaissa tulos varmasti on yleistettdvissd muihin perheisiin, joissa haastavaa kayttdytymista

esiintyy. Eri kulttuureista riippuen voi jo kasitteelld haastava kéyttdytyminen olla erilainen merkitys.

7.5 Tutkimuksen eettisyys

Eskolan ja Suorannan (1998, 52) mukaan silloin, kun tutkija tiedostaa eettisten kysymysten
ongelmallisuuden, hé&n todenndkoisesti tekee jo eettistd tutkimusta. Jako tutkimuksen etiikasta
voidaan tehda tiedon hankinnan ja tiedon kayton vélilld. (Eskola & Suoranta 1998, 52.) Toisaalta

tutkimusta koskevat eettiset periaatteet voidaan jakaa kolmeen osa-alueeseen: 1) tutkittavan
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itseméaard&dmisoikeuden kunnioittaminen, 2) vahingoittamisen vélttdminen ja 3) yksityisyys ja

tietosuoja (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4).

Tutkittavien itsemééaraédmisoikeuden  kunnioittamisella  tarkoitetaan  sitd, ettd
tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ett4 se perustuu riittdvaan tietoon (tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2009, 4). Tutkittavat antoivat suostumuksensa seka kirjallisesti ettd suullisesti.
Pyysin osallistujilta, jotka tapasin kasvokkain, Kirjallisen suostumuksen. Osallistujilta, joita
haastattelin puhelimitse, pyysin suostumuksen suullisesti ja sain sen myds &anitallenteeseen.
Tutkimukseeni osallistuminen oli vapaaehtoista ja jokainen osallistuja sai vapaasti itse paattaa,
osallistuuko tutkimukseen. Haastattelukutsuun vastaaminen minulle joko s&hkopostitse tai
puhelimitse oli myos tietoinen suostuminen tutkimukseen. Tutkimukseen osallistujat olivat tietoisia
tutkimuksesta sen opinndytetydn luonteesta ja siitd, mihin aineistoa heiltd kerdtadn. Eettisten
tutkimusperiaatteiden mukaisesti informoin haastateltavia myos siitd, ettd haastattelun sai halutessaan
keskeyttdd misséd vaiheessa tahansa (ks. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4). Kukaan

haastateltavista ei kayttanyt tata oikeutta.

Tutkittavia on informoitava tutkimuksen tarkoituksesta. Tutkimukseen osallistujille on
kerrottava, mita tarkoitusta varten tietoa kerdtdén, miten sita kaytetdan ja mita aineistolla tehdaén,
kun tutkimus on valmis. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 6.) Kun luottamuksellisuudesta
puhutaan tutkimusaineiston yhteydessa, tarkoitetaan sitd, ettd aineistoa kaytetdan, ké&sitelld&n ja
séilytetdan, kuten on sovittu (Kuula 2007, 44). Haastatteluja tehdesséni kerroin, ettd nauhoittamani
tallenteet havitetdan, kun tutkimus on valmis. Kerroin myos, ettd mihin tarkoitukseen kaytan

aineistoa.

Tutkimuksen tekeminen voi aiheuttaa haittoja muun muassa aineiston keruuvaiheessa,
aineiston sailytysvaiheessa tai tutkimusta julkaistaessa. Tutkimuskysymykset voivat esimerkiksi
aiheuttaa haastattelutilanteessa vastaajalle erilaisia tunteita ja reaktioita. Tutkimukseen
osallistuminen voi taten tuntua ahdistavalta tai aiheuttaa muuta henkista rasitusta. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2009, 7.) Tutkimukseni aihe saattoi olla arkaluontoinen ja sen vuoksi olin
valmistautunut siihen, ettd tunteenpurkauksiakin voi tulla. Halusin myds antaa haastateltaville aikaa
vastata kysymyksiin, jotka olivat tunteita heréttavid. En mydsk&én halunnut painostaa vastaamaan
kysymyksiin, joihin vastaaminen olisi voinut olla liian ahdistavaa. Olin valmistautunut siihen, etta
kysymys voi olla sellainen, ettei siihen haluta vastata tai jopa saattaa osaltaan aiheuttaa koko
haastattelun katkeamisen. (Ks. Eskola & Suoranta 1998, 56.)
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Tutkijalla on velvollisuus suojella tutkimukseen osallistujien henkil6llisyyttad ja
yksityisyyttd (Eskola & Suoranta 1998, 56). Omassa tutkimuksessani olen kuvannut osallistujia ja
heidan perheitédan vain silla laajuudella, kuin se on mahdollista anonymiteetin suojelemiseksi. Jatin
mainitsematta osallistujien kotikaupungit, ammatit ja muut sellaiset asiat, joista heidat olisi voinut
tunnistaa ja jotka olivat yhdentekevié ajatellen tutkimuksen tuloksia. Luonnollisesti esimerkiksi
sitaateissa muutin niissa ké&ytetyt nimet. Muutin myds joissakin haastatteluissa kaytettya puhekielta

yleiskieleksi, jos oli vaarana, ettd esimerkiksi murteesta olisi voinut tunnistaa vastaajan.
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8 HAASTAVAN KAYTTAYTYMISEN VAIKUTUKSET

Haastava kayttdytyminen vaikuttaa perheen ja lapsen elaméaan monella tavalla (kuvio 5 sivulla 36).
Tutkimuksessani selvisi, ettd lapsen omaan eldmaan haastava kayttaytyminen vaikutti muun muassa
kaventamalla lapsen mahdollisuuksia elaméssa. Talla tarkoitetaan esimerkiksi sita, etta lapselle ei
I0ydetty sellaisia terapeutteja tai avustajia, jotka olisivat parjdnneet hédnen kanssaan. T&std seurasi
helposti se, etta lapselle tarked kuntoutus ei paassyt alkamaan tai siihen tuli katkos. Seuraukset tasta
olivat vahingollisia lapsen kehitykselle ja oppimiselle. Lapsen turvallisuus oli my6s vaarassa hénen

vahingoittaessaan itseddn toistuvasti tai karkaillessa holtittomasti liikenteen sekaan.

Vanhempien mukaan haastava kéyttaytyminen toi muutoksia perheen elamaan (kuvio
5). Se rajoitti heidén arkeaan ja vaaransi heidédn hyvinvointiaan, mutta kuten monet vanhemmat
kertoivat, se toi myos positiivisia muutoksia siihen, miten vanhemmat tunsivat selvidvansa monista

haasteista. Vanhemmat kokivat kasvaneensa henkisesti lapsensa haastavan kayttaytymisen myota.

Haastava kayttdytyminen toi my0s haasteita perheen ja sen ympdriston valisiin
suhteisiin (kuvio 5). Suuri osa vanhemmista kertoi sosiaalisten suhteiden sukulaisiin ja ystaviin
vahentyneen haastavan kayttaytymisen myotd, mutta jotkut olivat myds saaneet uusia ystavia
vertaistuen myotd. Ymparistd saattoi olla hyvin kielteinen haastavasti kayttaytyvéaa lasta kohtaan.
Monet vanhemmat kertoivat, ettd ulkopuoliset ihmiset tai edes ammatti-ihmiset eivat ymmartaneet
haastavaa kayttdytymistd. Lisdksi haastava kayttdytyminen saattoi vaikuttaa vanhempien ty6ssa
kaymiseen. Tutkimushenkildissa oli vanhempia, jotka olivat joutuneet jattamaan tyonsa lapsen
haastavan kéayttdytymisen takia. Haastava kayttdytyminen saattoi myds vaikuttaa haastavasti

kayttaytyvan lapsen sisarusten koulunkayntiin negatiivisesti.
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Perheen rajoitteet arjessa Muutokset thmissuhteissa

Perheen hyvinvoinnin Ympiristdn negatiivinen

vaarantuminen suhtautuminen

Perheen kasvu ja kehutys Vatkutukset vanhempien
tydelimain

™~ _

Perheen sisiiset muutokset Perheen ja ympéristin viliset

haasteet

/

Haastavan kiyttivtymisen
vaikutukset

1

Lapsen hyvinveoinnin ja mahdollisuuksien vaarantuminen

Lapsen mahdollisuuksien kaventuminen

Lapsen hyvinvoinnin vaarantuminen

Kuvio 5. Haastavan kayttaytymisen vaikutukset

Seuraavissa alaluvuissa kuvaan haastavan kayttaytymisen vaikutuksia kolmesta nédkdkulmasta: 1)
miten haastava kéyttaytyminen vaikuttaa lapsen hyvinvointiin ja mahdollisuuksiin, 2) miten haastava
kayttdytyminen vaikuttaa perheen ja ympériston valisiin suhteisiin ja 3) miten haastava

kayttaytyminen vaikuttaa perheen elaméaan.

8.1 Lapsen hyvinvoinnin ja mahdollisuuksien vaarantuminen

Haastattelemieni vanhempien mukaan heidan lapsensa, jolla on autismi, haastava kayttdytyminen
vaikuttaa h&nen mahdollisuuksiinsa ja hyvinvointiinsa (taulukko 3). Hénen mahdollisuutensa
eldamassa kapenivat esimerkiksi silloin, kun hénelle oli vaikeaa 16yt4& sellaisia henkil6itg, jotka
osaavat ja uskaltavat toimia hanen kanssaan. Lapset jaivat myos kayttaytymisensa vuoksi osattomaksi

yhteiskunnan antamista mahdollisuuksista. Osa vanhemmista kertoi lapsensa olevan syrjaytynyt.
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Lapsen hyvinvointi saattoi vaarantua muun muassa silloin, kun lapsi vahingoitti itsedén
tai ahdistui omasta k&yttdytymisestdan. Osa vanhemmista sanoikin haastatteluissa lapsen itsensé
kérsivén eniten haastavasta kayttaytymisestd ja sen tuomasta ahdistuksesta. Monen mielesta lapsi
ymmarsi itse kayttdytyvansé ei-toivotusti ja aiheuttavansa vanhemmilleen surua ja pettymysta.
Haastava kayttaytyminen vaikutti myos siihen, ettd lapsi jai yksin eiké loytanyt ystavia. Vanhemmat
kertoivat my0ds olevansa huomattavan huolissaan lapsen tulevaisuudesta, joka saattaisi hyvinkin

vaarantua, jos haastava kéayttaytyminen ei loppuisi tai olennaisesti vahenisi.

Taulukko 3. Lapsen hyvinvoinnin vaarantuminen

Lapsen mahdollisuuksien kavenfuminen Lapsen hyvinvoinnin vaarantuminen
Terapeuttien/ammatillisen avun Lapsen turvallisvuden vaarantuminen
lavtimisen vaikeus
Lapsen jaaminen vhteiskunnan Lapsen kokema ahdistus
mahdollisuuksien ulkopuolelle

Lapsen yksindisyys

Tulevaisuuden haasteet

Tutkimuksestani kdy ilmi, ettd haastava kayttdytyminen vaikuttaa lapsen hyvinvointiin ja
mahdollisuuksiin eldméssa. Mahdollisuuksien kaventuminen nakyi siten, ettd lapselle ei meinannut
Ioytya sellaisia henkildita, jotka olisivat osanneet tai uskaltaneet tydskennella lapsen kanssa. Lasta ei
voinut laittaa hoitoon ihan kenelle tahansa, silla oli koettu, ettd kaikki ammattilaisetkaan eivét
parjanneet lapsen haastavan kayttaytymisen kanssa. Vanhemmat eivét voineet aina hyédyntéa edes
esimerkiksi kunnan jarjestdmaa kesdhoitoa tai iltapdivakerhoa, joten lapsi vietti paljon aikaa

perheensé kesken, eika siten saanut juurikaan sosiaalisia kontakteja ikaisiinsa.

Suuri ongelma kohdattiin silloin kun ammattihenkil6kunta pelkasi lasta ja hdnen kayttaytymistaan.
Jos esimerkiksi koulussa avustaja pelkasi haastavasti kdyttaytyvaa lasta, oppiminen vaarantui ja silla

taas saattoi olla tietenkin pitk&kestoisia seurauksia.

No kylla se sillai, et kylla m& huomasin et syksylla sid koulussa henkilokohtainen

avustaja rupes pelkddméaan Harria. Et ei han sitd suoraan mulle sanonu, mutta
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sano, ettei han uskalla jaada kahdestaan Harrin kans siihen tilaan, josta ma

ymmarsin, et han pelkaa. H5

Ongelma ei rajoittunut pelkkiin hoitajiin tai avustajiin. Erittdin vaikeaksi ongelmaksi muodostui
tilanne, jossa lapselle ei 16ytynyt sopivaa terapeuttia. Erds vanhempi Kertoi, ettd lapsen terapeultti
lopetti terapian haastavan kayttdytymisen takia ja sen jalkeen uuden terapeutin I6ytdminen oli
vaikeaa. Haastava kéyttdytyminen néhtiin niin suureksi ongelmaksi, etteivat edes ammattilaiset
parjanneet sen kanssa. Terapiat koettiin valttaméattomiksi, mutta terapeuttien etsiminen saattoi
osoittautua vaikeaksi tai jopa mahdottomaksi. Lapsi jéi vaille tdrke&é kuntoutusta tai se keskeytyi niin

pitkaksi aikaa, ettd 10ydettiin uusi terapeultti.

Haastava kayttaytyminen on oikeeta, et ihan ammattilaisetkin on joutuneet heittaa
hanskat tiskiin, et ei parjaa. Et terapiaa tarvitsisi, mutta ei vaan ole keinoja, et ku

terapiassa siihen on liittyny [haastavaa kayttaytymista]. H12

Haastava kayttdytyminen aiheutti vanhempien mukaan sen, ettd lapsi jai helposti yhteiskunnan
mahdollisuuksien ulkopuolelle. Vanhemmat kertoivat, ettd heidan lapsensa oli syrjaytynyt tai
syrjaytymisuhan alla. Siihen ei ndhty edes tulevan muutosta, jos haastava kayttaytyminen jatkuisi

ennallaan. Syrjdytyminen taas osaltaan saattoi lisatd haastavaa kayttaytymista.

Lapsihan ei oo tavallaan sijottunu yhteiskuntaan. Et hdn on tavallaan jaany
ulkopuolelle siitad. Eika han, mikali taa tilanne ei roimasti muutu, ei han siihen
koskaan pysty sijottumaankaan. Eli han tulee aina oleen tommonen syrjassa oleva.

Ja ulkopuolinen. H6

Haastava kayttaytyminen vaikutti muun muassa lapsen koulunkéyntiin. Erds vanhempi Kkertoi, ettd
hénen lapsensa ei haastavan kayttaytymisen takia voinut kdydd koulua, mika tietysti aiheuttaa
ongelmia sosiaalisissa suhteissa ja oppimisessa. Lapsi oli kotiopetuksessa, minké liséksi joitain

oppiaineita oli yksil6llistetty, vanhemman sanojen mukaan:

Ei sen takia, et hanella olis oppimisessa ongelmaa mut hanella on niin paljon sita
muuta ongelmaa niin han tavallaan jumittaa niihin asioihin niin ei paase siita

eteenpdin ni todettiin etta yritetddn helpottaa sité sitten silla tavalla. H13

Haastava kayttdytyminen vaikuttaa siis myo6s tulevaisuudessa lapsen eldmdaan. Oppiaineiden
yksilollistaminen voi vaikuttaa jatko-opintopaikkojen saamiseen, vaikka haastava kayttdytyminen
vahenisikin niin paljon, ettd lapsi pystyisi opiskelemaan. Talldin lapsen mahdollisuudet kapenevat

huomattavasti. Haastava kayttdytyminen saattoi vaikuttaa vanhempien mukaan myaés siihen, millaiset
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mahdollisuudet lapsella oli parjatd asioissa, joissa he saattoivat olla hyvia fyysisesti tai tiedollisesti.
Erddn vanhemman mukaan heidan lapsensa olisi taidollisesti parjannyt harrastuksessaan niin hyvin,
ettd olisi voinut kilpailla siind jopa SM-tasolla. Haastava kayttdytyminen vaikeutti kuitenkin lapsen
osallistumista joukkueen treeneihin ja siten hanen mahdollisuutensa Kilpailla lajissa kapenivat

huomattavasti.

Haastava kayttdytyminen vaikutti vanhempien mukaan myo6s lapsen fyysiseen
turvallisuuteen. Jos haastava kayttaytyminen on ilmennyt itsensd vahingoittamisena, ovat seuraukset

olleet tietenkin lapsen oma vahingoittuminen:

Et on murtunu kynsia ja lyony itteensa ja sit se on saanu noi kylkiluunsakin saanu

vinksin vonksin. H3

Lapsen vahingoittuminen on ollut uhkana my®s silloin, kun haastavaa kayttaytymista on yritetty estaa
tai siihen vastata. Vanhemmat kertoivat pelkddvansd joskus lapseen sattuvan, jos hé&nta joutuu
pitamaan kovasti kiinni, jottei han vahingoittaisi itsedan tai muita. Oman lapsen vahingoittaminen

vahingossa oli suuri pelon aihe.

Etta tota noin, se oli semmonen, et sillon pelasty et sattuuko sité jatkossaki. Et se
oli semmonen, et sillon ma 16in, et se oli semmonen tilanne, niinku, nopee. et se oli

hirvittava kipu. Sormi on mun silmassa, ni sillon mé sita I6in et paastais irti. H3

Lapsen vahingoittumista pelattiin myos tilanteissa, joissa lapsen haastavaan kayttdytymiseen liittyi
karkailemista tai alentunut vaarantaju. Vanhemmat kertoivat tilanteista, joissa lapsi on juossut

esimerkiksi autoteille holtittomasti huomaamatta vaaraa.

Lapsen hyvinvoinnin vaarantumiseen koettiin olennaisesti kuuluvan lapsen kokema
ahdistus, joka aiheutui haastavasta kdyttaytymisestd. Moni vanhempi kertoi, ettei hdnen lapsensa

halunnut kayttaytya haastavasti ja usein pettyi omaan kéayttaytymiseensa.

No, Elias itekin karsii siitd ja me kaikki tietenki koko perhe, mut Elias ite karsii
siita, karsii siita hirveen paljon ja kokee epaonnistumista ja se on sille semmosta

masentavaa ku se jotenki epdonnistuu siind, H7

Haastava kéyttdytyminen aiheutui usein lapsen ahdistuksesta tai “kuormituksesta”, mutta se myos
aiheutti sitd. Lapsi usein pyrki kayttaytymaan hyvin, mutta koska ei siihen pystynyt, pettyi itseensa
ja se aiheutti pahaa mieltd ja ahdistusta. Lisaksi ahdistusta vanhempien mielesté aiheutti se, etté lapsi

ymmaérsi aiheuttavansa harmia vanhemmilleen.
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Lahinnd m& ehk& n&éan sen silleen et se lapsi karsii siitd eniten. Et ja varmaan aistii
vanhemmista sen vihan ja pettymyksen niissa tilanteissa, ettéa tota, mut eniten

varmaan se lapsi [Kkarsii]. H8

Vanhempien mielestd haastava kayttdytyminen vaikeutti lapsen sosiaalisia suhteita. Moni vanhempi
sanoi, ettd toki jo lapsen autismi vaikutti sosiaalisiin suhteisiin, mutta haastava kayttaytyminen
vaikeutti niita vield entisestdan. Monen vanhemman lapsella ei ollut lainkaan ystdvia. Vanhemmat

uskoivat, ettd heidén lastaan kartetaan haastavan kayttaytymisen takia.

Kyllahan se niinku eristdd toisista et jos kayttaytyy holtittomasti ja
arvaamattomasti ja tuhoisasti ni ei muut halua olla sun kanssa, etta kylla se, et

pidetd&dn semmonen turvaetaisyys sitte semmoseen ihmiseenki. H7

Toiset lapset eivat vanhempien mukaan ymmarténeet lasta ja sen vuoksi eivét voineet olla lapsen

ystavié:
Et muiden lasten on sitte hankala ymmartaa sita et Juha toimii niinku toimii. H10

Haastava kayttdytyminen vaikutti myos ystavyyssuhteisiin koulussa. Vanhemmat kertoivat, ettéd
toiset lapset eivét pelkéstdan karttaneet heidan lastaan, vaan lapsi myos koki kiusaamista toisten

lasten taholta.

Han on ollu niin koulukiusattu ja hanella on kasi murtunut, vaikka mita. Kypara
heitelty roskikseen ja oksennettu repun paélle ja vaatteet roskikseen ja piiloteltu ja

ei 00 otettu leikkeihin. Et viis vuotta han oli koulussa yksin. H4

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat suurta huolta lapsensa tulevaisuudesta. Eniten huolta
ja pelkoa aiheuttivat lapsen tulevat asumisolot aikuisidsséd. Monet vanhemmat pelkasivat haastavan
kayttaytymisen jatkuvan vield aikuisena ja pohtivat, miten mahdollisessa tulevassa asuinpaikassa

voitaisiin haastavaan kéayttaytymiseen vastata:

Mietin myds, miten hantd kohdellaan aikuisena, jos han joutuu asumaan
“laitoksessa” tai muuten muiden armoilla. Osataanko hdnet rauhoittaa oikeilla
keinoilla vai kaytetadnkd vaaria keinoja, jotka pahentavat tilannetta ja saavat

aikaiseksi pitkittyneen raivarin lisdksi mielenterveysongelmia? H13

Vanhemmat pelkésivat, ettd heidén lapsensa ei 16yda sellaista paikkaa, jossa héntd osataan auttaa ja

t&sté seuraa se, etta han joutuu vaihtamaan asuinpaikkaa useaan otteeseen.
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Ja Niklakseen vaikuttaa varmaan se, et en tiedd miten se, miten ne ryhmakodit sun
muut pystyy sitten vastaamaan siihen haasteelliseen kayttaytymiseen. Et 16ytys
helposti se paikka ja onko se sitten eka paikka vai joutuuko sitten siirtymaan, jossei

I6ydy semmosia ihmisia jotka sen kanssa [parjaa]. H12

no, ma oon nahny sen silla tavalla et tulee oleen vaikeuksia 16ytaa sita elaman
asuinpaikkaa ja sita yhteiso60, missa han ehka pystyis asumaan. Harva asuinpaikka

suostuu ottamaan semmosen henkilon, joka on aggressiivinen. H6

Ylipaataan pelattiin, ettd myos tulevaisuudessa lapsen elama rajoittuu haastavan kayttdytymisen
takia. Haastavan kayttdytymisen nahtiin vaikuttavan suuresti sosiaaliseen verkostoon ja sen tuomiin
mahdollisuuksiin. Vanhemmat olivat huolissaan siitd, ettd haastava kayttaytyminen veisi
mahdollisuuden vapaaseen liikkumiseen ja aktiiviseen osallistumiseen. Pelko laitossijoituksesta,

ladkityksesta ja rankoista rajoittamiskeinoista olivat myds lasna vanhempien puheissa.

Mut kyl se eniten huolta aiheuttaa Eliaksen kannalta et ku se on niin hirveen
syrjaannyttava et jos on vakivaltanen ni sitte laakitaan ja sidotaan akkia, et se on
taas aivan hirveeta sitten, et jos ei hanell& oo siihen keinoja niin se voi olla todella
vaarallista hanelle itselleen hanen koko tulevaisuutta ajatellen. H7

Haastavan kayttdytymisen peldttiin vaikuttavan myos tulevaisuudessa lapsen hyvinvointiin ja
mielenterveyteen. Huolta aiheutti se, ettd jos haastavaa kéyttdytymistd ei saataisi kuriin, voisivat

vaikutukset olla lapselle tuhoisat:

Et ma pelk&an aina et tulee psyykkisii ongelmii tai masennusta, ylipaataan. H8

Vanhemmat tunsivat, ettd haastavaan kayttaytymiseen pitdisi puuttua mahdollisimman pian, jotta sen
vaikutukset jaisivat mahdollisimman pieniksi tulevaisuudessa. Huoli tulevaisuudesta oli kova, kaikKki

vanhemmat eivat edes uskaltaneet ajatella sita.

8.2 Perheen ja ympariston valiset haasteet

Haastava kayttdytyminen vaikuttaa perheen ja ympariston valisiin suhteisiin kolmella tavalla
(taulukko 4 sivulla 42). Se aiheuttaa muutoksia ihmissuhteissa muun muassa karsiessa perheen
sosiaalisia suhteita ja toisaalta lahentdméalla samanlaisessa tilanteissa olevia perheitd toisiinsa.
Haastava kayttdytyminen saa aikaan ympériston negatiivista suhtautumista silloin, kun perhe saa
kielteistd palautetta muilta tai se kokee, ettd edes ammattilaiset ja asiantuntijat eivat ymmarra perheen
ja lapsen ongelmia. Kolmanneksi se vaikuttaa perheen vanhempien tyosséd kdymiseen luoden

ongelmia esimerkiksi jaksamiseen ja tyoaikojen jarjestamiseen.
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Taulukko 4. Perheen ja ympériston véliset haasteet

Muutokset ihmissuhteissa Ympiiriston negatiivinen Vaikutukset vanhempien
suhtautuminen tydelimiin

Muutokset sosiaalisissa suhteissa  Ympénston negatiivinen palaute  Tyostd luopuminen

Haasteet sukulaissuhteissa Syvllistiminen ja Tyieldmin muokkaaminen
ymmartamattémyys haastavan kiyttavtymisen
ammattilaisten taholta ehdoilla

Tyissi koetut haasteet

Tutkimukseen osallistujien mielesta heidén lapsensa haastava kéyttaytyminen vaikutti suuresti
sosiaalisiin suhteisiin heidan elaméssaan. Huomattavan suuri osa vanhemmista koki, ettd haastavan
kayttaytymisen ongelmat vaikeuttivat sosiaalisten suhteiden yllapitoa. Kotiin ei voinut kutsua ketaan,

eiké toisaalta kotoa voitu lahted toisten luokse kylaan.

Se [haastava kayttaytyminen] kuitenkin maarittad meidan arkea niin paljon, ettéa

voimme harvoin kayda kylassa kenenkaan luona, kutsua meille kylaan ketaan. H14

Sosiaalisten suhteiden yll&pitoon vaikutti muun muassa héped lapsen kéayttaytymisestd. Vanhemmat
kokivat, ettd heidan perhettddn ei ymmarretty ja he myos pelkasivét, ettd heidan lapsensa osoittaa

vakivaltaa vieraita kohtaan.

Ja sit se aiheuttaa silla tavalla hapeaa sillee, et ei me voida kutsua tanne ketdan

lyotavaksi et ku niin harvat ymmartaa tan. ei H2

Pelkastaan haped ja pelko lapsen haastavasta kayttdytymisesta eivét rajoittaneet perheen sosiaalisia
suhteita. Haastavan kayttdytymisen aiheuttama vasymys vaikeutti myds sosiaalisten suhteiden
yllapitoa. Vasymys saattoi vaikuttaa niin, ettd perhe ei jaksanut tavata muita ihmisié, koska perheen

arki vaati niin paljon.

Mut site kun on toinen haastava lapsi niin sit se on semmonen paketti et tota ei

oikeen jaksa lahtee mihinkdan et sit ollaan kotoo, ja meille ei tule ketdan koska
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meilld on illat ollu sellasii et lapset on ollu hirveen vasyneit ni sitte ollaan véaltetty
tosiaan kanssakaymista. H8

Sosiaalisten suhteiden rajoittuminen vaikutti luonnollisesti vanhempien ystidvyyssuhteiden
kariutumisiin. Kun vanhemmat eivat haastavan kayttaytymisen takia pitdneet yhteyttd ystaviinsa,
ystavat kaikkosivat pikkuhiljaa ymparilta.

Mut tota niin, mutta joo tota on kylla ehdottomasti vaikuttanu ihmissuhteisiin
perheen ulkopuolellekkii, osa niinku kavereista etéaanty, en ma jaksanu ainakaan

kauheesti yhteytta ja sitte joutu aina peruun kaikkia menoja. H7

Pelké&stéan se, ettd vanhemmat rajoittivat yhteydenpitoa ystaviinsg, ei aiheuttanut ystavyyssuhteiden
paattymista. Joskus perheen raskas arki saattoi vaikuttaa siihen, ettéd ystavat eivat enda halunneet olla
tekemisissa perheen vanhempien kanssa. Monet vanhemmat surivat sitd, ettd perheen ystavat eivat

ymmérténeet perheen raskasta arkea. Joskus ystavat eivét halunneet edes kuulla perheen haasteista:

Oon sanonu joskus kun sitten kun on kysyny, et mitd mulle kuuluu ni m& oon
vastannu rehellisesti (naurua) ni ne on saattanu vahan etaantya senkin takia, et ei
niinku haluu kuulla semmosia kurjia juttuja. Et jotenki et sori, ettd mullon kurjaa,

etté kylla silleen on jotakin ihmisia silleen etaantyny H7

Toisaalta haastavaa kayttaytymistd ja sen vaikutuksia ei endd edes valitetty selittdd sellaisille

ystaville, jotka eivét ndyttaneet ymmartavan asiaa.

Pitkaan oli silleen, et kylla se siitd ohi menee, niinku tén tyyppista suhtautumista
ja sitte se johti siihen, et ma en enaa edes viittiny puhuu kyseisille ihmisille koko

asiasta, koska se oli taas mulle sitten niin turhauttavaa selittda asiaa. H13

Aina haastava kayttdytyminen ei vaikuttanut ystavyyssuhteisiin. Jotkut ystavyyssuhteet olivat niin
lujia, ettd niitd ei lapsen haastava kayttaytyminen kaatanut. Moni vanhempi sanoikin, etta sellaiset
ystavyyssuhteet, jotka olivat kestdneet jo kauan, eivat kariutuneet haastavan kéayttaytymisen
vaikutuksesta. My0ds ystdvyys sellaisten vanhempien kanssa, joilla itsellakin oli kokemusta

erityislapsen haastavasta kayttaytymista, oli luja.

Et eniten ymmartaa ne joilla on itelléakin haastava lapsi, et on ymmarrysta siihen

ettd ei aina jaksa tavata eika kerkee ja muuta. H12
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Vanhemmat myds ottivat yhteyttd enemman sellaisiin ystéviin, jotka ymmarsivat perheen tilannetta.
Oli helpompi selittdd vasymystd, joka estdd tapaamisen, sellaiselle henkil6lle, joka ymmarsi.

Ystavyyssuhde kesti, kun kumpikin osapuoli ymmarsi toisen arkea.

Jos haastava kayttaytyminen karsikin ystavyyssuhteita, saattoi se my0s vaikuttaa uusien
ystavyyssuhteiden syntymiseen. Osa vanhemmista kertoi 10ytdneensa uusia hyvié ystavia sellaisista
vanhemmista, jotka olivat samassa tilanteessa. Ystavia I0ydettiin muun muassa internetpalstoilta tai
vertaistapaamisista. Ystavyyssuhteen yll&pitoa pidettiin helpompana, kun toinenkin ymmarsi

esimerkiksi rajoitteet tapaamisissa.

Sitten mullon yks ystavd, jonka kanssa meillon niinku ihan sama, et ollaan niinku
netin kautta tavattu, et kirjotin meijan arjesta ni yks oli kaivanu mun yhteystiedot
ja otti yhteytta et heillon sama tilanne et on nelja lasta ja sitten on timmonen autisti
taa poika ja viela samanikanen. Ni on se tavallaan niinku, et on joku jolla on yhta
pimeeta se arki (nauraa) ni tota senki olemassaolo aina helpottaa kun tietaa, ettei
00 oikeesti maailman ainoin ja sitten et joku niinku ymmartaa et mikset s& oikeesti
voi menna niinku kauppaan tai jotakin, et se ei 00 vaan sita etten ma vaan jaksa
vaan niinku se et mika ponnistus se on just niinku jos kdy jossain ni se on ihan tosi,
et oon tavannu uusia tarkeita ihmisia sita kautta, et ei se 0o pelk&staan karsinu.
H12

Haastava kayttaytyminen vaikutti vanhempien mukaan myds sukulaissuhteisiin. Rajoitteita
sukulaissuhteisiin toivat samalla tavalla kuin muihinkin sosiaalisiin suhteisiin se, ettd vanhemmat
eivat voineet aina kutsua sukulaisiaan kyldan eivétka toisaalta aina voineet mennd kokonaisena

perheena vierailemaan sukulaistensa luona.

Ja perhejuhliin osallistuminen ku se on ainakin pienemmalle autistille niinku kaikki
ne aistimukset ja oudot ihmiset ja ihme toiminta ja outoo ruokaa ja paikat ihan
vieraat ni se oli niinku aika raskasta et valilla katto, ettd on niinku sen verran hyva
tilanne et jaksaa, et lahtee pois jos alkaa, tai sitte joskus oli itte niin vasyny, ettei
jaksanu, jaksa ja se, kyl se niinku sitte etddannyttdd muista ihmisista sitte helposti.
H7

Samalla tavalla kun vanhemmat kokivat, ettd ystavat eivat ymmaértaneen haastavan kayttaytymisen
vaikutusta perheen arkeen, eivat myosk&an sukulaiset olleet kovin ymmartavéisia asian suhteen.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kokivat, ettd heidan sukulaisensa eivat ymmartaneet millaisia
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vaikeuksia lapsen haastava k&yttdytyminen voi aiheuttaa ja se loi muurin perheen ja sukulaisten

vélille.

Ja sité tulee sukulaisilta ja se semmost, mut ei kauheesti olla kyl tekemisis ku he ei
vaan ehka naa sita asiaa, eikd ne osaa elad sen mukaan miten meijan arki just

menee. H8

Vanhemmat olivat my6s vasyneet ymmartdmattomyyteen ja olivat mieluummin osallistumatta suvun
yhteisiin juhliin tai tapahtumiin kuin olisivat joutuneet selittdméan uudestaan ja uudestaan lapsen
kayttaytymista.

Et ne [sukulaiset] ei niinku ymmarra mita autismi on ni niille on pitéany keksia
erilaisia syita et mink& ei oo syksylla voinu tulla kdymaan takia ei voi tulla et asuu
parinsadan kilometrin paassa. Et se kiljuminen ja karkailu oli jo aikasemminki

niinku hirveen raskasta ja ma pelkaan ihan hirveesti semmosta. H2

Pelkastaan perhe ei valtellyt sukulaisiaan, vaan moni vanhempi kertoi huomanneensa selvésti, ettei

suku halunnut olla perheen kanssa tekemisissé haastavan kayttaytymisen takia.

Osa sukulaisista ei selvastikkaa oikein hyvin ymmarrd, eli ollaan huomattu, ettei
kauheesti kutsuja satele tai jos menndan ni muilla on jotenki valmiiks olkap&aat

korvissa et...H9

Vanhemmat kertoivat, etteivat sukulaiset edes halunneet ymmartaa autismiin liittyvaa kayttaytymista
ja siihen vastaamista. Ristiriitaa tuli usein silloin, kun sukulaiset kommentoivat haastavaan

kayttaytymiseen vastaamista ymmartamatta sitd kuitenkaan taysin.

Mut sitte tulee valilla semmosia pienid kommentteja et ite tajuu et ne [sukulaiset]
on ihan pihalla, et ei ne vielakaan tajua, et ei talle lapselle voi asettaa samanlaisia
rajoja niinku jotenki vaatimuksia kun normaalisti kymmenen vuotiaalle voi ja sit se
et miehen vanhemmat lainausmerkeissa pelkaa tyttoa. Et ne ei uskalla ottaa tyttdon

mitéaan kontaktia, kun ne pelkaa et han rajahtaa. H13

Vanhemmat tunsivat perheen jaavén ulkopuoliseksi suvun tarkeistd tapahtumista silloin, kun
sukulaiset sanoivat suoraan, etteivit halunneet haastavasti kayttaytyvad lasta tapahtumiin. Se

luonnollisesti aiheutti pahaa mieltd vanhemmille.

Ja sit ku anoppi vaitteli tohtoriks, ni, silla oli se vaitostilaisuus, ni kylla pahastuttiin

sillon kun anoppi tota, sita ittee jannittaa se tilaisuus niin paljo ni se ei haluu sinne
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[haastavasti kayttaytyvaa lasta], ni se pelkdd ettei tu mitddn hdirioé... Ni kyl sen
ymmartaa, mut kyl siité pahastuu kun. Et kaikki menonsa on jarjestany sen mukaan

et, ettd Matti olis mukana. H3

Vanhemmat kertoivat saavansa runsaasti negatiivista palautetta haastavasta kéyttdytymisesté
ympéristostdan. Moni perhe koki lapsen ja koko perheen leimautuneen lapsen haastavan
kayttaytymisen takia. He kokivat, ettd ymparistd ei ndhnyt lapsessa mitddn muuta kuin haastavan

kayttaytymisen.

Et se leimaa heti sen lapsen et lapsi on yhta kuin pahin kaytoksensa on. H2

Moni vanhempi koki, ettd koko perhe oli saanut “omituisen” tai “erilaisen” leiman haastavan
kayttaytymisen takia. Erds vanhempi ajatteli, ettd lapsen vamman nakyméattomyys pééallepéin aiheutti

sen, ettd ulkopuolisten huomio Kiinnittyy nimenomaan lapsen kayttdytymiseen.

Kyl se musta silla tavalla vaikuttaa ettd ollaan niinku erilainen perhe. Ja aika
monesta kohtaa pitad sitd vammaa selittdd kun laps on niinku ulkosesti ihan
normaali. Et ollaan tammaonen erityisperhe H10

Ympariston negatiivinen palaute aiheutti monelle vanhemmalle sosiaalisen hépeédn tunteen. He
kertoivat hdpedvénsa lapsensa kaytosta ja pelanneensa ulkopuolisten ihmisten tuomitsevan heidén

onnistumistaan vanhempana ja lapsensa kasvattajana.

Siin& tulee aina se sosiaalinen hépea et apua mita noi muut ajattelee ja kattelee ja
ne aattelee, et ma en osaa kasvattaa mun lasta. Ja sit se on tosi kiusallinen tilanne,

kun se sattuu jossain julkisella paikalla H8

Konkreettista palautettakin oli ymparistolta saatu. Haastavaa kéayttaytymisté saatettiin kommentoida

kovaddnisesti ja joskus sanottu myos suoraan, ettei danekésta lasta kaivattu lahelle:

Joskus oon kuullu et joku sano mulle ettd vie se muualle mélisemaan H11

Osa vanhemmista kertoi saavansa myo6s lapsen koulusta sadnnollistd palautetta haastavasta
kayttaytymisesta. Osa taas ei edes osannut sanoa, esiintyikd haastavaa kéyttaytymista koulussa, silla
palautetta siitd ei kantautunut kotiin asti. Jotkut taas tiesivét, ettd koulussakin haastavaa
kayttaytymistd oli, mutta koulun henkilokunta ei raportoinut siitd kovinkaan ahkerasti. Koulusta saatu
negatiivinen palaute saattoi myos pahoittaa vanhempien mielen varsinkin silloin, jos palaute ei
koskaan sisaltanyt mitaan positiivista. Koska haastava kéyttdytyminen oli tiedossa, toivottiin, ettd

myos lapsen hyviin puoliin olisi kiinnitetty enemmaén huomiota.
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Vanhassa koulussa tuli niitd et oli nipistany oppilaita ja avustajia, et se oli
kokoajan niinku negatiivista niinku jatkuvasti tuli viestid, et varsinki avustajat,

joillei ollu koulutusta alalle, kokoajan jakso siitd mussuttaa. H3

Konkreettisin palaute, jonka erds perhe oli saanut, oli adressi, joka keréttiin perheen naapurustossa
h&adon aikaansaamiseksi. Haastava kayttaytyminen oli koettu niin héiritsevéksi, etté perhettd ei enaa

siedetty naapurustossa.

Niin meidn naapuri kerds adressin, tai moni tuli erikseen sanoon ettei laittanu
nimee siihen adressiin, mutta meijdn hddtdimiseen... Md en oikeestaan tiedd mikd
siin& niita eniten hairitti. Mutta ehké se kun yolla se herdili ja sai raivareita yolla.

Et kellonaika se sit on rasittanu naapuria. H3

Moni perhe koki, ettd muun ympériston lisaksi, edes ammattihenkil6t ja asiantuntijat eivét
ymmértdneen perhettd ja lasta. Erds vanhempi Kertoi, ettd lapsen paivékodissa haastava
kayttaytyminen oli kuitattu &idin vasymyksesta johtuvaksi. Toisten vanhempien mukaan vanhempien

epaonnistuminen vanhempina aiheutti haastavaa kayttaytymista.

He oli sit sitd mielta etta tuota meillon huonosti kayttaytyvat ja huonosti kasvatetut
lapset ja meilléa on vanhemmuus hukassa. Bingo! Nain ei sais ammatti-ihmiset edes

ajatella, saatikka sitten sanoa erityislapsiperheen vanhemmille. H4

Jotkut vanhemmat taas kertoivat, ettd ammattilaiset paheksuivat tapoja, joilla haastavaan
kayttaytymiseen oli puututtu esimerkiksi hatatilanteessa. Eradssa pakkotilanteessa diti oli tarttunut
lastaan hiuksistaan estdakseen muiden lasten vahingoittumisen ja tdmé oli aiheuttanut vanhempien

syyllistamisen.

Perheen ja ympariston valisiin haasteisiin kuuluivat vaikeudet, joita haastavasti
kayttaytyvan lapsen sisaret kohtasivat koulussa ja péivékodissa. Omat ongelmansa loivat tilanteet,
joissa sisaret joutuivat koulussa kohtaamaan haastavaan kayttaytymiseen liittyvia seurauksia. N&in

saattoi kayda silloin, kun sisarukset kavivat samaa koulua.

Kun t4a on taa vanhin [sisar] samassa koulussa ni hanta sitte aina nolotti ku sisko
taas sai siella niita raivareita ja kaikki tuijotti. Ja sitte ku Lauralla oli niita sillon
kun se alotti noi pitkat poissaolot ni muut oppilaat rupes sitte Leenalta kysymaan
ettéd miks se on pois ja mik& silla on ja kaikkee tammaosta. H13
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Sisaria saattoi ahdistaa my0s tavat, joilla koulussa haastavaan kéyttaytymiseen vastattiin. Erds
haastatelluista kertoi lapsensa itkeneen kotona ahdistustaan siitd, ettd haastavasti kayttaytyvaa sisarta

oli kannettu vakisin lukkojen taakse.

Haastava kayttdytyminen vaikutti vastaajien mukaan sisarten koulunkdyntiin myds
muilla tavoilla. Erds vanhempi kertoi saaneensa palautetta pdivakodista sisaren leikkitaidoista.
Vanhempi oli silloin ymmartanyt, ettd lapsen leikkitaitoihin oli vaikuttanut sisaren haastava

kayttaytyminen ja leikin hairitseminen.

Paivakodistakin tuli palautetta et ennen kouluikaa et han ei osaa leikkia, niinku et
hénei osaa tehda mitaan rakentavaa leikkia ja mitaan pitkakestosta, mut eihéan
meill& voi tehda sellasta ku se toinen on tullu vetaseen kaikki ja tulla heittdmaén
kaikki palikat. H12

Sama vanhempi jatkaa, ettd haastavan kayttdytymisen myota sisaruksesta oli tullut hyvin herkka
erilaisille hairidille ja hermostunut metelistd. Osa muistakin vanhemmista kertoi, ett4 haastavan

kayttaytymisen intensiivisyys oli vaikuttanut sisarten keskittymiseen ja toimintaan koulussa.

Joskus huomaan, jos Niklaksella on ollu vaikeempi vaihe, ni sit musta tossa
pikkuveljessd nakyy se tarve, et sillon sitd enemméan meidan huomiota ettd on
niinku esimerkiks koulussa ollu sitte vaikeempaa niinku tullu sitte semmosta et

kayttaytyy sid huonosti H12

Moni vanhempi kertoi, etta tydelamasté oli tullut vaikeampaa silloin, kun lapsi oli alkanut kéayttaytya
haastavasti. Lapsen haastavan kayttdytymisen Kerrottiin aiheuttavan vanhempien tyokyvyn
alenemista. Kun kotona haastava kayttdytyminen oli hyvin intensiivistd, koettiin sen vaikuttavan

suuresti siihen, miten vanhemmat suoriutuivat tydpaikalla.

Et kyl se niinku et tydsta suorituu ja ndin mutta ei mitédan suurta innovointia ei ehka
voi odottaa ettd... (nauraa) Nain ettd, sillon on varmaan vahan huonompi tyontekija
ettd sillon hetkelliseti, H7

Haastavasti kayttaytyvan lapsen ydvalvomiset vaikuttivat luonnollisesti vanhempien jaksamiseen
tyoeldmdssd. Vaikeamman kauden aikana, kuten ladkekokeilujen aikana, oli vanhempien joskus

pakko jaada toistd kokonaan hetkeksi pois.

Ni sit m& huomasin, et méa en pysty yhdistaan ty6ta ja Niklaksen kaikkee selvitysta
laékkeitten ja kaikkee siind, et ma olin sitte pari viikkoo sairaslomalla H12
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Vanhempien on myos joskus tarvinnut tehdé erilaisia ratkaisuja ty0elamasséaan silloin, kun haastava
kayttadytyminen on vaikuttanut tyossa kdymiseen. Erds vanhempi kertoi vaihtaneensa tyopaikkaa

sellaiseen, jossa tydaikansa pystyi jarjestamaan paremmin.

Talla hetkella ma oon virkavapaalla mun vakityostani sen takia ett ma en ehtinyt
sinne aamulla kahdeksaksi kun Niklas tarvii ihan sen koko aamun mun ohjausta ja
ne oli niinkun niin hirveitd ne aamut ku [Niklas] heitteli astiat pitkin ja juoksi
karkuun kampassa ja otin kiinni ja kannoin vakisin autoon ja mun ois pitany silloin
samalla ovenavauksella lahtee, et ma olisin ehtinyt sinne t6ihin sinne. Ni sit ma
tajusin, et se on ihan jarjetonta rasittaa itteensd talla tavalla, ni ma otin
virkavapaan ja ma oon silla edelleen, mut ma teen toita siis lahempana kotia ja
paremmilla tydajoilla, ettd en ma niinku kotona oo paivisin, mutta tota ma otin

semmosen tyon mihin ma niinku meen vasta aikasintaan yheksaks. H12

Kolmessa haastattelussa kévi ilmi, ettd ainakin perheen toinen vanhempi oli joutunut luopumaan
tyostédan tai elinkeinostaan. Osa vanhemmista joutui jadmaan lapsensa omaishoitajaksi eika sen
vuoksi voinut kdydd kodin ulkopuolella toissa. Osa taas joutui luopumaan yritystoiminnasta
haastavan kayttaytymisen kaydessa niin rankaksi, etteivat vanhemmat enaa voineet keskittya siihen
ja yritystoimintaan. Erés vanhempi kertoi myds tulotason romahtaneen roimasti tyosta luopumisen
myOtd. Haastavan kayttdytymisen tuoma kuormitus oli myds erdassd tapauksessa vienyt toisen

vanhemman tyokyvyn:

Me oltiin yrittajia ja puoliso yritti tehda toita ja han joutu tekeen myds mun tyot
koska ma jain omaishoitajaks heti tdn hoitovapaan jalkeen. Et en niinku tehny toita.
Tarkotti myos sita, et yksi ihminen ei pysty pitaan yritysta pystyssa. Ei voi tehda
kahden ihmisen toita. Et se tarkotti sitd, ettd han palo loppuun ja joutu lopettaan
yrityksen ja tyOnteon, ja [siitd seurasi] pitk& sairasloma. Ja nyt han sitte opiskelee.
Toipumisen jalkeen pysty hakeutuun koulutukseen. Elikd yritys meni ja ammatti

meni. H6

Haastava kayttdytyminen vaikutti myos siihen, millaisia t6itd vanhemmat halusivat tehdad. Erés
vanhempi Kkertoi, ettei voinut endd jatkaa mielenterveystyossa tyéolojen muistuttaessa litkaa kodin

haasteita. Nain tyon ja kodin yhteistd kuormitusta yritettiin laimentaa.
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8.3 Perhe-elaman muutokset

Haastava kayttaytyminen vaikutti hyvin paljon koko perhe-elaméén ja siihen liittyviin ihmissuhteisiin
(taulukko 5). Perheen arki saattoi rajoittua haastavan kayttaytymisen ehdoilla eldmiseen ja
normaalien eldm&&n kuuluvien asioiden karsimiseen. Perheen hyvinvointi vaarantui konkreettisesti
silloin, kun perheessé ilmeni véakivaltaa. Toisaalta haastava kayttaytyminen vaikutti vanhempien
terveyteen ja perheen siséisiin ihmissuhteisiin. Monet vanhemmat kuitenkin kertoivat, etté perhe koki

my0s henkistd kasvua, jota ei valttamatta olisi tapahtunut, jos haastavaa kayttaytymista ei olisi ollut.

Taulukko 5. Perheen sisdiset elaméanmuutokset

Perheen arjen rajoittuminen Perheen hyvinvoinnin Perheen kasvu ja kehitys
vaarantuminen

Arjen rajoittuminen haastavan Tatkuva varautuminen vikivallan  Vanhempien henkinen kasvu ja

kayttaytymisen ehdoilla uhkaan kehitys

elimiseen

Normaaliin arkeen kuuluvien Vanhempien tunnekuormitus ja Sisarusten kasvu

asioiden karstminen ristiriitaiset tunteet omatoimisuuteen

Asuinpaikan valitsemisean Perheenjidsenten tervevden

liattyvit ehdot heikkeneminen

Perheen zizdisten thmissuhteiden
haastest

Monet vanhemmat kertoivat lapsensa haastavan kéayttaytymisen vaikuttavan suuresti perheen oman
arjen viettoon. Arki oli hyvin suunniteltua, eika se saanut siséltda yllattavia asioita, jotka olisivat

voineet johtaa haastavaan kéyttaytymiseen.

Mmm, no tasson niinku opittu sillai niinku sillai tuntosarvil tai niinku tammaosilla,

et niinku valtetadan semmosia tilanteita.H5

Haastavan kayttaytymisen koettiin rajoittavan perheen arkea ja vaikutti moniin arkielamaan kuuluviin
asioihin. Moni vanhempi Kertoi joutuneensa luopumaan vapaa-ajan harrastuksistaan kokonaan tai
ainakin muokkaamaan niité sellaisiksi, mitka sopivat perheen haastavaan arkeen paremmin. Jotkut
pyrkivat harrastamaan asioita, joihin haastavasti kayttdytyvén lapsen saattoi ottaa mukaansa.

Y lipaataan koettiin, ettd perhe ei voinut el&a sellaista elaméé, millaista muut perheet elivét.

[Haastavan kayttaytymisen] Haittana koen ainakin sen, ettd se rajoittaa hanen ja

koko perheen elamad valtavasti. En voi kdyda kaupassa yksin lapsieni kanssa,
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emme voi matkustaa, harrastukset ovat rajallisia, vanhemmat eivét ehdi harrastaa
mitéan, koska kumpikin tarvitaan kotona, emme voi kylailla emmeka kutsua ketéan

kylaan, pikkusisko joutuu joustamaan paljon jne. H14

Kotona pyrittiin valttdmaan muutoksia ja liikoja arsykkeitd. Elama muuttui monesti kellontarkaksi ja
mahdollisimman suunnitelluksi. Kotona pyrittiin - valttdmaan liiallista puhetta, metelida ja

levottomuutta. Arjessa ei juurikaan ollut vaihtelevuutta.

No, tota aikasemmin tilanne oli ettei edes huonekaluja voinu oikein siirtda. Mut
heti kun asiat oli jarjestyksessa asiat tehtiin tietys aina samas jarjestyksessa ja jopa

ruuat oli jarjestykses (nauraa)..H6

Siitd huolimatta, ettd eldma pyrittiin pitamaan jarjestyksesséa ja suunnitelmallisena, arki saattoi usein
olla varsin kaaosmaista. Vanhempien vasymys ja stressi usein pahensivat asioita. Erds vanhempi
kertoi, ettd vdsyneend saattoi helposti toimia epaloogisesti ja se aiheutti haastavaa kayttaytymista.
Hyvin moni vanhempi kertoi, ettd ainakin jossain vaiheessa perheen arki oli ollut yht& kaaosta.

Et se oli niin sitten rankkaa. Toinen yritti tehd& toité ja toinen oli sitten tén lapsen

kans kotona ja illat oli sitte ihan yht&d kaaosta. H6

Haastavaan kayttdytymiseen vastaaminenkin vei perheen voimia. Erds vanhempi kuvaili perheen
normaalin arjen pyséhtyneen haastavan kayttaytymisen pysédyttdmiseen. Siihen vaadittiin perheen

molemmat vanhemmat ja se saattoi vieda helposti parikin tuntia, jolloin perheen muu toiminta karsi.

Se oli aarimmaisen rankkaa, koska sillon kaikki muu toiminta perheessa ja kaikki

voimat meni siihen, et sité lasta pidettiin hellasti, mutta kuitenki varmasti. H6

Moni vanhempi kuvasi, ettd perheen eldmé ei ollut normaalia tai tavallista, vaan sitd maéaritteli
autismikirjon lapsen haastavan kayttdytymisen aiheuttamat muutokset. Erds vanhempi kuvaili, ettei

perheessé ollut eletty tavallista arkea sen jalkeen, kun haastavaa kayttaytymista oli alkanut ilmeta.

Aika kuvaavaa tdma kun ma Heidille [pikkusisko] sit kerran heitin, normi-Heidille
et tuota, et kun noi on tommosii tai jotain timmosta et ku sa tiedat. Niin se vastas
’nii, enhdn md mistddn muusta tieddkddn.” Ittelle tuli vdhan hoopo olo, et aivan,

han on elany nditten taistelevien assien keskuudessa koko ikansa. H4

Vanhemmat kuvailivatkin, ettd koko perhe ei tavallisesta eldmastd mitédén tiennytkaan. Se vaikutti
perheen arjen viettoon niin, ettd vanhemmat joutuivat miettimaan, miten voisivat tarjota perheen

muille lapsille tavallisempaa eldamadd. Tavallista elamadd paastiin viettdméaan silloin, kun perheen
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autismikirjon lapsi oli esimerkiksi tilapdishoidossa. Silloin perhe vietti muiden lasten kanssa sellaista

elamad, jota voivat kuvailla normaaliksi.

Ei voitu tehdd tiettyja asioita mitéd muut tekee. Et I1ahinnd ma ajattelen naita tyttoja
[siskoja], et normaalii lapsii joille joutuu aina sanoon, et me ei voida menna sinne
eikd voida tehda tatd koska pojat ei jaksa. Nii se on se ettd he on joutunu
joustamaan paljon, mut se ku meill& on pojat tilapaishoidossa ni me tehdaan

tyttdjen kans niita juttuja, mita me ei poikien kanssa tehtais. H8

Perheet olivat usein joutuneet valitsemaan asuinpaikkansa ja —olosuhteet haastavan kayttaytymisen
ehdoilla. Osa vanhemmista kertoi, ettd heidan oli pakko asua hieman syrjasséd muista, jotta haastava
kayttaytyminen ei hairitsisi naapureita. Kerrostaloasuminen ei ollut vaihtoehto monelle perheelle.

Mut kylla mé& asumispaikkani oon valinnu aikalailla tarkkaan kylla ehk& sit
kuitenki. Et meillon rivitalo, kun meist lahtee vaha aanta ni ei oo sit ainakaan yla-
eika alapuolel sit ketdan karsimassa. Et se on kylla se, et kerrostaloa en vois
kuvitellakaan, et ehka siin mieles se vaikuttaa. Ja ei asuta keskikaupungilla vaan
vaha tdmmonen rauhallinen piha ja tammosessa esikaupunkialueella, et silla
tavalla se vaikuttaa, niin asumisjarjestelyihin se kylla vaikuttaa se haasteellinen
kaytds. H8

Vanhemmat kuvailivat monesti, ettd haastavan kayttaytymisen ollessa pahimmillaan, oli vakivallan
uhka lasna jatkuvasti. Vanhemmat kokivat olevansa silloin koko ajan erdanlaisessa valmiustilassa,
mika luonnollisesti aiheutti stressid ja vaikutti vanhempien hyvinvointiin. Ajatus lapsen

vakivaltaisuudesta taytti mielen silloin kokonaan.

Kun méa néin et joku liikahtaa tai tulee takaa tai lahestyy, ni m& niinku aina

valmistauduin torjumaan, niin kyllahan se on niinku hirveen stressaavaa.H2

llman vékivaltaista kayttaytymistakin arki saattoi olla jannittynyttd ja valmiustilassa olemista.
Haastava kayttdytyminen aiheutti huolta siité, ettd mitéd tahansa voi tapahtua koska tahansa ja siihen
piti aina olla valmiina. Moni vanhempi kertoikin olevansa koko ajan tavoitettavissa silloinkin, kun ei

ollut lasné lapsensa kanssa.

Sita kokoajan oli semmosessa jannittyneessa olotilassa et mita nyt, mita nyt. Mita
seuraavaks? Ja mullahan on ollu vuosia hands-free kaytossa, et toissaki ma olen

aina voinu vastata. H4
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Erityistd huolta lapsen haastava kayttdytyminen aiheutti vanhemmissa silloin, kun lapsi oli
vakivaltainen perheen muita lapsia kohtaan. Naité tilanteita oli harvoin, silld vanhemmat pyrkivat
suojelemaan muita lapsiaan vékivallalta. Silloin kun sita tapahtui, se aiheutti suurta huolta

vanhemmissa.

Olen huolissani siita, miten se vaikuttaa Paavon pikkusiskoon Aadaan, kun han on
joutunut pienesta asti seuraamaan sivusta Paavon valilla rajultakin nayttavia
raivareita ja valitettavasti joutunut myos joitakin kertoja Paavon lydénnin kohteeksi.
H14

Vanhemmat monesti pohtivat, ettd seurauksen saattaisivat nakyé sisarissa vasta myohemmin. He
my®os usein keskustelivat muiden lastensa kanssa siitd, miksi heidan sisarensa kayttaytyy haastavasti

ja vakivaltaisesti.

Et vaikee sanoo, mitd se on tosiaan vaikuttanu héanen [pikkusisko]
perusturvallisuuteensa tai muuta, et tosi kurjalta tuntuu niinku hanen puolestaan,
et aika pienena on joutunu kohtaan semmosta, sellasta vékivaltaa et tota, et han on
senkin havainnu, ettéd me ollaan hanen puolellaan ja suojellaan ja muuta et, mutta
se on kylla kurja juttu, et en olis halunnu héanelle semmosta kokemusta. Mut onneksi

sita oli védhan ja ndin ja ne oli lyhyita jaksoja. H7

Vanhempien kokema tunnekuormitus ja ristiriitaiset tunteet olivat joskus hyvin kuormittavia ja
raskaita kokea. Vihaisuuden ja vakivallan kohtaamista pidettiin erityisen kuormittavana. Hetkittain
vanhemmat tunsivat erilaisia negatiivisia tunteita lasta kohtaan, mutta toisaalta osasivat erottaa myos

toisistaan tunteet lasta ja kéyttaytymisté kohtaan.

Niin, kylla se vaikeuttaa siis sita, ettd kun se niinkun, m& vihaan vékivaltaa et se on
aivan hirveetd niin tota, niin kyl siiné tulee aika voimakas se tunne. Se on todellakin
niin se on ihan kauheeta, niin tota jotenkin sen kanssa sitte elda. Et se sisdinen
tunne tulee, et mua ei saa lydda ja ketdan muutakaan ei saa meilla kotonakaan
lyoda et se on niinku semmonen hyvin voimakas niinku tietty semmonen vihankin
tunne, mut se niinku suuntautuu siihen kaytokseen eika siihen ihmiseen, et se on
silla tavalla ja kun sen niinku tietda et se kaytos tulee jostakin semmosesta. Mutta
joo kylla siind joutuu niitten omien tunteidensa kanssa hyvin paljon niinku
tyOoskenteleen sitte, ettd kyllA semmosia hetkid on ollu et tekee mieli pitaa etdalla

koko ihmistd, mutta ne on semmosia hetkellisida, et ei ne sitten niinku
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pidempiaikasia ole... Joo. Et se on just se, ettd erottaa sen kdytoksen ja ihmisen

ikaan kun toisistaan niin sitte toinen niista on vihattava ja toinen ei 00.H7

Jotkut vanhemmista kertoivat myds kokeneensa negatiivisia tunteita itseddn kohtaan haastavan
kayttaytymisen ollessa pahimmillaan. Hetkellisesti he saattoivat ajatella itseddn “huonona tai

epdonnistuneena vanhempana”.

Se voi aiheuttaa hetkittaista ahdistuneisuutta ja tammaostd “olen huono vanhempi”,
itsensa syyllistdmistd, mutta sitte kun muistaa, niin sitte taytyy pakottaa itsensa
ajatteleen et téssa tehdaan lapsen parhaaks néita asioita ja suhde on se mika se on
talla hetkella sen lapsen kans. Niin tulee itelle semmonen ep&onnistunut olo ja
harmitus joskus mut siité kyl paasee nopeesti yli. H8

Haastava kayttaytyminen vaikutti koko perheen terveyteen. Léhes kaikki vanhemmat Kkertoivat
henkisestd kuormituksesta ja stressin lisdantymisestd. Osa vanhemmista kertoi vastustuskykynsa
olevan silloin heikoimmillaan, kun haastavaa kayttaytymista ja siitd aiheutuvaa stressia oli enemman.
He huomasivat sairastuvansa silloin esimerkiksi flunssaan herkemmin. Vakavampia seurauksia
haastavalla kéayttaytymiselld oli terveydentilaan silloin, kun se sairastutti pitk&aikaisesti ja aiheutti

mahdollisesti sairauslomia t0ista. Haastava kéyttaytyminen sairastutti sekd vanhempia etta sisaruksia.

No téd on ihan katastrofaalinen koko systeemi, et ainakin meilld, meilla hajos
niinku koko perhe-elama. Et perhe pysy tietysti kasassa, mut kolme ihmisté sairastu
vakavasti. Kaks tavallaan sitte sai hoitoja ja yks ei 00 sit saanu tavallaan mitaan.
Vaik on siind samassa suossa (nauraa). Et hyvin rankkaa se oli, niin
huomioovievaa et siind niinku palo loppuun sisko, sitten isa ,ja aiti palaa vielékin

(nauraa). H6

Moni vanhempi kertoi, ettd autistisen lapsen haastava kayttdytyminen oli tuonut haasteita myos
perheen siséisiin ihmissuhteisiin, kuten vanhempien parisuhteeseen. Erds vanhempi kertoi haastavan
kayttaytymisen olleen yhtend suurena tekijané avioerossa. Myods osa muista kertoi, ettd parisuhde oli
kariutunut lapsen haastavan kayttaytymisen takia. Eniten kariutumiseen oli vaikuttanut se, ettei toinen
ymmartanyt haastavaa kayttaytymisté tai lasta. Erds vanhempi kertoi uuden kumppaninsa pelanneen

haastavasti kayttaytyvaa lasta.

Mulla oli miesystava joskus ja han kerran sano mulle, ettd han pelkaa Kallea. niin
se suhde loppu siihen. (nauraa) ett kyl se vaikuttaa. Mun mielesta jos aikuinen mies

sanoo et han pelkaa lasta, ni sit voi kattoo peiliin, koska ei kuitenkaan hanelle
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koskaan mitdan pahaa tehny ja se oli siihen aikaan vield vahan tiedostamatonta
Kallelle niinku silleen ettd, miten m& nyt selitan, Kalle ei oikeen vieldkaan aina

tekojaan seurauksiaan ymmarra. H11

Haasteita parisuhteelle toi myos yhteisen ajan puute. Moni joutui jarjestdm&&n arkensa niin, ettd
haastavasti kayttaytyvélla lapsella oli aina toinen vanhempi hoitajana kotona. Yhdessa puolison
kanssa ei siis paasty viettdmaan vapaa-aikaa. Myds lomien sovittelu koetteli monen parisuhdetta.

Lomia ei voitu pitaa yhté aikaa.

Ja yhteinen aika on ihan mita et yhteisia kesalomia ni ku olis edes (nauraa). Mut
taytyy olla eriaikaan kesdloma, koska kaheksan viikkoo on niinku koulu kesalla
kiinni ni tota, ni se aika meidan pitaa jarjestad niin tota, kun taallei oo sitte
semmosta et kunta jarjestais taalla kesahoitoo tai etta kylla se tavallaan jarjestaa,
mutta sekin on niinku heindkuun kiinni ja tota tilapaishoitoo on jonki verran
jarjestetty, mutta kyl se kesd on semmonen palapeli, ettéd lomat jarjestetaan kuitenki
erikseen. H12

Vastuun kasautuminen toiselle aiheutti ongelmia parisuhteelle. Osa vanhemmista kertoi, etta lapsi
saattoi kohdistaa haastavan k&yttdytymisen vain toista vanhempaa kohtaan ja siten kuormitus jakautui
epatasaisesti. Toisaalta olosuhteet esimerkiksi toiden suhteen sek& erilainen stressinsietokyky

saattoivat jakaa kuormitusta ja vastuuta epatasaisesti.

Mut viikonloppuna se kun se [aviomies] on niinku viikonloppunakin tdissa niin
tassa tuli se taakka tuli niinku mulle ja voi sanoo et kaheksankymmenta prosenttia

tasta kohdistuu niinku minuun et vahemman se 10i sit miehia. H2

Ja sitte m& huomaan, et ku han ei samalla tavalla jaksa ja vasyy herkemmin ni et
tekee tosi paljon t6itd enemman et niinku tukee sitd toisen jaksamista etta sitten

taas eihan se 0o mun miehen toive.H12

Haastavan kéyttdytymisen luomat ongelmat saatettiin ndhdd myds ns. “’parisuhteen liimana”, kuten

erés vanhempi kertoi.

No, meilld.... md luulen ettd tota noin vihd niinku liimana, niinku parisuhteessa,

et se estdd.... avioerokynnys on paljo korkeempi Matin tihden. H3
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Kun pahan olon lahde oli tiedostettu, sitd ei endd samalla tavalla purettu puolisoon. Haastavan
kayttaytymisen tuomat haasteet ja niiden voittaminen saattoi myos vahvistaa parisuhdetta ja luoda

”me-henked” perheeseen.

Et Kyllahan se kuormittavaa on parisuhteellekin, mut ei me sita sitte kauheesti
toisiimme [pureta], et jotain tiuskimista voi olla ja nain, mutta tota pyritty sitte
jotenkin muuten, muulla lailla purkaa sitd pahaa oloo, kun siihen toiseen etta
kuitenkin siind samalla puolella ollaan. Niinku koko porukka siella kotona ettei
niinku oltais siella niinku vihollislinjojen puolella, et ku sekin on sitte taas kauheen
raskasta jos ajattelee et on niinku jotain eri puolia sielld kotona, kodissa, etté ku
on vaativa tilanne ni sitte niinku yhdessg, ja tota Eliaksen puolella ilman muuta ja
nain, mut kyl sitte parhaimmillaan se on kauheen tyydyttavaakin kun huomaa etta
toinen vasahtaa ja toinen ottaa pallon ja ndin ja toinen vahan aikaa sit huilii ja voi
sitte taas jatkaa ja ndin, jos on vaikee tilanne ni sit pystyy talleen luovimaan etta
me ollaan oltu niin tata, kakskyt vuotta yhdessd Pertin kanssa, et jotenki
koreografiat on siind aika hyvin muotoutunu, et kyl sen aika hyvin nékee toisesta
et okei nyt se kohta napsahtaa ja meepas téhan jatkamaan ja et sekin on ja toisaalta
sekin on taas lahentany entisestaan, mutta kylla joo, molempia puolia on joo, et

valilla on ollu vahan etaisempaa ja sit taas laheisempaa. H7

Perheen ihmissuhteisiin vaikutti myos se, ettd aina perheenjasenia ei pystytty huomioimaan
tasapuolisesti. Vanhemmat kokivat huonoa omaatuntoa siité, etteivat kyenneet aina huomioimaan

esimerkiksi perheen muita lapsia yhta paljon kuin haastavasti kayttaytyvaa lasta.

No se vaatii huomioo silla lailla, et se on toisilta lapsilta pois. Ja véalilla ehk& siltd
parisuhteeltakin pois, etté ei ehdi niin paljo jutella esimerkiks normi oman paivan
kuulumisista tai semmosta ja sitte toki ku meillakin on monta lasta siind muitakin,
etté niinku kerkeis sitte niinku ndha mita he tekee ja mitd heille kuuluu, kysella
ettd...H9

Oman haasteensa perheen sisaisissé ihmissuhteissa toi vanhemman ja lapsen suhde toisiinsa. Monet
vanhemmat kuvailivat, etté heilld oli erilainen suhde haastavasti kayttaytyvéaan lapseen kuin perheen

muihin lapsiin. He kuvailivat suhdetta kiintedksi ja jopa tukahduttavaksi.

Ja sitte ittestd on tuntunu valilla et happi loppuu, et ei niink pysty et ku se on

kakskytnelja seitteman téssa kiinni minussa. Ni ei niinku aina jaksa. H13
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Vanhemmat saattoivat kokea turhautumista vanhemman ja lapsen vélisessd suhteessa, sill4 he eivat

voineet tehdd lapsensa kanssa sellaisia asioita, jotka olisivat voineet lujittaa suhdetta.

Sitte tietysti se vaikuttaa siihen etta jos ei ois tota haastavaa kayttaytymista ni miten
paljon enemman me voitas Niklaksen kanssa tehda kaikkee, et voitas mennéa johonki
lomalle, mut ku en ma voi Niklaksen kans kayda edes néita
sopeutumisvalmennuskursseja, kun ma tiedan, et miten hankalaa se olis menna.
H12

Eradssa perheessa vanhemman ja lapsen suhteeseen oli suuresti vaikuttanut myos se, etta lapsi oli
jouduttu hetkellisesti sijoittamaan muualle asumaan. Vaikka se oli ollut rankkaa, se oli mygs toisaalta
parantanut suhdetta sijoituksen jalkeen.

Vanhemmat Kkokivat, ettd haastava kayttaytyminen ja siitd selvidminen oli myos
kehittanyt perhettd parempaan suuntaan. Osa vanhemmista kertoi kasvaneensa henkisesti ja olevansa
nyt valmiimpi ottamaan vastaan eldmén asettamia haasteita. Pienista asioista ei endé hatk&hdetty tai
stressattu. Jotkut olivat havainneet itsessaan pitkéjanteisyyden ja karsivallisyyden lisaantymistéa.
Moni oli oppinut suhtautumaan haastavaan kayttaytymiseen ndyréasti ja rauhallisesti, miké saattoi

jopa helpottaa perheen arkea.

[Haastava kayttaytyminen on opettanut] semmosta et miten paljon silla asenteella
voi vaikuttaa siihen ettd miten asioihin suhtautuu. Ja sité on ainakin myés opettanu
sitakin ettd ei niinku ihan pikkuasioista meilla ei hatkahdeta ja niinku pohdita tai
mitaan pikkujuttuja, et sillon kun Niklas on hoidossa, niin meillon oikeesti niinku

tosi helppoo. H12

Perheen muiden lastenkin koettiin kasvaneen henkisesti. Muutama vanhempi kertoi, ettd haastavasti
kayttaytyvan lapsen sisarista oli tullut hyvin omatoimisia ja muutos oli huomattu myds paivéakodissa

ja koulussa.

8.4 Yhteenveto haastavan kayttaytymisen vaikutuksista

Tassa tutkimuksessa selvisi, ettd haastavalla kayttaytymiselld oli kolmenlaisia vaikutuksia. Se
vaikutti 1) lapsen hyvinvointiin ja mahdollisuuksiin, 2) perheen ja ympériston vélisiin suhteisiin seka
3) perhe-eldméaan. Lapsen hyvinvoinnin ja mahdollisuuksien vaarantuminen nékyi siten, ettd lapsi
saattoi vahingoittaa itsedan kayttaytymiselladn joko fyysisesti tai psyykkisesti, mika nékyi

esimerkiksi ahdistuksena omasta k&ytoksesté. Toisaalta hdnen mahdollisuutensa kapenivat, jos han
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kyennyt kdymé&an koulua, eristaytyi muista tai hénelle ei 16ydetty terapeuttia, joka olisi pystynyt
toimimaan tilanteissa, joissa haastavaa kayttaytymista esiintyi.

Perheen ja ympdriston vélisiin suhteisiin autistisen lapsen haastava kayttaytyminen
vaikutti muun muassa sosiaalisten suhteiden kariutumisena. Toisaalta haastava kayttdytyminen
saattoi tuoda uusia tarkeité tuttavuuksia esimerkiksi vertaistuen kautta. Muita perheen ja ympariston
valisia vaikutuksia olivat ympdristdn negatiivinen suhtautuminen lapseen ja vanhempien tydeldman

vaikeudet ja muutokset.

Perhe-elamén muutoksiin kuuluivat arjen muuttuminen ja rajoittuminen haastavan
kayttaytymisen ehdoilla eldmiseen. Haastava kayttaytyminen vaikutti hyvin arkisiin asioihin ja
sellaisten asioiden tekemiseen, mitd perheet yleensa yhdessé tekevat. Perhe ei voinut esimerkiksi
kdyda yhdessa kaupassa, ravintolassa tai Kylpyldssa ottamatta huomioon, miten se vaikuttaa
haastavasti kdyttaytyvaan lapseen. Perheen koko hyvinvointi vaarantui, kun lapsi oli vékivaltainen
tai hénen kayttdytymisensa kuormitti perheen j&senten toimintaa. Toisaalta perhe ja sen jasenet
saattoivat kasvaa henkisesti eldessadn vaikeaksi koetussa tilanteessa.

Haastavan kayttdytymisen vaikutukset olivat siis hyvin moninaiset ja vaikuttivat hyvin
moniin asioihin perheen eldmassd. Hyvin moni asia oli negatiivinen ja arki koettiinkin usein
raskaaksi. Haastavalla kéayttaytymiselld oli kuitenkin myds positiivisia vaikutuksia. Haastattelemani
vanhemmat pohtivat hyvin monipuolisesti haastavan kayttaytymisen vaikutuksia. Haastava
kayttaytyminen oli jotakin, jonka kanssa piti eldd, mutta toisaalta silla saattoi olla yllattaviakin

seurauksia.
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9 PERHEEN SELVIYTYMISKEINOT

Haastattelemieni vanhempien kokemusten mukaan haastava kadyttaytyminen toi arkeen hyvin
moninaisia vaikutuksia. Se muokkasi arkea hyvin erilaiseksi kuin millaista elama olisi ollut ilman
haastavaa kéayttaytymistd. Perheet kuitenkin olivat l0yténeet erilaisia keinoja selvitd haastavan

kayttaytymisen tuomista ongelmista. Selviytymiskeinoja oli kolmenlaisia (kuvio 6).

7~ N\

Sasﬁaki_inen Keinot haastavan
! kayttaytymisen
perheen vihentimiseen

selvivtymiskeinot

WVanhempien kasvu
kokemusasiantuntijuuteen

Kuvio 6. Perheen selviytymiskeinot

Eras tarkeéd selviytymiskeino oli se, ettd vanhemmat 10ytavét keinoja, joilla haastavaa kayttaytymistéa
voidaan vahentdd. Keinot vaihtelivat struktuurin noudattamisesta laékitykseen ja ruokavalion
noudattamiseen (kuvio 7). Vanhemmat panostivat hyvin paljon siihen, ettd keino haastavan
kayttaytymisen vahentdmiseen I0ytyisi ja olivat hyvin motivoituneita pitdmaan siitd kiinni. Perheen
arkea helpotti my6s se. ettd vanhemmat tunsivat itse kasvaneensa oman lapsensa
kokemusasiantuntijaksi ja sen vuoksi pystyivat paremmin vastaamaan lapsensa haastavaan
kayttaytymiseen. Vanhemmat kertoivat oppineensa tuntemaan omaa lastaan paremmin ja tiesivat,
miten hanen kanssaan pitaa eldd, mika helpotti suuresti arjen kulkua. Vanhemmat myos etsivat
aktiivisesti itse tietoa autismista ja haastavasta kayttaytymisestd. Kolmas perheen selviytymiskeino
oli sosiaalinen tuki, jota saatiin puolisolta, sukulaisilta, ystavilta, asiantuntijataholta sek& vertaisilta.
Vertaistuki olikin huomattavan monen vanhemman mielestd asia, joka helpotti perheen arkea. Oli
ehdottoman tarkeé4, ettd vanhemmat saivat jakaa kokemuksiaan muiden samassa tilanteessa olevien

vanhempien kanssa.
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9.1 Keinot haastavan kayttaytymisen vahentadmiseen

Perheen arkea helpotti se, ettd se 10ysi keinoja vastasta haastavaan kéyttaytymiseen. Lahes jokainen
vanhempi kertoi jonkun keinon, jolla haastavaan kayttdytymiseen vastattiin ja se saatiin vahenemaan.
Toki edelleen tuli tilanteita, joissa hyvéksi havaittu keino ei tehonnutkaan, joten keinot eivét olleet
suinkaan mitadn ihmeldékkeitd, joilla haastava kayttdytyminen oli saatu loppumaan kokonaan.
Liséksi keinot olivat usein sellaisia, ettd ne vaativat perheeltd sitoutumista ja jatkuvaa tilanteen
tarkastelua. Keinoista ei voitu usein luopua hyvéssakaan vaiheessa, tai tilanne muuttui taas
huonommaksi. Keinoista yleisimpid olivat vanhempien kokemusten mukaan 1) struktuurin
noudattaminen ja tilanteiden ennakointi. Moni koki myos, ettd kommunikaation parantuminen
paransi myos kéytosté ja sen vuoksi 2) kommunikaatiotaitojen tukeminen koettiin hyvin tarkeéksi.
Tarkedna asiana pidettiin myds haastavan kayttaytymisen 3) syiden selvittdmistd ja niihin

vaikuttamista.

keskustelu
arjen rutiinit perustarpeiden
kuntoutus ja terapiat tyydyttaminen
struktuurilf . kvt piirtaminen,
siedittiminen Z‘:z;‘:zti;';_'me“ 1a kirjoittaminen
lazkatys

fyvsisen tilan antaminen

Keimnot haastavan
kayttaytymisen
vihentimizeen

kokonaisvaltainen

muielekis tekeminen kuntoutus

drsykkeiden mummoiminen . e .
syiden selvittiminen ja

. . kommunikaation niihin vaikuttaminen
l-:ann. ustamu 161 13 tukeminen
postthirvinen . : .
palaute johd feaisuus ruokavalio ja ravintolisit

Kuvio 7. Keinot haastavan kayttaytymisen vahentdmiseen

Lahes kaikki vanhemmat mainitsivat struktuurin keinona vahentdd haastavaa kayttadytymista.
Struktuuria noudattamalla arki pysyi hallinnassa ja lapsi pystyi ennakoimaan tilanteet. Struktuuri
auttoi vanhempien mukaan luomaan lapselle turvallisuudentunteen. Vanhemmat Kkertoivat
strukturoivansa aikaa kuvin ja Kirjoitettuna aikatauluna. Joskus ajankayttoa strukturoitiin ajastimilla

ja munakelloilla. Struktuurista voitiin joskus luopua, mutta se otettiin k&yttéon, jos tilanne huononi.
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Lahinna silla tavalla strukturoitu, et meillon kuvat, meillon paivajarjestys, se
helpottaa hanta kun han tietdd, mitd tapahtuu. Se paivajarjestys on kauheen

yksinkertanen, ei mikaan kauheen yksityiskohtanen. H8

Struktuuri loi arkeen rutiineita, joiden mukaan elettiin. Esimerkiksi nukkumaan mentiin aina samaan
aikaan sekd lomalla ettd arkena. Ruokailuvalin pitdminen s&&nnollisend auttoi myos ehkéisemaan
haastavaa kayttaytymistd. Struktuuri auttoi pitdmaén kiinni sdénnollisestda ruokailusta. Rutiinit
auttoivat pitdmaéan kiinni perustarpeista, joiden tyydyttdmista moni vanhempi piti tarke&dnd haastavan

kayttaytymisen vahentamisessa.

Ja sillon yleensa kun ne perustarpeet on tyydytetty nii sillon s kestat paremmin
kaikkee muuta. H8

Ennakointia pidettiin myos tarkednd. Ennakoinnilla vanhemmat tarkoittivat tilanteita, joissa heidén
piti selventad lapselle, mitd seuraavaksi tulee tapahtumaan sek& myos sitd, ettd heidan itsensa piti
ennakoida tilanteita, joissa haastavaa kayttaytymista saattoi ilmeté.

Jos mennaén johonki ni ennakkoon sanotaan et ollaan menossa sinne ja kohta
lahdetddn ja kohta pitéis pukee ja kohta pitédd lopettaa ne leikit. Et se pieni
ennakkovarotus, et kohta leikki loppuu, ni kerdtaén tavarat ja sitten kun se hetki
tulee niin se menee paljo helpommin kuin se, et se tulee néin ja pitaa keraté tavarat.
H8

Poikkeavasta tilanteesta pyrittiin puhumaan etukéteen, jotta muutoksen kestaminen olisi lapselle
helpompaa. Vanhemmat pyrkivat ennakoimaan tilanteet myos itselleen. Moni vanhempi kertoi, etta
joutui miettim&én tilanteet etukateen ja paattamaéan sitten, miten tilanteeseen mennéan vai véltetadnko

se mahdollisesti kokonaan.

Ennakointi, et missa tilanteissa ne [haastava kayttaytyminen] tulee, et pitaaks niita
tilanteita valttaa tai valmistaa sita lasta siihen tilanteeseen et sit sitd haasteellista

kaytosta ei tule. H8

Ennakointiin ja rutiinien luomiseen liittyy oleellisesti myds se, kuinka vanhemmat pyrkivét
rauhoittamaan perheen arjen karsimalla siitd kaikki mahdolliset stressin aiheuttajat. Stressié
aiheuttavia tekijoitd vanhempien mukaan olivat erilaiset valintatilanteet, joissa oli liikaa
mahdollisuuksia, harrastukset sekd sellaiset aktiviteetit, joihin lapsi voisi jumiutua, kuten

tietokonepelit. Vanhemmat kuvasivat myos, ettd elamé piti rauhoittaa niin, ettei mitd&n odottamatonta
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tapahdu. Tat4 tapahtui varsinkin silloin, kun haastava kayttaytyminen oli erityisen vaikeaa. Tilanteen
helpottuessa karsittuja asioita voitiin ottaa takaisin arkeen pikkuhiljaa.

Sitten se et rauhotetaan ja karsitaan. Et ei oo harrastuksia, ei pelata
tietokonepeleja, ei kdyda saannollisissa paikoissa eika mitdan. Et keskitytdan ihan

siihen perusolemisen rauhoittamiseen. H2

Vaikka ylimadraisia stressitekijoitd ja joskus harrastuksiakin pyrittiin vdhentdmaan haastavan
kayttaytymisen ollessa pahimmillaan, tdrkednd vanhemmat pitivat kuitenkin sitd, ettd lapsella olisi
jotakin mielekastd tekemistd, joka ehkd motivoisi niin, ettd lapsella ei olisi tarvetta kayttaytya
haastavasti. Joskus mielekk&an tekemisen puute ja vaikeudet toiminnanohjauksessa aiheuttivat
vanhempien mukaan haastavaa kayttaytymista. Mielek&s tekeminen saattoi vanhempien mukaan olla
saannollinen harrastus, paivittdinen tekeminen (siivoaminen, kavely luonnossa yms.) tai

osallistuminen koko perheen tekemisiin.

Otamme lapsen mukaan arjen touhuihin; leipomiseen, ruoanlaittoon,
remontointiin jne. Talla tavoin hanen ymparistdnsa jasentyy ja se rauhoittaa hanta.
H14

Vaikka vanhemmat pyrkivéat joskus vahentaméaan tilanteita, joissa haastavaa kayttdytymista voisi
ilmetd, he kuitenkin tiedostivat liiallisten tilanteiden valttdmisen riskit. Liiasta valttamisestakin

pyrittiin eroon, kuten erés vanhemmista kirjoitti:

Automaattisesti myods pyrimme valttdmaan raivarin aiheuttavia tilanteita, vaikka
toisaalta Paavo joutuu elaméssaan kohtaamaan kaikenlaisia tilanteita ilman, etté
me vanhemmat olemme niitd pehmentdmassa. Pyrin siis systemaattisesti pois
tuosta tilanteiden valttelemisestd, mutta se on vaikeaa, eikd voimia tunnu aina

riittavan siihen H14

Vanhemmat eivéat halunneet liikaa poistaa lapsen eldmasta stressaavia tekijoitd, silla he tiedostivat,
ettd lapsi todennakdisesti tulisi kohtaamaan niitd eldmassaan. Lasta pyrittiin siis myos siedattdmaan
epamiellyttaviin tilanteisiin. Moni vanhempi kertoi sen pidemmén péalle vahentdvan haastavaa
kayttaytymista myos vaikeissa tilanteissa. Erds vanhempi sanoi lapsen oppivan ohjattuna vaikeissa

tilanteissa, kuinka niist4 voi selvitd ilman haastavaa kayttaytymista.

Osa vanhemmista koki, ettd kommunikaatiokeinojen karttuessa myos haastava
kayttaytyminen véheni. Sen vuoksi kommunikaation tukemista pidettiin tdrkedna keinona haastavan

kayttaytymisen vahentdmisessa. Monet uskoivat oman lapsensa haastavan kayttaytymisen johtuvan
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kommunikaatiotaitojen puutteesta. Usein haastava kayttdytyminen ilmeni tilanteissa, joissa lapsi ei
ymmaértanyt muita tai halusi jotakin, mutta ei pystynyt ilmaisemaan mita. Erés vanhemmista kiteytti

asian seuraavasti:

Ja sitte tietenki se, ettei pysty kertoo mité tarttee ja muut ei arvaa oikein ni se voi

olla kauheen kuohuttavaa ja turhauttavaa. (H7)

Puhumaan oppimista pidettiin ratkaisevana tekijané haastavan kéyttdytymisen vahenemisessa. Kun
lapsi on oppinut puhumaan, hanen on ollut helpompi ilmaista itsedan ja tarpeitaan. Myos tunteiden
ilmaisu on silloin ollut helpompaa. Vanhemmat olivat sitd mielta, ettd kun puhe kehittyi, lapsi korvasi
silld monet raivarit, jotka johtuivat kiukusta, surusta tai turhautumisesta. Haastavaan kayttaytymiseen
oli my6s helpompi puuttua, kun lapsi ymmarsi puhetta ja pystyi keskustelemaan asioista. Moni
vanhempi kertoikin, ettd kun lapsen kanssa pystyi keskustelemaan asiasta, haastavaan
kayttaytymiseen oli helpompi vastata. Lapsen kanssa pystyi silloin keskustelemaan vaikeistakin
asioista ja siitd4, millainen reaktio oli sopivaa. Keskustelua pidettiinkin yhtend keinona haastavan
kayttaytymisen vahentamiseen.

Silloinkin, kun lapsi ei oppinut puhumaan, kommunikaatiokeinon 16ytymista pidettiin
tarkednd. Osa perheista kdytti kommunikointiin lapsensa kanssa kuvia tai viittomia. Kuvat saattoivat
olla valmiita PCS-kuvia tai sitten vanhempien piirroksia. Joskus lapsetkin saattoivat piirtda tai
kirjoittaa, mika heidan mieltdén painoi ja aiheutti haastavaa kayttdytymista. Yhtena tarkedna asiana
haastavan kayttdytymisen véhentamiseen pidettiinkin syyn selvittamista. Léhes kaikki vanhemmat
olivat sitd mieltd, ettd lapsella oli jokin syy kéayttdytyd haastavasti ja vaikka se ei aina ollutkaan
helppoa, syyn selvittdminen oli usein avain haastavan kayttdytymisen vahentdmiseen. Silloin kun syy
I0ytyi, voitiin syyhyn vaikuttaa tai ainakin tiedostaa, mika haastavaa kéayttaytymista aiheuttaa, jolloin

kayttaytymiseen saattoi puuttua helpommin.

Siita se mun mielest lahtee et sa ymmarrat sita lasta, et se ei tee sitd tahallaan vaan

mika se syy on H8

Johdonmukaisuutta pidettiin tarkedna keinona hallita haastavaa kayttaytymistd. Monet vanhemmat
kertoivat, ettd puututtaessa johonkin asiaan oli oleellista, ettd sithen puututtiin seuraavallakin kerralla.
Tata toki pidettiin toisaalta myds raskaana. Kuten erds vanhempi kuvaili, kun taistelu jaksetaan kayda
loppuun, helpottuu arki huomattavasti.

Ma puolustan sita periksantamattomuutta, et kuten aikasemmin sanoin, niin se on

ihan hirveen raskasta ja sitte ku tietad, et ku antaa periks ni siité tilanteesta paasee.
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Mut sillon ku Kalle opetteli nukkumaan omaan sankyyn ku han siirty pinnasangysta
pois, ni ma yhden yon valvoin ja ma sillon kolmen aikaan ajattelin et ma luovutan,
et maa en jaksa ja sitte ma aattelin, et huomenna se on sitte taas sama edessa. Ni

se anto taas sitte voimia loppuyon jatkaa sitd samaa rumbaa. H11

Johdonmukaisuus liittyi my0s siihen, ettd vanhemmat halusivat toimia lapsensa kanssa samalla
tavalla kuin hdnen kanssaan toimittiin koulussa ja terapioissa. Monet kertoivat ottavansa esimerkiksi
puheterapeutin keinot kayttdon myds kotona, jotta lapselle ei kokisi ristiriitaa siita, ettd eri paikoissa
eri asiat ovat sallittuja. Vanhemmat puhuivat systemaattisesta ja kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta,
johon paaéstiin silloin, kun kaikki lapsen ymparilla olevat ihmiset toimivat lapsen kanssa samalla
tavalla. Vaikka terapioita pidettiin hyvana keinona vahentdd haastavaa kayttaytymistd, kerran
viikossa tapahtuvalla terapialla ei uskottu olevan suurta hyotya, jos terapian keinoja ei noudatettu

kotona ja koulussa tai paivakodissa.

Et samoihin asioihin systemaattisesti puututaan. Et puheterapeutin ja
toimintaterapeutin ja nyt koulun kanssa ja sitten viela meidan perheen kanssa, et
meillon vahan samat menetelmat ja tavoitteet niinku kaikilla tahoilla etta pyritaan
kotona toimimaan samalla tavalla ku koulussa, etta siis samoilla saanndilla ja sit
taas et sille lapselle annetaan semmosta vahvistusta niinku monelta taholta, niin

min& uskon et ne on kylla se timmonen niinku pitk&janteinen kuntoutus H9

Joskus haastavaan kayttaytymiseen auttoi se, ettd siihen ei varsinaisesti puututtu. Tdma onnistui
tietysti vain silloin, kun siitd ei aiheutunut esimerkiksi fyysista haittaa muille tai lapselle itselleen.
Vanhempien mukaan oli tarkedd, etta lapsi sai raivota ja huutaa, jos hanesta silt4 tuntui. Joskus se oli
ainoa keino, jolla lapsi pystyi purkamaan ahdistustaan. Vanhemmat kuvailivat tdtd oman tilan
antamiseksi lapselle. Joissain tapauksissa lapsella oli jokin oma turvapaikka, jossa hédn sai turvallisesti
raivota ja huutaa, kuten oma huone. Usein huutaminen ja raivoaminen loppui itsestdén, kun lapselle

annettiin siihen lupa.

Et annetaan hdnen huutaa ihan omassa rauhassaan, et hdn menee omaan tiettyyn

paikkaan, mis han heijaa itseens, et rauhottaa itse itseensa. H13

Vanhempien mielestd tarkeda haastavan kayttdytymisen vahentdmisessé oli positiivinen palaute.
Vanhempien mukaan haastavasti kayttaytyva lapsi saa negatiivista palautetta automaattisesti, joten
positiivinen palaute oli hyva muistaa aina kun siihen oli aihetta. Kielteisen palautteen oli huomattu
vain lisddvan kaytoksen heikkenemistd. Kielteisen palautteen kierre piti lopettaa myonteiselld

palautteella ja etsid sitd aivan pienimmistékin tilanteista, joissa lapsi kayttaytyi oikein.



64

Se kielteinen palaute ruokkii myos sitd, sitd vahemman toimivaa kayttaytymista, ni
siin& olis sitte niinku tosi tarkeetd etté sais jotenki katkastua se kierre, etta tota
ruveta ihan tarkotuksella kiinnittddn huomio, et vaikka olis ihan vaan pieni hyva
asia ja pieni onnistuminen niin sitten siihen se huomio ja niinku ohittaa sita
epaonnistumista tai sita, sité ei toivottavaa kaytosta sen verran mita vaan pystyy.
H7

Muutama vanhempi oli saanut hyvia kokemuksia lapsen noudattamasta erityisruokavaliosta kuten
gluteenin ja kaseiinin poisjattamisestd. Erds vanhemmista olikin haastattelun aikaan aloittanut
la&karin ohjauksessa gluteenittoman ravintovaliokokeilun ja kertoi, ettd jo tassé vaiheessa haastava
kayttaytyminen oli vahentynyt. Toisenkin vanhemman kokemukset olivat hyvid, lapsen ahdistus oli
vahentynyt. Erds vanhemmista oli saanut apua omega3-rasvahappolisastd, joka oli myds vahentanyt

haastavaa kayttaytymista.

Laakityksestd vanhemmilla oli ristiriitaisia kokemuksia. Joillain vanhemmilla se oli
aiheuttanut lisdd ongelmia tai rajuja sivuvaikutuksia. Osa vanhemmista ei siis pitanyt laakitysta
tehokkaana keinona vahentdd haastavaa kayttdytymistd. Osa taas oli saanut laakityksestd avun
haastavaan kayttaytymiseen. Kaytetty la&ke oli ollut risperidon

Siks me ei vielakaan suostuta luopuun siita [laakityksestd]. Se on ollu tosi hienoa,
et me saatiin takasin se semmonen iloinen ja mukava lapsi. Se oli kadonnut aivan

taysin. Tilalla oli aggressiivinen tappelija. H6

9.2 Vanhempien kasvu kokemusasiantuntijuuteen

Vanhemmat kertoivat haastatteluissa, ettd vuosien kuluessa he olivat oppineet suhtautumaan eri
tavalla haastavaan kayttdytymiseen. Siihen vaikutti kokemus ja se, etta he olivat oppineet tuntemaan
omaa lastansakin paremmin. Oman lapsen tunteminen helpotti haastavan kéayttaytymisen tuomista
vaikeuksista selvidmista. Se, ettd tunsi oman lapsensa ja tiesi, miké juuri hanelle aiheuttaa haastavaa

kayttaytymistd, auttoi seké vélttdmaan tilanteita ettd ennakoimaan niitéa.

Ma olen tavallaan oppinu luovimaan ja suojelemaan, ettei niita tilanteita paase

syntyméaan, se on se pointti. H8

Oman lapsen tuntemista pidettiin hyvin tarke&na selviytymiskeinona haastavan kayttdytymisen
aiheuttamiin arjen haasteisiin. Moni vanhempi kertoi, ettd saattoi jo itse tietdd lapsen kayttaytymisen

pienistd merkeista sen, ettd pian hén alkaa kéayttaytya haastavasti. Se auttoi luonnollisesti siihen, etta
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vanhempien oli helpompi jo etukdteen varautua haastavaan kéyttaytymiseen ja ehk& jopa
ennaltaehkaista sita.

Me tunnetaan Laura jo niin hyvin ettd me tiedetaan jo et jos me vaikka kavellaan
jossain ni me tiedetddn et aha, tuolla on tommonen et nyt tulee niinku, et nyt
varmaan niinku se ei tosta tykkaa. Ja sit me ihan tiedetdan Lauran ilmeen ihan
pienesta kiristyksestd, et nyt alkaa tuleen jumi paalle, ni &kkia vaan vaihtaa asiasta
toiseen niin sillon se menee ohi yleensa et jos sen huomaa ihan heti siind alussa

niin saa silla aiheenvaihdolla ohitettua sen tilanteen, H13

Vanhemmat oppivat myods nakemaan, millainen haastavan kayttdytymisen aste oli ja miten siihen
pitéisi suhtautua. Joskus oli parempi olla huomioimatta sitd, jolloin se meni ohi kokonaan. Tiettyihin
haastavan kayttaytymisen asteisiin taas piti puuttua. Kokemus ja tieto asiasta toivat varmuutta

vanhempien menetelmiin.

Et siton oppinu jo nakeen, et onks se semmonen raivari et han tarvii sen toisen avun
siihen. H13

Tietoa vanhemmat saivat tietysti eri kuntoutuksen tahoilta, neuvoloista tai koulusta, mutta osa
vanhemmista kertoi itsekin joutuneensa aktiivisesti hankkimaan tietoa autismista ja siihen liittyvésta
haastavasta kayttaytymisestd. Tiedon hankkiminen kuitenkin kannatti, koska sen avulla sai hyvia
keinoja vastata haastavaan kayttdytymiseen ja arjen haasteisiin. Sen avulla moni vanhempi kertoi

my0Os oppineensa paremmin ymmartdmaan lastaan ja sitd, miksi han kayttaytyy haastavasti.

Kylhan sité ite on joutunu aika paljon opiskeleen. Ja TEACCH-menetelma on tullu

opiskeltuu ja mita sitte pystyy sinne kotiin soveltaan, H7

Vanhemmat kertoivat myos oppineensa erilaista kayttdytymista toimiessaan lapsensa kanssa. Moni
vanhempi kertoi rauhallisuuden auttavat haastavaan kayttdytymiseen ja moni olikin kokenut
muuttuneensa luonteeltaan rauhallisemmaksi. Vanhemman oma muuttuminen koettiin arjen

voimavaraksi.

Et mulle tuli ihan kauheen jarkyttavan pitka pinna et silleen et nyt mun on pakko,
et se on mun keino selviytya, etten rajahtele silla tavalla. H12

Oman lapsen ja tilanteen hyvaksymistd pidettiin myos tarkednd selviytymiskeinoja. Monet

vanhemmat sanoivat, ettd tilannetta ei kannattanut jaada surkuttelemaan tai pohtia, miksi tilanne juuri
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heidadn perheessddn on juuri ndin vaikea. Kun tilanteen hyvéksyy, voi myds paremmin tarttua
haasteisiin ja oppia keinoja vastata kéayttaytymiseen.

Varmaan just se et yrittdd hyvaksya sen tilanteen eika vaan pohdi, et miks té&a on
tallasta. H12

Eras vanhempi kertoi, ettd on hyvaksynyt lapsensa sellaisena kuin hdn on ja samoin tietyt osat hanen
kayttaytymisestddn. Lapsi saa vapaasti olla ’outo ja erikoinen” (H14). Tarkedna pidettiin kuitenkin
sitd, ettd haastava kayttaytyminen erotettiin lapsesta. Haastavaa kéyttaytymisté ei tarvinnut hyvaksya

tekematta asialle jotakin.

Vaikka vanhemmat ensimmaisen tutkimuskysymyksen yhteydessa kertoivat, ettd muiden
ihmisten katseet ja mielipiteet satuttivat, pidettiin luottamusta omiin keinoihin térkedna. Jotta
haastavaan kayttdytymiseen pystyttiin vastaamaan tavalla, josta on hydtya, oli vanhempien opittava

mya0s luottamaan itseensa.

Tarkeda on ensinnékin se, etta luottaa itseensa eika valita ulkopuolisten katseista
ja mielipiteista. H14

9.3 Sosiaalinen tuki

Monet vanhemmat mainitsivat haastatteluissa sosiaalisen tuen olevan suuri osa vaikeasta arjesta
selviamisessd. Suuri sosiaalisen tuen ldhde oli oma perhe. Erds vanhempi esimerkiksi kuvasi, kuinka
perheen vanhemmat olivat oppineet tukemaan toista konkreettisella tavalla. Jos toinen vanhempi
vasyi, toinen oli silloin aktiivisempi osapuoli haastavaan kéyttdytymiseen vastaamisessa ja lapsen
kasvattamisessa. Sama vanhempi kuvasi, etté tapa ei ollut mitenk&én sovittu, vaan se oli muovautunut
vuosien saatossa kokemuksen karttuessa. Puolison antama sosiaalinen tuki koettiin tarkedksi, mutta

yksinhuoltajaperheissa sita ei luonnollisesti ollut ainakaan niin vahvasti lasna.

Osa vanhemmista koki, ettd sisarusten panos oli myds tarked arjen onnistumisen kannalla,
vaikka niin kuin yksi vanhemmista mainitsikin, vastuuta ei voi antaa sisaruksille. Sisaret tukivat arkea
konkreettisesti esimerkiksi silloin, kun haastavasti kayttaytyva lapsi voitiin antaa sisarusten
hoidettavaksi sill& vélin, kun vanhemmat joutuivat olemaan poissa lasten luota. Tdma ei tietenkaan
kaikissa perheissa ollut mahdollista, silld joskus haastavasti kayttaytyvaa lasta ei voinut jattaa edes
aikuisten sisarusten kanssa kahden vaan vaati aina toisen vanhemman l&sndoloa. Rikkautta arkeen
toivat sisaret, jotka erddn vanhemman mukaan jopa “kuntouttivat” lasta tukemalla hénen

kommunikointitaitojaan. Lahes jokaisessa haastattelussa tuli ilmi, ettd sisarukset olivat oppineet
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hyvaksymaéan sisarensa erilaisuuden ja rakastivat hantd siitd huolimatta. He olivat usein myos suurena

apuna arjessa.

Ja sit yks rikkaus hanen kohdallaan on se et vuorovaikutustaitojen kehittymisessa
on se, et hanella on kuitenkin sisarukset jotka on jotenki kiitettavasti mukana hanen

arjessaan H9

Vanhemmat toivoivat myds enemman ymmarrystd sukulaisiltaan ja muilta laheisiltadn. Kuten
aikaisemmin on todettu, haastava kayttdytyminen saattaa helposti karsia perheen ymparilta laheisia
ystavid ja sukulaisia ja ndin johtaa eristyneisyyteen. Ymmarrys laheisilta olisi kuitenkin tarkeda

perheen hyvinvoinnin kannalta.

On myods aarimmaisen tarkead, ettd perhe ja muut laheiset ymmartavat lapsen
ongelman ja hyvaksyvat sen. Lasta taytyy tukea ja kuntouttaa 24/7, myds kotona.
H14

Erdas vanhempi kertoi tukiperheen merkityksesta. Tukiperhe oli ollut hénelle tarked osa parjaamista,
silld haastavan kayttdytymisen ja vakivallan ollessa pahimmillaan lapsi oli paatetty sijoittaa
tilapdisesti tukiperheeseen. Paatos oli ollut vaikea, mutta lapsen muutettua takaisin kotiin, vanhempi

oli huomannut paatoksen olleen oikea.

Se oli jossain vaiheessa semmosta aggressiivisuutta, niin ku varmaan laitoin siina
viestissa ettd se sitte jossain vaiheessa johti siihen, ettd Kalle meni avohuollon

sijotukseen tukiperheeseen H11

Erittdin tarkednd moni vanhempi piti vertaistukea. Monen mielesta vertaistuesta sai voimaa arkeensa,
silld se auttoi muistamaan, ettd vanhemmat eivat olleet yksin ongelmiensa kanssa. Vertaistuelta sai
joskus vinkkeja siihen, miten haastavaan kayttaytymiseen voisi vastata. Tarkeimpéand pidettiin
kuitenkin sitd, ettd ymmarrysta saatiin enemman ihmisilta, joilla itsella oli kokemusta oman lapsen
haastavasta kayttaytymisestd. Esimerkiksi internetin keskustelupalstoilla tai sosiaalisen media
ryhmissa voitiin puhua vapaasti vaikeistakin asioista. Vertaiset eivat myoskaan tuijottaneet tai
tuominneet. Moni vanhempi sanoin, ettd heidan arkeaan ei voi kukaan sellainen ymmartaa, joka ei

ole samaa kokenut. Erds vanhempi tiivisti vertaistuen merkityksen seuraavasti:

[Sopeutumisvalmennuskurssilla] meilla oli iltapala, ja ketdan ku ei tuntenu, ni ei
voinu silleen keltdan apuakaan pyytaa, Kalle jai yksin poytaan istuun, ku ma laksin
hakeen meille iltapalaa. Ja kun maa vilkasin selkani taakse, ni Kalle on kiivenny

poydalle seisomaan, koska katossa oli semmonen heiluva lamppu, eli han halus
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heiluttaa sité lamppua, ni kukaan ei katsonut mua silleen, et onpa huonosti
koulutettu lapsi, vaan ne ihmiset ymparilla tiesi, et han nyt saattaa tehda tommosta.
Et se on jadny semmosen ensikohtaamisesta mieleen, et kukaan ei tosiaan mulkoillu
siella. H11

Vertaistukea  l0ydettiin  internetin  erilaisilta ~ keskustelupalstoilta  ja  esimerkiksi
sopeutumisvalmennuskursseilta. Sosiaalisessa mediassa, kuten Facebookissa on olemassa monia
autististen lasten vanhempien ryhmid. Vertaistuesta vanhemmat 16ysivét joskus myos uusia, tarkeita

ystavia.

sitte tietysti se et vertaistuki on ihan hirveen térkee et ei voi liikaa korostaa et vaik
Facebookryhmii.... Et jos sitd ei 0is ollu ni en ti& miten olis selvinny t&asta syksysta.
H2

Vertaistukea saivat erdassa tapauksessa myos haastavasti kayttaytyvan lapsen sisaret. Erds vanhempi
kertoi jarjestavansa autististen lasten alakouluikaisille sisarille vertaistukiryhmaa, johon idean oli
saanut omalta lapseltaan. Tama oli siis toteutunut ainakin yhdelld paikkakunnalla ja tarvetta varmasti
olisi muuallakin. Vertaistukea oli tarjolla joissain tapauksissa myds autistisille lapsille ja nuorille.
Erddn vanhemman mielestd vertaistuki omalle Asperger-lapselle oli ollut tdrke& osa tavalliseen
elaméaan osallistumista. Tama nuori oli tavannut vertaistukiryhmdssé kaltaisiaan nuoria ja nahnyt,

ettei ollut yksin vaikeuksiensa kanssa.

Sosiaalista tukea vanhemmat kokivat saavansa myods ammatillisilta tahoilta. Osa tunsi
saaneensa tukea esimerkiksi kunnan taholta helposti, kun taas toiset kertoivat joutuneensa
taistelemaan erilaisista palveluista ja terapioista tai sitten eivét olleet ollenkaan saaneet niita
riittdvasti. Ne jotka olivat tukea saaneet, kertoivat etta erilaisilta terapeuteilta, kuntoutusohjaajilta,
autismiohjaajilta ym. oli saatu konkreettisia neuvoja kohdata haastavaa kéyttaytymistad seka tukea
siihen, ettd vanhemmat toimivat oikein. Erds vanhempi piti esimerkiksi neuropsykiatrista

valmennusta tehokkaana haastavaan kayttaytymiseen.

Me saatiin coachausta kotiin ja kouluun kymmenen kertaa. Mika oli tosi tehokasta.
No nimenomaan taa coachaus taa neuropsykiatrinen coachaus oli siihen tarkotettu

ja se oli todella hyvaa. H6

Osa vanhemmista oli muutenkin saanut kotiin erilaista apua ammattihenkildiden taholta. Vapaa-ajan
avustajaa pidettiin erittain hyvana selviytymiskeinona arjen haasteista. Avustajan kanssa lapsi voitiin

paastdd kodin ulkopuolelle turvallisesti ja silla aikaa vanhemmilla oli aikaa omien asioiden
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hoitamiseen. Avustajan kanssa saatettiin harjoitella arjen asioita, kuten kaupassa kdymista tai linja-
autolla matkustamista ja se taas helpotti koko perheen eldaméa ja liikkumista. Erés vanhempi kertol,
etteivat hdnen omat voimavaransa riittéisi tarkeiden asioiden harjoitteluun, ja siksi oli hyvé, etta niihin
sai apua muualta. Toinen hyva kotiin saatava apu oli kehitysvammaohjaaja, joka auttoi varsinkin
vaikeimmissa vaiheissa arjen kulkua. Kotiin tulevaa apua pidettiin yleisesti hyvana. Nekin

vanhemmat, jotka eivat apua kotiin saaneet, olisivat kaivanneet sitd tukimuodoista kaikkein eniten.

Erilaisten neuvolapalveluiden, psykologien ja terapeuttien liséksi tarkeédksi sosiaaliseksi
tueksi koettiin koulu. Vaikka osa haastatelluista kertoikin, ettd yhteistyd koulun kanssa ei sujunut
toivotulla tavalla, moni vanhempi kertoli, ettd asiansa osaava, autismia ymmartavé koulu ja opettaja

olivat kullan arvoisia.

Mut koulu on ollu kylla yleensa kans semmonen, et koulun kanssa on tuntunu aina

hyvin yhteisty6 sujuvan ja on saatu sitten tukee ja on keskusteltu ja muuta. H7

Koululta vanhemmat saattoivat joissakin tapauksissa saada erilaisia vinkkej& omaankin arkeensa,
mutta sitakin tarkeampéaé oli se, ettd koulussa olisi ymmadrretty haastavan kayttaytymisen vaikutus
vanhempien arkeen ja jaksamiseen. Erds vanhempi kertoi olevansa tyytyvdinen siihen, etta hanen
lapsensa koulussa harjoiteltiin arjen haastavia ja kuormittavia tilanteita kuten kaupassa ja kahviloissa
kaymista ja esimerkiksi rahan kayttod, joiden harjoitteluun kotona ei ollut aikaa tai resursseja. Kun
asioita oli harjoiteltu koulussa, vanhempien oli helpompi tehdd samoja asioita vapaa-ajallaan, mika

luonnollisesti helpotti arkea.

Ammatilliselta taholta tukea saaneet vanhemmat kertoivat saaneensa vinkkeja haastavaan
kayttaytymiseen ja ohjausta lapsen kayttdytymisen ymmartdmiseen. Toisaalta, kuten erds vanhempi
kertoi, tarkeaksi koettiin myds se, ettd vaikeista asioista sai puhua asiantuntijalle ja samalla saatiin
vahvistusta toimintatavoille, joita oli kdytetty. Tarkedna pidettiin sitd, ettd ammattilaiset ymmarsivat
lapsen ja koko perheen hadan ja vaikeudet. Parhaimmassa tapauksessa ammattilaisten tuki antoi

vanhemmille itseluottamusta ja uskoa onnistumiseen.

9.4 Yhteenveto perheen selviytymiskeinoista

Autistisen lapsen haastavalla kayttaytymiselld oli monenlaisia vaikutuksia, joista useimmat olivat
negatiivisia. Perheilld oli kuitenkin myds monia keinoja selviytyd hankalasta arjesta.
Selviytymiskeinoja olivat 1) keinot haastavan kayttdytymisen vahentdmiseen, 2) vanhempien kasvu

kokemusasiantuntijuuteen sekd 3) sosiaalinen tuki.
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Monilla vanhemmilla oli joitain keinoja, joilla he kokivat haastavan kayttaytymisen
vahentyneen. Naistd yleisimmin mainittuja olivat struktuurin noudattaminen ja ennakointi,
kommunikaation tukeminen sek& haastavan kayttaytymisen syiden selvittdminen ja niihin

vaikuttaminen.

Vanhempien kasvu oman lapsensa kokemusasiantuntijaksi oli tarked osa
selviytymiskeinoja. Monet vanhemmat kertoivat oppineensa kokemuksen kautta suhtautumaan
haastavaan kayttaytymiseen. He olivat oppineet tuntemaan lapsensa paremmin ja sitd kautta tiesivat,
mika omalle lapselle oli parasta. He alkoivat ymmartd4 omaa lasta ja haastavaa kayttaytymistd seka
ennakoimaan tilanteita, joissa haastavaa kayttaytymista saattoi esiintyd. Vanhemmat olivat myos itse

aktiivisesti hakeneet tietoa autismista ja haastavasta kéayttaytymisesta.

Sosiaalinen tuki auttoi osaltaan perhettd selvidmaan vaikeasta arjesta. Sosiaalista tukea
saatiin perheeltd, ystavilta ja vertaisilta. Erittain tarke&dnd pidettiinkin samassa tilanteessa olevien
vanhempien tukea ja kokemuksia. Sosiaalista tukea saatiin perheen ja ystdvien lisaksi myos
ammattilaisilta, jotka tydskentelivat lapsen ja perheen kanssa. Perheet usein halusivat sosiaalisesta

tuesta vahvistusta omalle toiminnalleen.
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10 POHDINTA

Tutkielmassani selvitettiin autismiin liittyvan haastavan kayttdytymisen vaikutuksia ja sitd, millaisia
selviytymiskeinoja perheiden vanhemmilla oli haastavan kayttaytymisen tuomiin ongelmiin.
Vastaavaa tutkimusta ei ole aikaisemmin Suomessa tehty. Tutkielmasta kavi ilmi, ettd vanhempien
kokemusten mukaan lapsen haastavalla kayttaytymiselld oli monenlaisia vaikutuksia perheen
elamaan. Sill4 oli vaikutuksensa autistisen lapsen ja koko perheen eldm&&n sek& perheen ja
ympardivien ihmisten suhteisiin. Perheen selviytymiskeinotkin liittyivat ympérdivien ihmisten
antamaan sosiaaliseen tukeen, opittuihin ja koettuihin keinoihin vastata ja vahent&dd haastavaa
kayttaytymista sekd vanhempien kasvuun kokemusasiantuntijaksi. Téssé luvussa pohdin saatuja

tutkimustuloksia vertaillen niitd aikaisempiin tutkimustuloksiin ja teorioihin.

Clementsin (2005, 9) haastavan kayttaytymisen jaottelu perustuu sen seurauksiin.
Haastattelemillani vanhemmilla oli kokemusta kaikista viidesté haitasta. Fyysisté haittaa ilmeni muun
muassa lasta itseddn kohtaan. Monella lapsella oli, tai oli ollut jonkin asteista itseen kohdistuvaa
haastavaa kayttdytymista. Osa vanhemmista myds kertoi pelkaavénsa, ettd lapsi saa jonkinlaisia
pysyvia fyysisid vammoja kayttaytymistaan, kuten McTiernanin ym. (2011, 1215) tutkimuksessa oli
kéynyt ilmi. Sosiaalinen haitta (ks. Clements 2005, 9) tayttyi, kun vanhemmat kertoivat lapsen
yksinaisyydest, terapeuttien I6ytdmisen vaikeudesta seka siitd, kuinka osa sukulaisista saattoi karttaa
lasta ja perhettd. Huoli saattoi ulottua jopa monella vanhemmalla siihen, millaisissa olosuhteissa
heidan lapsensa tulee asumaan muutettuaan lapsuudenkodistaan. Joillakin vanhemmilla tdma oli
edessd jo piankin. LOytéisikd heiddn lapsensa sellaisen asuinpaikan, jossa hanen haastavaan
kayttaytymiseensé osataan vastata oikealla tavalla? Joudutaanko hénté rajoittamaan fyysisesti ja jopa

laakkeilla?

Lahes kaikki vanhemmat kertoivat haastavan kayttaytymisen vaikuttavan jokapéaivéiseen
elamaan, arkielamaéan. Clementsin (2005, 9) mukaan elamaan liittyvat haitat ovat sellaisia, jotka
estivét lasta lilkkkumaan perheensa kanssa. Tutkimuksessani haastavasti kédyttaytyvaa lasta ei aina
uskallettu vieda sellaisiin paikkoihin, joissa haastavaa kayttaytymistéd olisi saattanut ilmetd. Naita
paikkoja olivat mm. tavalliseen elamaéan kuuluvat kauppakeskukset, huvipuistot tai kylpylat. Lapset
eivat myoskaédn aina voineet osallistua vanhempiensa kanssa suvun tarkeisiin tapahtumiin, joten he
jaivat paitsi sellaisista asioista, joita heidan olisi pitdnyt saada kokea suvun jasenend. Tata tukee myos
Neufeld ym. (2014, 259), joiden mukaan haastava kayttaytyminen vahentdd perheen ja suvun
yhdesséolon hetki&. Noton (2005, 47) mukaan yhteisoon liittymisen kannalta olisi tarkead, ettd perhe
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voisi liikkua yhdessé ja harjoitella lastensa kanssa arkielam&én kuuluvia asioita, kuten ostosten
tekemistd ja ravintolassa kaymistd. Miten siis yhteisoon liittyminen onnistuu, jos perhe joutuu

valttelemaan néita asioita lapsen haastavan kayttaytymisen takia?

Clementsin (2005, 9) neljannestd haitasta, taloudellisesta haitasta oli muutamia
mainintoja. Osa lapsista rikkoi tavaroita kotonaan, mutta jotkut olivat vahingoittaneet esimerkiksi
naapurin autoa. Taloudellista haittaa perheelle koitui myos siit4, ettd vanhemmista toinen tai
molemmat joutuivat luopumaan tyostéan tai elinkeinostaan. Emotionaaliset haitat (ks. Clements
2005, 9) liittyivat omassa tutkielmassani siihen, miten vanhemmat kokivat lapsensa ja oman
keskinaisen suhteen. Monet vanhemmat kertoivat, ettd heidan lapsensa haastava kayttaytyminen oli
stressaavaa, uuvuttavaa ja murheellista. Heiddn mukaansa he tunsivat negatiivisia tunteita omaa
lastaan kohtaan, mutta yleensa se ei ollut kovin pitk&aikaista. VVanhemmat myds tunnistivat

negatiivisten tunteiden kohdistuvan lahinna lapsen kéayttaytymiseen eiké niinkééan lapseen itseensa.

Erittdin huolestuttavaa vanhempien mielestd olivat haastavan kéyttaytymisen vaikutukset
autistiseen lapseen itseensa. Haastava kayttdytyminen vaikutti lapsen mahdollisuuksiin ja
hyvinvointiin. Emersonin (2001, 7) méaéaritelméssd haastavasta kayttaytymisestd korostuu yksilon
rajoitukset osallistua yhteison toimintaan. Vanhemmat olivatkin hyvin huolissaan lapsen
mahdollisuuksista osallistua yhteisonsa toimintaan taysivaltaisena jasenend. Yhteiskunnan
ulkopuolelle ja@minen oli todellisuutta joillekin haastattelemani vanhempien lapsille. Kuten Tonttila
(2006, 113) kirjoittaa, yhteiskunta arvostaa taydellisia ihmisi, jotka voivat panostaa taysipainoisesti

yhteiskunnan toimintaan. Vammaisen lapsen on vaikeaa parjata tassa kilpailussa.

Haastava kayttdytyminen aiheuttaa usein pelkoa ja vélttdmiskayttaytymista haastavasti
kayttaytyvan lapsen l&heisissa ja niissd, jotka tyoskentelevat hdnen kanssaan. Tdssa tutkimuksessakin
kavi ilmi, ettd jopa ammatti-ihmiset pelkasivét ja halusivat valttaa lasta, joka kayttaytyi haastavasti.
Talldin lapsen oppiminen vaarantui. Olisikin adrimmaisen tarkeda, ettd jokaisen henkildn, joka
tyoskentelee autististen tai kehitysvammaisten ihmisten kanssa, olisi tietamystd haastavasta
kayttaytymisestd, sen syistd ja siihen vaikuttamisesta. Turvallisuuden wvuoksi esimerkiksi
koululuokissa olisi tarkead olla tarpeeksi tyontekijoitd, jotta kenenk&an tyontekijan ei tarvitsisi pelata
tai kohdata haastavaa kayttaytymista yksin.

Kuten muun muassa Brereton ym. (2006, 866) Kkirjoittivat, haastava kayttaytyminen
saattaa olla este siihen, ettd lapsi ei voi kdyda koulua inklusiivisesti, oman ikaryhménsa kanssa
lahikoulussa. Tama tuli esille myds tutkimuksessani, jossa erds vanhemmista kertoi opettavansa

lastaan kotona sen vuoksi, ettd haastava kayttaytyminen oli ryhmissé niin vaikeaa. Aidin mukaan



73

sosiaaliset tilanteet koulussa olivat lapselle ongelmallisia. Tavoitteena oli toki, ettd lapsi jossain
vaiheessa taas palaisi kouluun. Koulusta pois jadminen vaikuttaa luonnollisesti lapsen oppimiseen,
vaikka tutkimukseni tapauksessa opetus hoidettiinkin toisella tavalla. Huolestuttavaa on, etta
jaadesséan pois koulusta, lapsi jaa vaille tarkeitd sosiaalisia suhteita ja vuorovaikutusta, jolloin
kiinnittyminen yhteisoon voi jaada heikoksi (Brereton ym. 2006, 866; Maskey ym. 2012, 851.) Moni
vanhempi kertoikin, ettd heiddn lapsensa oli jaanyt yhteison ulkopuolelle eikd pystynyt

muodostamaan ystavyyssuhteita.

Haastavasta kayttaytymisesté lapselle voi koitua tutkimukseni mukaan lapselle itselleen
myos fyysista haittaa. Tutkimukseni perheet olivat paésseet suhteellisen vahalla, mutta McTiernanin
ym. (2011, 1215) mukaan neurologiset vammat ja jopa kuolema ovat mahdollisia haastavan
kayttaytymisen seurauksena. Vaaratilanteita tuli tassakin tutkimuksessa esille lapsen karkaillessa
esimerkiksi liikenteessa. Sen lisaksi, ettd lapsen mahdollisuudet normaaliin elaméan kaventuivat ja
ettd han saattoi vahingoittaa itsedan, lapsi itse karsi myods usein omasta haastavasta kayttaytymisesta.
Vanhemmat Kkertoivat ahdistuksesta, joka aiheutui siita, ettd lapsi tiesi kdyttaytyvansa ei-toivotulla
tavalla. Osa vanhemmista kertoi, ettd hanen lapsensa ei ymmartanyt omaa kayttaytymista, mité tukee
my6s Ho’n ym. (2012, 19) tutkimus. Yll4ttdvdan moni haastatelluista vanhemmista kertoi kuitenkin
oman lapsensa karsivan eniten itse omasta kayttdytymisestdaan. Lapset siis tunnistivat
kayttaytymisensa ja tiedostivat etta heidan ei kuuluisi kayttaytya siten. Téllaisissa tilanteissa olisikin
tarkedd ohjata lasta oikeanlaiseen kayttdytymiseen jo ennen kayttdytymisen pahentumista
funktionaalisen analyysin mukaisesti (Frea & Hepburn 1999, 119; Buschbacher & Fox 2003, 222.)

Muun muassa Poonin (2011, 578) mukaan haastava kéayttaytyminen on suuri riskitekijé
sille, ettd lapsi, jolla on autismi, sijoitetaan asumaan kotinsa ulkopuolelle. Téassakin tutkimuksessa
eras vanhempi kertoi, ettd hanen lapsensa oli sijoitettu tilapaisesti asumaan sijaisperheeseen tilanteen
tulleen liian raskaaksi perheen osapuolille. Tassa tapauksessa tilanne parani tilapéisella sijoituksella
ja haastava kayttaytyminen vaheni sijoituksen jalkeen. Varmasti 10ytyy kuitenkin niitd perheit, joissa
sijoitus kodin ulkopuolelle on valitettavan pysyvé ratkaisu. Vanhemmat haluaisivat pitda lapsensa
kotona, mutta joskus tilanne voi olla niin paha, ettd muuta ratkaisua ei ole. Tonttilan (2006, 215)
mukaan vanhemman rakkaus saattaa joskus nakya luopumisena lapsesta, josta eivat silld hetkella
pysty huolehtimaan. On kuitenkin kysyttavéa, saavatko tallaiset vanhemmat tarpeeksi tukea kotiin jo
ennen kuin sijoitusta kodin ulkopuolelle tehd&&n. Tamé& olisi tarked tutkimuskohde. Kuten
tutkimuksestani on kaynyt ilmi, arki perheessd, jossa lapsi kéyttaytyy haastavasti voi olla hyvin

rankkaa. Stressin kasautuessa tilanne voi helposti muuttua sietdmattémaksi. Tiedetddnkd haastavan
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kayttaytymisen vaikutuksista perheen elaméén tarpeeksi ja kuinka sen tuomiin haasteisiin pystytééan

vastaamaan?

Lapsen sijoittaminen kodin ulkopuolelle asumaan on vanhemmille varmasti kova paikka,
jasurua lisaavat haastavan kayttaytymisen tuomat ongelmat lapsen uudessa asuinpaikassa. Suurin osa
haastattelemistani vanhemmista Kkertoi, ettd aikuistuttuaan lapsi joka tapauksessa muuttaisi pois
kotoaan. Huolta aiheutti vanhemmille se, miten hdneen suhtauduttaisiin esimerkiksi tuetun asumisen
yksikossd, jos héan edelleen kayttaytyy haastavasti. Vanhemmat pelkésivat, ettei lapsi 10yda
asuinpaikkaa tai sitten héntd ei osata sielld auttaa. He olivat huolissaan siité, ettd lapsi joutuisi
rankkojen fyysisten rajoittamiskeinojen kohteeksi tai joutuisi aloittamaan ladkityksen haastavan
kayttaytymisensa takia. Pelko huonosta kohtelusta ei aivan aiheeton olekaan, muun muassa Poon
(2001, 578) ja Kanne & Mazurek (2010, 926) kirjoittavat haastavan kayttdytymisen lisdavan riskia

joutua hoitohenkilon kaltoin kohtelemaksi.

Haastava kayttdytyminen rajoitti lapsen elaméé niin, ettd monet vanhemmat kertoivat
havainneensa muutoksia perheen sosiaalisissa suhteissa. Suurin muutos oli niiden vaheneminen.
Perhe koki eristyneisyytta, silla he eivat voineet perheend mennad tapaamaan ystavidan, eivatka
voineet kutsua kotiinsa vieraita. Haastava kayttdytyminen aiheutti hdpedd vanhemmissa ja he kokivat,
ettd kaikki ystavat tai sukulaisetkaan eivat ymmarténeet heitd, lasta tai haastavaa kayttaytymista.
Samanlaisia rajoitteita kuvaavat myds Buschbacher & Fox (2003, 220) ja Twoy ym. (2006, 253.)
Joidenkin vanhempien sosiaaliset suhteet voivat kariutua my®ds siihen, ettd vanhemmat eivat halua
kertoa perheensd haasteista valttadkseen kauhistuneet reaktiot (Krausz & Meszaros 2005, 41).
Tutkimuksessanikin erds vanhempi kertoi, ettd perheen vaikeudet saivat jotkut karttamaan perhetta.
Jos perhe menettdd yhteydet ystaviin ja sukulaisiin, tarked voimavara arjen haasteissa jaa silloin
saavuttamatta. Esimerkiksi Ekasin ym. (2010, 1274) mukaan sukulaisten antama sosiaalinen tuki on
tarked selviytymiskeino arjen vaikeuksissa. Tonttilan (2006, 130) tutkimuksessa k&vi myds ilmi, ettd
sellaisten lasten vanhemmat, jolla oli jokin vamma, kokivat, ettd erds tarked voimavara oli, ettd

ystavét kuuntelevat ja pysyvét rinnalla arjen haasteissa.

Ymparistosté sai joskus myos suoraa palautetta. Sita tuli esimerkiksi sellaisilta ihmisilta,
jotka eivat lasta tai perhettd hyvin. Palaute saattoi olla vihaisia katseita, tuijotusta tai jopa negatiivisia
kommentteja lapsen kéayttaytymisesté. Tonttila (2006, 110) térmasi tutkimuksessaan samaan ilmiéon.
Aidit raportoivat siina kuulleensa taysin tuntemattomien henkildiden kommentointia lapsen saamasta
huonosta kasvatuksesta ja vanhemmuudesta. Muun muassa Twoy ym. (2006, 253) kertovat

vanhempien tuntevan ympéroivien ihmisten syyllistdvan heité lapsensa haastavasta kéyttaytymisesta.
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Onko erilaisuus edelleen ihmisille niin kasittdmaton asia, ettd se Kirvoittaa arvostelemaan
tuntemattoman perheen asioita. Autismiin liittyvista kayttdytymispiirteisté ja varsinkin haastavasta
kayttaytymisesta ja sen syistd pitdisi puhua enemman. Erés haastattelemani vanhempi kertoi, etta
ihmiset ovat edelleen kovin tietdmattomia autismista. Vallalla ovat esimerkiksi késitykset siita, ettd
autismi on sairaus, josta voi parantua tai ettd jokaisella henkil6llg, jolla on autismi, on myds jokin

erityistaito, jonka avulla han pérjaa elaméssaan.

Erityisen pahalta tuntui haastattelemieni vanhempien mielesté se, ettd asiantuntijat ja
ammattilaiset eivat ymmartaneet lapsen haastavaa kéyttaytymisté tai jopa syyllistivat vanhempia
siihen puuttumisen keinoista. Muun muassa Tonttilan (2006, 130) mukaan voimavaroiksi hankalassa
arjessa erityislapsen kanssa laskettiin kuntouttavien henkildiden tuki lapsen &idille. Al Jabery ym.
(2014, 477) muut jakoivat saman mielipiteen artikkelissaan. Asiantuntijoilta saatu formaali
sosiaalinen tuki (ks. Rivers & Stoneman 2003, 384) ei valttamétta toteudu, jos vanhemmat joutuvat

kokemaan syyllistamisté tai ymmartamattomyytta.

Haastava kayttdytyminen vaikutti myds monella vanhemmalla muutenkin kodin
ulkopuoliseen elaméan, kuten tydssékayntiin. Perhe, jossa on erityislapsi, joutuu usein muuttamaan
arkirutiinejaan ja toimintatapojaan. Lapsen erityistarpeet voivat vaatia muutoksia esimerkiksi
vanhempien ty6eldamén kaytantoihin ja aikatauluihin. (Tonttila 2006, 16.) Osa haastattelemistani
vanhemmista oli joutunut vaihtamaan tyopaikkaa tai luopumaan siita kokonaan. Muitakin jarjestelyja

oli tydn suhteen tehty, kuten paatts tehda lyhennettya tyopéivaa.

Akkomodoituminen eli perheen mukautuminen erityislapsen tuomiin haasteisiin (ks.
Bernheimer ym. 1990, 223) ulottui haastattelemieni vanhempien mukaan my6s muuhun perheen
eldamdan kuin vain vanhempien tyGeldmé&an. Perheen arki muuttui sen vuoksi, ettd haastava
kayttaytyminen vaikutti siihen, mutta myos sen takia, ettd vanhemmat pyrkivat muuttamaan arjen
sellaiseksi, ettd se antaisi mahdollisimman véhan syytd haastavalle kéyttaytymiselle. Perheet
joutuivat luopumaan sellaisista asioista, jotka olivat aikaisemmin arvokkaita perheen elamaélle. Se ei
toki aina sujunut kivuttomasti, mutta se koettiin pakolliseksi asiaksi, jotta arki sujuisi
mahdollisimman hyvin. Akkomodoituminen né&kyi perheen arjen muuttumisessa rutiininomaiseksi,
aikataulujen muuttuessa tarkemmiksi ja elaméan yksinkertaistuessa. Monet vanhemmat kokivat myds
omaksuneensa uudenlaisia kasvatusmenetelmid, joita eivat k&yttdneet muiden lastensa kanssa.
Uusien kasvatusmetodien omaksuminen oli siis haastattelemillani vanhemmilla yksi akkomodaation
muoto. (Bernheimer ym. 1990, 223.) Perheet eivét olleet kuitenkaan vain olosuhteiden passiivisia

uhreja, vaan usein he kertoivat itse muokanneensa arjen sopivaksi juuri heidén perheelleen (ks.
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Veijola 2004, 26). Kuten Tonttila (2006, 17) kirjoittaa, vanhemmista 16ytyy voimavaroja vaikeiden
tilanteiden hallintaan ja arkea helpottavien muutosten toteuttamiseen.

Vaikka muutokset olivatkin tarpeen ja saattoivat osaltaan helpottaa arkea, ei niité ollut
aina helppoa hyvaksya. Eika arki edes aina muuttunut helpommaksi vanhempien ja perheiden
tekemien uhrausten vuoksi. Joskus muutokset oli vain hyvéksyttdva ja elettdvda sen mukaan.
Vanhemmat eivat aina tunteneet olevansa ekokulttuurisen teorian (ks. Veijola 2004, 26) mukaisesti

aktiivisia toimijoita, vaan haastava kayttaytyminen maaritti silloin perheen arjen toiminnat.

Perheitten arkea kuormitti joskus se, ettd se sai varautua jatkuvasti vékivallan uhkaan.
Kuten Ho ym. (2012, 17) kirjoittavat ett4 haastava kayttaytyminen voi olla jatkuvaa, jopa paivittéista.
Jos haastava kayttaytyminen on aggressiivisuutta ja vakivaltaisuutta, ovat perheen kaikkien jasenten
fyysinen terveys vaarassa. Aggression kohde oli tutkimuksissani useimmiten perheen aiti, kuten Ho
ym. (2012, 17) tutkimuksessakin. Vékivallan uhka saattoi kohdistua joskus muihinkin

perheenjéseniin, kuten sisaruksiin, mitd vanhemmat pitivatkin erityisen huolestuttavana.

Vékivalta ja aggressiivisuus, kuten tietysti muunkin kaltainen haastava kayttaytyminen,
herattivat vanhemmissa joskus ristiriitaisia tunteita. Tutkimukseni vanhemmat olivat joskus tunteneet
jopa vihaa lastaan kohtaan tai halua valtella hantd. Monet vanhemmat, jotka vihan tunnetta olivat
tunteneet, kertoivat kuitenkin, ettd oikeastaan vihantunne suuntautui lapsen kayttaytymiseen. Ei ole
kuitenkaan tavatonta, ettd diti tuntee vihaa vammaista lastaan kohtaan. Kuten Tonttila (2006, 105)
sanoo, on tarkeéa oppia tunnistamaan omat vihan tunteensa lastansa kohtaan. Negatiivisista tunteista
huolimatta tutkimukseeni osallistuneista vanhemmista huokui rakkaus ja hella huolenpito lastansa
kohtaan, vaikka harva heistd sitd suoraan sanoi. Tama kuitenkin nékyi siind, miten vanhemmat

toivoivat lapselleen mitd parhainta tulevaisuutta ja kertoivat lapsensa vahvuuksista.

Jotkut vanhemmat kertoivat tuntevansa joskus negatiivisia tunteita itseddn kohtaan. Muun
muassa Twoyn ym. (2006, 253) mukaan tdma ei ole tavatonta, vaan haastava kayttdytyminen saattaa
hyvinkin aiheuttaa vanhemmissa riittamattdmyyden tunteita. Monet haastattelemani vanhemmat
kertoivatkin, ettd tunne omasta huonosta vanhemmuudesta ei ollut pysyva olotila, vaan se saattoi
ilmetd hyvin stressaavissa ja vaikeissa vaiheissa. Vanhempien olisikin hyva oman jaksamisen vuoksi
muistaa aina, ettd haastavaa kayttaytymistd esiintyy hyvin usein autismissa eikd se johdu

vanhemmista.

Haastava kayttdytyminen aiheutti suurimmassa osassa haastattelemissani vanhemmissa

huomattavaa stressid. Tonttilan (2006, 108) mukaan ei ole tavatonta, ettd autistisen lapsen hoitaja
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palaa nopeasti loppuun, jos lapsen hoito jad vain hdnen varaansa. Jo pelkéstéan se, etté lapsi, jolla on
autismi, vaatii jatkuvaa valvontaa. Kuten mm. Maskey ym. (2012, 851) kirjoittavat, haastava
kayttaytyminen on tekijé, joka nostaa vanhempien stressitasoa enemman kuin pelkastaan lapsen
vammaisuus. Ho’n ym. (2012, 15) haastava kéyttdytyminen voi aiheuttaa vanhemmille ahdistusta tai
masennusta. Ei siis ole ihme, ettd jotkut haastattelemistani vanhemmista mainitsi loppuun palamisen
ja psyykkisen sairastumisen perheessd. My0s perheen muut lapset saattoivat oireilla psyykkisesti

sisarensa haastavaan kayttaytymiseen.

Haastavan kayttaytymisen kerrottiin vaikuttavan perheen siséisiin ihmissuhteisiin. Monet
vanhemmat kokivat, ettd se luo haasteita parisuhteelle tai toisaalta toimii parisuhteessa tekijand, joka
liittdd puolisot toisiinsa voimakkaammin. Haastava kayttaytyminen vie huomiota perheessé usein niin
paljon, ettd vanhemmat kertovat, ettd aina huomiota ei ehditd antaa samalla tavalla perheen kaikille
jasenille. Krauszin ja Meszarosin (2005, 42) mukaan vanhemmat voivat tuntea jopa, ettd perheen
terveiden lasten tarpeisiin vastaaminen voi tuntua stressaavalta. Jos perheen lapset tuntevat, etta
haastavasti kéyttaytyva lapsi saa kaiken huomion se voi vaikuttaa sisarien ja autistisen lapsen
suhteisiin negatiivisesti. Toisaalta taas, kuten erddssa haastattelussa ilmeni, huomio haettiin silloin
kayttaytymalla huonosti aivan kuten autistinen sisarkin.

Lapsen haastavan ké&yttdytymisen sanotaan olevan riskitekija negatiivisille
vanhemmuuden kokemuksille (Jones ym. 2014, 171). Aiemmin mainitut negatiiviset ja ristiriitaiset
tunteet voivat vaikuttaa lapsen ja vanhemman valiseen suhteeseen. Tutkimukseni mukaan
vanhemmat kokivat suhteen erilaiseksi haastavasti kayttaytyvaéan lapseen verrattuna perheen muihin
lapsiin. Suhdetta kuvailtiin usein tukahduttavaksi. Lisaksi erilaisuutta suhteeseen toi se, ettd
haastavasti kayttaytyvan lapsen kanssa ei voinut tehda sellaisia asioita, joista aiti ja lapsi olisivat
saaneet yhteistd nautintoa. Tata yhdessaolon hetkien vahenemista kuvaa myds Neufeld ym. (2014,
259). Myos Tonttila (2006, 113) kuvaa ditien surevan sitg, ettei lapsen kanssa voi tehda asioita, jotka

tuottaisivat iloa kummallekin.

Huomattavan moni haastattelemistani vanhemmista pohti omaa lapsen haastavan
kayttaytymisen aiheuttamien vaikeuksien myo6tad tapahtunutta kehittymistddn vanhempana ja
ihmisend. Moni vanhempi kertoi oman asenteensa muuttuneen parempaan haastavan kayttaytymisen
myota. Pienistd asioista ei endd vélitetty tai huolehdittu ja eldmdanarvot olivat muokkaantuneet.
Samansuuntaisia tuloksia oli saanut my6s Tonttila (2006, 115) tutkimuksessaan, jossa tutkittiin
vammaisen lapsen aitiytta, eiké niink&an haastavaa kéayttaytymista. Krauszin ja Meszarosin (2005,

42) tutkimuksessa erds diti myos koki Kkypsyneensd vanhempana hyvéksyttyddn lapsensa



78

autistisuuden ja huomatessaan kykenevénsa hallitsemaan perheen elaméén. EI&ma lapsen kanssa,
jolla on autismi, opetti hanelle paljon eldmastd. Haastavasti kayttaytyvén lapsen kasvattava vaikutus
ulottui monessa perheesséd myos muihin lapsiin. Samanlaisia tuloksia oli saanut myds Tonttila (2006,
131), jonka mukaan sisarukset ymmaértavat vammaisuutta ja omaksuvat hoivaavan ja auttavan roolin

suhteessa vammaiseen lapseen.

Perheessd, jossa kohdataan lapsen haastavaa kéyttdytymistd, voi arki muodostua hyvin
raskaaksi. Tarkedd onkin, ettd perhe I0yt44d keinoja selvitd hankalasta arjestaan. Toisen
tutkimuskysymykseni tehtéva olikin selvittad, miten haastattelemani vanhempien perheet selviytyivét
arjestaan autistisen lapsensa haastavan kayttdytymisen kanssa. Ekokulttuurisen teorian (Veijola 2004,
26) mukaan perhe on ensisijaisesti aktiivinen toimija, vaikka perheessa olisikin vammainen lapsi.
Aktiivinen toimijuus ndkyy perheessd siten, ettd se muuttaa arkirutiinejaan ja paivittaisia
toimintatapojaan lapsen vamman — tai tissa tapauksessa — haastavan kayttaytymisen mukaisesti
(Bernheimer ym. 1990, 223). Haastattelemani vanhemmat joutuivat monesti muuttamaan omia
rutiineitaan, jotta arki olisi sujunut helpommin. Arjen mukauttaminen (akkomodaatio) perheen arkeen
sopivammaksi johtui usein siitd, ettd perhe toimi tietyllda tavalla vahentid&kseen haastavaa
kayttaytymistd. Haastavaan kayttdytymiseen vastaaminen olikin yksi suuri tekija perheen
selviytymiskeinoissa. Jokaisella haastattelemallani vanhemmalla oli joitakin keinoja, jotka oli todettu
hyodylliseksi silloin, kun haastavaa kayttdytymista yritettiin vahentdd. Struktuuri koettiin hyvin
tarkedksi keinoksi vastata haastavaan kayttaytymiseen. Se on Kerolan ja Sipilankin (2007, 58)
ehdottoman térked silloin, kun haastava kayttdytyminen halutaan voittaa. Kuten haastattelemani
vanhemmat kertoivat, se toi lapselle turvallisuutta ja sen mukaan lapsi pystyi myds ennakoimaan
tulevia tapahtumia. Monet vanhemmat strukturoivat arkea péivittdin paivajarjestyksen avulla ja
joskus my0s kalenterin avulla. Kalenterista lapsi néki esimerkiksi, milloin oli tarked uimahallireissu,

eik& hénen tarvinnut kysella sité toistuvasti.

Ennakoinnin merkitys toistui myos lahes jokaisessa tekeméssani haastattelussa. Kerolan
ja Sipilan (2007, 61) mukaan struktuurilla voidaan ennakoida tehokkaasti haastavasti kayttaytyvén
henkilon arkea. Esimerkiksi muutokset ovat usein hyvin vaikeita henkil6ille, joilla esiintyy haastavaa
kayttaytymistd. Muutokset onkin syytd ennakoida henkil6lle itselleen, jotta han tietad niisté ja eléda
turvallisin mielin arkeaan. (Kerola & Sipila 2007, 61). Vanhemmat ennakoivatkin tapahtumia
puhumalla niista etukéteen seka siséllyttdmalla muutokset struktuuriin esimerkiksi kuvakortein tai

piirtdmalla.
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Haastavaa kayttdytymistd voidaan pitdd erddnlaisena kommunikaation muotona.
Haastava kayttaytyminen voi olla lapsen tapa kertoa, mit4 han haluaa, jos hanella ei ole ké&ytossé
toimivaa kommunikointikeinoa. (Park ym. 2012, 2761.) Haastattelemani vanhemmat olivat todenneet
tdman myos omissa lapsissaan. Kun puhe tai jokin muu kommunikaatiokeino lapsella kehittyi,
haastavaan kayttaytymiseen oli helpompi puuttua ja siitd voitiin keskustella. Toisaalta lapsi my0ds
oppi ilmaisemaan itsedén toisin, eikd tarvinnut endé haastavaa kayttdytymistd. Kommunikaation ja
sosiaalisen vuorovaikutuksien vaikeuksien ollessa yksi autismin ydinoire (Lai ym. 2014, 896), ei ole
toisaalta ihme, ettéd juuri autistisilla henkil6illd ilmenee haastavaa kayttdytymistd. Kommunikaation
tukeminen ja sen opettaminen on toki tarkedd jo muutenkin muun muassa vammaisen henkilon
itseméaard&dmisoikeuden  toteamiseksi.  Silloin  kun haastavaa kayttdytymistd esiintyy,

kommunikaatiokeinojen harjoittamiseen pitaisi Kiinnittaa erityista huomiota.

Ladkehoidosta vanhemmilla oli ristiriitaisia kokemuksia. Osa vanhemmista oli saanut
hyvia tuloksia lapsen haastavan kayttaytymisen vahenemiseen, osalla taas ldakehoidosta ei ollut
mitéan hyotya tai se jopa pahensi tilannetta. Suurin osa lapsista, joilla oli tai oli joskus ollut l1aaKkitys,
kayttivat risperidon-nimistd laékettd, joka voi védhentdd aggressiivisuutta, hyperaktiivisuutta ja
artyneisyyttd. Muutama vanhempi oli saanut hyvid tuloksia kaseiinittomasta ja gluteiinittomasta
ruokavaliosta haastavan kayttaytymisen vahentdmisessd. Ruokavalion ei kuitenkaan tutkimustulosten
valossa uskota auttavan henkil4, jolla on autismi, paitsi silloin kun esimerkiksi hoitamaton keliakia

aiheuttaa vatsakipua ja sitd kautta haastavaa kayttaytymista (Buie ym. 2010, 10).

Arkea helpotti monen vanhemman mukaan se, ett4d vanhemmat oppivat tuntemaan oman
lapsensa ja hdnen haastavan kayttaytymisensé. Tatd monet vanhemmat kutsuivat omaksi kasvuksi tai
kehittymiseksi. Vanhempien kokemusasiantuntijuus omasta lapsestaan kasvaa sitd mukaa, mita
enemman hén oppii lastaan tuntemaan (Krausz & Meszaros 2005, 42). Haastattelemistani
vanhemmista osa olikin huomannut, etté arki k&vi sitd helpommaksi, mitd enemman he tunsivat omaa
lastaan, vaikka haastava kayttaytyminenk&an ei olisi véhentynyt. Pelkdstddn oman lapsen tuntemaan
oppiminen ei monelle vanhemmalle riittdnyt. Huomattavan moni vanhempi kertoi, ettd han halusi itse
hankkia tietoa lapsen autismista ja haastavasta kéayttaytymisestd. N&in vanhemmat hankkivat myds
tietoa erilaisista kasvatusmenetelmist, joita voitiin omaan lapseen kokeilla. Td&ma oli ekokulttuurisen
teorian mukaista akkomodaatiota (ks. Bernheimer ym. 1990, 223), jonka avulla arkea haluttiin
parantaa. Tietoa hankittiin kirjoista, internetistd ja luennoilta. Lapsen vammaisuus onkin Bevan-
Brownin (2010, 20) mukaan tekijd, joka motivoi vanhempia hankkimaan tietoa keinoista, joilla lasta

voi auttaa. Tiedon opiskelu liséd myds vanhemman asiantuntijuutta (Wilgosh & Scrogie 2006, 131).
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Haastattelemistani vanhemmista lahes jokainen puhui sosiaalisen tuen merkityksesta
arjessa selviamiseen. Barkerin ym. (2011, 552) mukaan sosiaalinen tuki onkin merkittavé tekija
vanhempien emotionaalisen ja fyysisen terveyden kokemisessa. Sosiaalinen tuki voidaan Riversin ja
Stonemanin (2011, 552) mukaan jakaa informaaliin ja formaaliin tukeen. Informaalinen tuki koostuu
perheestd, suvusta, ystavista ja naapureista. Tutkimuksessani kévi ilmi, ettd vanhemmat pitivat
perhettd hyvin tarkeéné arjesta selviamisen keinona. Tonttilan (2006, 130) mukaan perhekokonaisuus
muodostaakin vammaisen lapsen vanhemmalle selvasti tdrkeimman voimavaran. Puolison tuki ja
toimiva parisuhde perheissd, joissa oli sekd isa ettd &iti, olivat arvostettuja. Monet vanhemmat
tunsivat, ettd perheen vanhemmat olivat oppineet toimimaan yhteistytssé lapsen parhaaksi ja tunsivat
olevansa samalla puolella lapsen puolesta. Aviopuolison antamaa sosiaalista tukea haetaankin
ensimmadisend, kun lapsella on jokin vamma. Vaikka muun muassa Ekasin ym. (2010, 1274) mukaan
puolisolta saatu tuki ei vélttdmattd olekaan niin tehokasta aviopuolisoiden yhteisestd stressistéa
johtuen, voi kuitenkin aviopuoliso olla ainoa, joka taydellisesti ymmaértad. Koska puolison tuella on
merkitysta koko perheen hyvinvointiin, tulisi puolisoiden antaa mahdollisimman paljon tukea
toisilleen (Tonttila 2006, 134).

Myds perheen muut lapset olivat tarked informaalin sosiaalisen tuen lahteitd. Tonttilan
(2006, 131) mukaan perheen terveet lapset ovatkin ditien kokemusten mukaan erittain tarkeité aidin
jaksaminen kannalta. Krausz & Meszaros (2005, 42) muistuttavat myds vammaisen lapsen sisarten
roolista vanhempien voimavaroina. Haastattelemistani vanhemmista jotkut Kkertoivat siitd, etta
haastavasti kéayttaytyva lapsi oli vaikuttanut kasvattavasti muihin lapsiin ja monen lapsen sisaret
olivat ottaneet auttavan roolin, miké& Tonttilan (2006, 131) mukaan lisaa perheen tiiviytta ja auttaa
siten myds vanhempia. Omassa tutkimuksessani monet vanhemmat nakivat perheen muut lapsen

suurena voimavarana ja ylpeydenaiheena.

Vertaistuki auttoi vanhempia mahdollisuudella jakaa kokemuksia ja peilata niité toisten vanhempien
kanssa. He my0s kokivat saavansa parasta ymmarrysta sellaisilta ihmisilta, joilla oli itsellda kokemusta
haastavasti kayttaytyvan lapsen kasvattamisesta. Tonttila (2006, 132) on samoilla linjoilla omassa
tutkimuksessaan kertoessaan, ettd kokemusten jakaminen samanlaisessa tilanteessa olevien ditien

kanssa auttaa selviytymista monin tavoin.

Vanhemmat tarvitsivat myos formaalia tukea, kuten esimerkiksi koulun tai terapeuttien
antamaa tukea. Koululta, erilaisilta terapeuteilta ja muilta asiantuntijoilta saatiin vinkkej haastavan
kayttaytymisen vahentdmiseen seké tukea keinojen kayttamiseen. Esimerkiksi koulu toimi silloin

voimavarana, kun se ymmarsi perheen arkea ja lapsen haastavaa kayttaytymista ja pystyi puuttumaan
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sithen. Tonttilan (2006, 122) mukaan ammattitaitoinen henkilokunta tuntee autismiin liittyvéat
kayttaytymistavat ja osaa suhtautua niihin. He voivat myos luoda toivoa kertomalla toimintatavoista
ja edistymismahdollisuuksista. Suhde lapseenkin voi parantua, jos vanhemmat saavat tilaisuuden

kertoa kokemuksestaan asiantuntijoille, jotka ymmartavét lasta.

Taman tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, ettd haastava kéyttaytyminen muodostaa suuria
ongelmia perheissa ja sen vaikutukset ovat mitd moninaisemmat. Jotta vaikutukset eivéat olisi ndin
dramaattisia, tarvitsevat perheet tukea. Jokaisella, joka toimii perheen kanssa, olisi oltava tietoa
haastavasta kayttaytymisestd, sen syista ja siihen vastaamisesta. Tonttilan (2006, 108) mukaan lasten,
joilla on autismi, vanhemmat saivat kaivattua tukea lapsen mennessd paivékotiin. Tallgin aidit
pystyivat jakamaan osittain lapsensa kasvatusvastuun. Tutkimuksessani monet vanhemmat tunsivat
saavansa tukea koululta, mutta osa oli myds hyvin pettyneitd koululta saamaansa tukeen. Sellaiset
ihmiset, joiden oma lapsi ei kéyttdydy haastavasti eivat varmaan koskaan osaa taysin kuvitella
sellaisen haastavan kayttaytymisen kanssa painivan perheen arkea. Tietoisuutta asiasta olisi kuitenkin
hyva lisatd. Kuten moni haastattelemani vanhempi sanoi, vieldkaan haastavasta kayttaytymisesta ei

puhuta tarpeeksi.

Olisi mielenkiintoista tutkia haastavan kayttdytymisen vaikutuksia koulukontekstissa.
Millaisia kokemuksia opettajilla ja muilla koulun tyontekijoilla on haastavan kayttdytymisen
vaikutuksista? Millaisin keinoin koulun henkil6kunta tukee arjen kulkua koulussa silloin, kun
oppilailla tai oppilaalla on haastavaa kéayttaytymistd? Mielenkiintoista olisi myds se, miten autististen

henkildiden kanssa tydskentelevat terapeutit kokevat asiakkaansa haastavan kayttaytymisen.
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LIITE

Haastattelujen teemat

1. Taustatiedot: Perheen rakenne, lapsen ikd, diagnoosi, tuen tarpeet, vahvuudet

2. Haastava kayttaytyminen
- millaista haastava kayttdytyminen on?
- koska sita haastavaa kayttaytymista esiintyy?
- minka ikdinen lapsi oli haastavan kayttdytymisen alkaessa?
- millaisena haastava kayttdytyminen alkoi, onko se muuttunut vuosien varrella?
- loytyyko haastavaan kayttaytymiseen syytd, mika se on?

3. Millaisia vaikutuksia haastavalla kayttaytymiselld on ollut
- perheen eldmé&an (vanhemmat ja sisarukset)?
- jokapdivdiseen elamaan?

parisuhteeseen?

lapsen ja vanhemman suhteeseen?

lapsen omaan elamaan?

4. Millaista apua haastavaan kayttaytymiseen on saatu/kokeiltu?
5. Millaisia keinoja haastavan kayttdytymisen vahentamiseen perheelld on?

6. Mika on perheen mielesté paras keino haastavan kayttaytymisen vahenemiseen ja siita
selvidmiseen?
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