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Tutkimukseni on kasvatustieteen pro gradu -tutkielma. Tutkimus on tapaustutkimus, miké
kasittelee autismia perheen, pdivikodin ja kuntouttajien ndkokulmista. Tutkimus kertoo
perheen keskimmdisestd lapsesta, Riku -pojasta, jolla todettiin reilun vuoden idssd autismiin
liittyvid oireita. Vanhempien ja lddkérin aloitteesta Rikulle tehtiin tutkimuksia, joiden
pohjalta hinen diagnoosikseen tuli autismi.

Tutkimuksen pddongelmana on varhaiskasvatuksen ja kuntoutuksen muotoutuminen
autistisen lapsen perheessd ja eldmdssd. Ongelma on laaja, joten olen eritellyt sen neljaén
alaongelmaan. 1. Miten autismi vaikuttaa lapsen eldmddn? 2. Miten vanhemmat voivat
selviytyd autistisen lapsen kanssa jokapdivdisessd eldmdissd? 3. Mikd on pdivikodin osuus
autistisen lapsen elamdssa? 4. Mitd kuntoutusmenetelmid autistisen lapsen kanssa
kaytetdan? Ongelmat antavat kattavan kuvan autistisen lapsen arkipdivistd, mutta on
muistettava, ettd kyseessd on tutkimus Rikun eldmaésti, joten tulosten perusteella ei voida
tehdé yleisid johtopéétsksid.

Tutkimuksen aineiston keruu tapahtui haastattelujen ja havainnointien avulla. Liséksi
tutustuin Rikun toiminta- ja kuntoutussuunnitelmiin. Haastattelin Rikun vanhempia,
péivikodin henkildkuntaa (erityislastentarhanopettajat, lastenhoitajat, paivikodin johtaja
ja avustajat) ja kotikuntouttajaa. Havainnoin Rikua sekd piivikodissa ettd kotona. Erityisen
mielenkiintoisena koin kotikuntouttajan tyon, jota kivin seuraamassa usean viikon ajan.

Tutkimuksen tuloksista nousi esille vanhempien sinnikkyys, aktiivisuus ja kdrsivdllisyys.
Vanhemmat tekivét asioiden eteen viemiseksi paljon tyStd yhteistyossd pdivikodin ja
kuntouttajien kanssa. My0s tuen saamisen ja oikean tiedon ldytimisen vanhemmat kokivat
erittéin tarkedksi. Tutkimus osoitti selvisti, ettd autistisen lapsen kuntouttaminen kannattaa.
Rikun taidoissa tapahtui huomattavaa kehitystd. Rikun edistysaskeleet olivat aluksi pienid,
mutta merkittdvid. Lopulta pienien edistysaskeleiden kautta ratkeaa isompi ongelma.
Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd tulevaisuudessa edelleen tirkein ja ratkaisevin tekiji
autistisen lapsen varhaislapsuuden kuntoutuksessa on ihmiset, joiden kanssa tydskennel-
lddn.

Avainsanat: Autismi, lapsi, perhe, paivikoti, yhteistyd, integraatio, kuntoutus ja kehitys
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1 JOHDANTO

Tutkielmani kisittelee autistisen lapsen arkipdivéd. Kiinnostuin aiheesta syksylld 1997, kun
suoritin erityispedagogiikan erityisasiantuntijaharjoittelun integroidussa pienryhméssi. Olen
tdlld hetkelld koulutukseltani lastentarhanopettaja ja toiminut useissa péivikodeissa
sijaisena. To6issé ollessa olen havainnut, etté pdivikodin normaaleissa lapsiryhmissd on yhi
enemmén erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevia lapsia.

Suoritin tutkielmaan liittyvén aineistonkeruun 1998 aikana, jolloin tutkimuskohteeni
autistinen poika, Riku oli 5 -vuotias. Tutkielmani tavoitteena on tuoda esille, mité autistisen
pikkupojan eldma siséltédi ja miten pojan autistista kdyttdytymistd voidaan jdsentdd. Haluan
oman tutkielmani kautta vilittdi tietoa autismista ja vanhempien kokemuksia siitd, millaista
eldmé on autistisen lapsen kanssa eli miten aiempi tutkimus- ja teoriatieto ja kaytiantd
kohtaavat. Toivon, ettd tutkielmasta olisi hyo6tyd tuleville lastentarhanopettajille ja varhais-
kasvatuksen koulutukselle. Koulutuksen tulisi sisdltdd enemmain perehtymistd eri kehitys-
héiridihin ja -viivéstymiin, koska yleensd lapsen poikkeavaan kehitykseen kiinnitetdin
huomiota juuri varhaislapsuuden aikana. T#td kautta varhaiskasvatuksen asiantuntijat
voisivat tarjota tietoa lapsen vanhemmille péivittdisten tapaamisten yhteydessé.

Ténd péivind tietoa autismista 16ytyy ja sitd on helppo myds saada, joten olemme véhitellen
padsseet pois ajatuksesta "kerran autisti, aina autisti", kuten Temple Grandin kirjoittaa
omassa kirjassaan (1992, 1). Temple jatkaa, ettd timi lausunto on merkinnyt monille
lapsille murheellista ja surullista eldmii, jotka on diagnosoitu eldmén varhaisvaiheessa
autistiksi. Tutkimustyon ansiosta ymmirrimme, ettd nditd autismin luonteenomaisia
piirteitd voidaan hallita ja muokata. Erityisesti timé on totta sellaisten autististen lasten
kohdalla, joilla on merkityksellisid kielellisii taitoja ennen viiden vuoden ik&4.
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Tutkielmani rakenne koostuu tutkimusmenetelméosasta ja tutkimustuloksien teema-
alueista. Tutkielman alussa on kuvaus Rikusta, minki tarkoituksena on johdattaa lukija
Rikun maailmaan. Kappaleessa kerron lyhyesti Rikun luonteesta, kehityksesti ja asioista,
joista Riku piti4 ja mitkd asiat muun muassa ovat tuottaneet hankaluuksia. Tutkimuksessa
k#ytdn Rikun omaa nimed ja valokuvia vanhempien luvalla. Seuraavaksi esittelen tutki-
muksen ongelmat ja tutkimusmenetelmit. Ennen varsinaisia tutkimustuloksia selvennin
lukijalle autismikisitettd ja autismin tunnusmerkkejd. Tédmaén jélkeen tutkimustulokset
kulkevat 14pi tutkimuksen yhdessd teorian ja aikaisempien tutkimuksien kanssa eli
tutkimuksessani ei ole varsinaista erillisti teoriaa ja tutkimustuloksia késittelevéi osuutta.
T#t4 kautta lukijan on helpompi ymmaértai tuloksia ja soveltaa niité aikaisempaan tietoon.
Tutkielmassani olen ottanut esille mys Donna Williamsin tarinan, joka on tavallaan yksi
tiedonantaja. Donnan tarinan avulla lukija saa tietoa myos toisesta tapauksesta, missé
autistinen itse kertoo omista kokemuksistaan.

Tutkielmani kautta halusin tutustua yhden lapsen eldméén eri ndkokulmista. Tutkimuksen
aikana sain olla mukana Rikun eldméss4 niin pdivikodissa kuin perheessé kotona. Tutkija-
na en olisi voinut olla osallistumatta perheen ja péivdkodin askareisiin. Mukana oleminen
antoi minulle juuri sen mahdollisuuden péisti tutustumaan itse Rikun eldmaééin. Tutkimus-
aika oli minulle erittdin mielenkiintoista ja haastavaa aikaa. Riku iloisella ja huolettomalla
olemuksellaan kasvatti minua paljon ihmisend. Tutkimuksen jélkeen olen yhtd kokemusta
rikkaampi, mink4 avulla olen pystynyt kohtamaan toisia ihmisid vapautuneemmin.

Tutkielmassani késittelen perhettd lapsen luonnollisena ympéristond ja Rikun vanhempien
nikemyksid ja kokemuksia autismista. Tuon esille, miten autistinen lapsi voi kehittyd
integroidussa pienryhméssé, jos hénelld on oma avustajansa. Esitdn my6s hoitohenkilékun-
nan, avustajien ja kotikuntouttajan ndkemyksié asiasta. Autistiselle lapselle voidaan taata
yhti rikas eldimyksellinen eldmé kuin muillekin. On kuitenkin otettava huomioon, etté
tutkielmassani kyseessé on tapaustutkimus. Jokainen autistinen lapsi on oma yksilonsé ja
jokaiselle on 16ydettivd omat parhaat kuntoutusmenetelmit. Toivonkin, ettd jokainen lukija
pystyy saamaan jotain hy6dyllisti tietoa tutkielmastani oman eldmin rikastumiseksi ja
toisten auttamiseksi.



2 "MINA OLEN RIKU"

Kuva 1 Riku pieneni poikana

Riku syntyi lokakuussa vuonna 1993. Ensimmdisen reilun vuoden aikana hin kehittyi
normaalisti. Hén 14hti konttaamaan yhdeksén kuukauden ikidisend ja kidveleméin reilun
vuoden ikdisend. Vaikka hiin osasi jo kivelld, hin rydmi mielelldsin poski lattiassa tydnnel-
len autoja samalla péristen. Hén piti my&s paljon kiikkumisesta didin vanhalla keinuhevo-
sella. Rikulla oli muutaman péivén ikdisend kova nuha. Se hellitti aluksi, mutta ei nujertu-
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nut ja sitten sitd kesti reilut pari viikkoa. Han sairasti vauvana myds paljon korvatulehduk-
sia. Riku jokelsi normaalisti ja oppi ensimmdisid sanoja (poppa, kukka, (h)auva, Eetta
(isosisko Reetta), auto) ennen puolentoista vuoden ik#i. Sanat kuitenkin jdivat pikku hiljaa
pois ja uusiakaan sanoja ei tullut. Vanhemmat kiinnittivit huomiota myds koputteluun ja
poikkeavuuteen sosiaalisessa kontaktissa. Témén jdlkeen #iti ja isd huolestuivat ja ottivat
vhteyttd perheneuvolaan.

Vanhempien toiveesta ja neurologian ylildikérin aloitteesta Rikulle tehtiin tutkimuksia
kahden ja puolen vuoden idssd. Kéytettyjd tutkimusmenetelmid olivat vanhempien
haastattelu, Rikun leikin tarkkailu, CARS (autististen piirteiden arviointiasteikko), PEP-R
kehityksen ja kéyttdytymisen arviointiasteikko. Syynid tutkimuksiin oli Rikun lievd
kokonaiskehityksen viivastymad, kielellisen kommunikaation vaikeudet, kontaktin pulmat
ja outo kéyttdytyminen. Tutkimuksen avulla arvioitiin Rikun senhetkinen kehityksellinen
toimintataso ja mahdollinen autistisen kdyttdytymisen aste. Tutkimukset tehtiin Rikun
kotona. Riku oli my0s lasten neurologian osastotutkimuksissa, mink4 jilkeen hdn sai
diagnoosikseen autismin. Tutkimusten jilkeen Rikulle ehdotettiin strukturoitua ohjausta
péivittdin, pdivéhoitoa, puheterapeuttia ja piktogrammien ja viittomien kayttod. Téll6in
Riku oli vajaa kolmen vuoden ik#inen.

Nykyédédn Rikulta onnistuu perusasiat kuten pukeminen, riisuminen, wc:ssd kédynti, ja
syominen. Hén osaa mennd pédivikodissa sujuvasti lepohuoneeseen toisten lasten mukana.
Ilman aktiivista ja kérsivéllistd opettelua Riku ei ehki vieldkéin osaisi nditd. Yhteistyo
péivdkodin kanssa ja kotikuntoutus ovat mahdollistaneet edistymisen. Kotikuntouttaja
Marika kdy Rikun luona kolme kertaa viikossa.

Yhtend suurimpana vaikeutena Rikun vanhemmat mainitsivat puheen ymmértimisen ja
kommunikoinnin vaikeudet. Tdma on tuonut heille paljon konfliktitilanteita, joita ei olisi,
jos Rikulla ei olisi autismia. Péivikotiin tullessa Rikun oli vaikea ymmarti4 lauseita, joissa
oli kolme sanaa perékkiin. Rikun kielellinen ymmértiminen on kuitenkin kehittynyt paljon,
silld nykyadn Riku ymmaértd4 hyvin puhetta. Kun Riku esimerkiksi tarvitsee Marikalta apua
nelion piirtdmisessd, hin sanoo "Piirrd pisteet”. Marika kéyttid nelion piirtdmisessd apuna
pisteitd, joiden avulla Riku piirtdd viivat. Kun Riku piirtdd Marikan kanssa taloa (kuva 2),
hén sanoo ensin, ettd iso nelio. Sitten Marika kysyy, mik4 puuttuu. Riku vastaa "ikkuna"
ja piirtéd pienen nelion.

Kotona Riku muun muassa leikkii mielellidfin Venla -koiran kanssa ja katsoo Frobelin
palikat -ohjelmaa. Hén seuraa ohjelmaa ja tekee mallin perissi erilaisia liikkeitd (pdi,
olkapas, peppu, polvet ja varpaat), mikd on edesauttanut leikin kehittymistd. Iltaisin hin
tekee #idin tai iséin kanssa koritehtévid. Korityoskentely on Rikun itsendistd tehtivien
tyoskentelyd, mikd on osa kuntoutusta. Joskus Riku tekee koritehtiivien jdlkeen vield
palapelejé. Rikulla on muun muassa kaksi samankokoista muumi-palapelii eri kuvalla, 9
palan Nalle Puh- palapeli ja 10 palan numero-palapeli. Jos Rikua ei ohjaa kotona mihinké#n
puuhaan, hén yleensi saattaa esimerkiksi juoksennella eteisessd edestakaisin ja koputtelee.
Hén keksii jonkin vempaimen kiteensi, milld voi koputtaa. Oma-aloitteisesti Riku toimii
hyvin harvoin. Hénet on ohjattava pois "omista puuhista” ja ohjattava tekeméiin jotain
jédrkevad. Joskus Riku on ilmoittanut haluavansa katsoa Muumi-filmii, joita hin katselee
mielelldéin. Aiti kertoi tistid seuraavasti:
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"Filmin katselu on usein sellaista, ettd hin koputtelee ja samassa huoneessa se filmi
pyorii. Vdlilld tulee kddet korvilla alakertaan, kun tulee pelottava kohta. Rikulta on ra-
Jjoitettu muumipelien pelaamista, silli ne meinaavat vallata koko mielen. Pdiviko-
dissakin Riku tekee mistd lelusta vaan Muumipapan hatun. Silloin Riku on yritettavi
ohjata pois Muumimaailmasta ja keksittivd jotain muuta tekemistd.”

Rikun &iti on my6s huomannut, ettd lapsi kaipaa leikkikaveria yhd useammin kuin ennen.
Jos diti esimerkiksi kutittelee isosiskoa Reettaa, Rikukin tulee ja tarjoaa leukaansa.
Haastattelussa Rikun &iti kuvaili hidnen luonnettaan ja taitojaan seuraavasti:

"Riku dkkdilee, kiukkuilee ihan niin kuin muutkin, uhmaa ihan selvdsti. Hén on aivan
siind mielessd normaali lapsi. Ja sitten osaa olla dlyttomdn ihana ja osaa olla hellytta-
vd. Yleensd Riku on reipas ja mielelldicin iltaisin kerdd lastenlelut. Tokihan se juuttuu
Joka lelulla vihan leikkimdidn, mutta kuitenkin se on reipas”.

5-vuotiaana Rikuun on aivan erilainen ote kuin 2 vuotta aiemmin, kun Riku tuli integroi-
tuun lapsiryhméén. Hénen kanssaan pérjdi, hin kuuntelee ja ohjeet meneviit perille. Rikua
pystyy hallitsemaan hyvin sanallisesti.

Kuva 2 Riku piirtd4 Marikan ohjaamana
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3 TUTKIMUSONGELMAT

Perehtyesséni autismia késittelevédn kirjallisuuteen huomasin, ettd aihealue on todella laaja
ja kattava. Kun mietin ensimmdisié kertoja ongelmien kattavuutta, en asettanut tiukkoja
rajoja tutkimukselleni. TySskenneltdessd integroidussa erityisryhméssé tutkimuskonteksti
varmistui, kun sain Rikun perheen mukaan tutkimukseeni. Tutkimuskontekstina on Rikun
perhe, pédivikotiympdristo (pédivikodin integroitu erityisryhmd) ja kotikuntouttaja. Tutki-
muksen kuluessa tutkimusongelmani tdsmentyivit ja pdddyin yhteen pddongelmaan ja
neljdén alaongelmaan (taulukko 1).

TAULUKKO 1 Tutkimuksen ongelmat p#i- ja alaongelmittain

VARHAISKASVATUKSEN JA KUNTOUTUKSEN MUOTOUTUMINEN
AUTISTISEN LAPSEN PERHEESSA JA ELAMASSA

PAAONGELMA

ALA-
ONGELMAT

1. Miten autismi
ndkyy ja vaikuttaa
perheen ja lapsen
eldmian?

2. Miten vanhem-
mat voivat selviy-
tyd autistisen lap-
sen kanssa joka-

3. Mik& on piivé-
kodin osuus autis-
tisen lapsen eléd-
méssi?

4. Mitd kuntoutus-
menetelmif autisti-
sen lapsen kanssa
kiytetssn?

pdiviisessd eldmis-
s4?

Koska autistinen lapsi eldd péivittdin perheensi kanssa ja perhe eldd edelleen yhteistydssé
péivdkodin, terapeuttien ja muiden yhteisty6tahojen kanssa, paidyin edelld mainittuihin
tutkimusongelmiin. Tutkimusongelmani antavat kattavan kuvan autistisen lapsen arkipéi-
véstd, mistd johtuen juuri lapseen itseensd kohdistuvat tekijdt eli perhe, pdivdhoito ja
kuntoutus, nousevat tirkeiksi tutkimuskohteiksi.
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4 TUTKIMUSMENETELMA

4.1 Tutkimusote ja -prosessi

Tutkimusote

Tutkimukseni on tieteelliseltd 1dhestymistavaltaan hermeneuttinen, missé 1dhestymistapa
tutkittavaan ilmioén on luonnollinen (Turunen 1995, 87). Tutkimuksessani pyrin selvitti-
méén Rikun vanhempien, pédiviakodin henkilokunnan ja kotikuntouttajan késityksid siité,
miten autistisen lapsen varhaiskasvatus ja kuntoutus muotoutuu autistisen lapsen eldmaéssé.
Koska eri kontekstit ovat hyvin tiiviissd yhteistyOssd keskendén, tarkastelen lisksi
laajemmasta nékokulmasta autistisen lapsen eldméén vaikuttavia tekijoitd. Toisin sanoen
tutkimukseni tavoite on ymmértdd paremmin ja syvemmin autistisen lapsen eldmédn
liittyvid asioita. Tdmén pohjalta voin todeta, ettd tutkimuksen 1dhestymistapaa arvioitaessa
voidaan puhua hermeneutiikka 2:sta. (Turunen 1995, 94-95.)

Hermeneuttiselle 1dhestymistavalle on ominaista ndkemyksen kehittyminen, mikd kehittyy
dynaamisesti kahdessa suunnassa. Siihen liittyy uusia osasia, jolloin se tulee laajemmaksi
ja nikemys lisdksi pyrkii pelkistyméiin ja rakentumaan kokonaiseksi. Ndkemys tulee
syvemmdksi, kun se yhd luontevammin kutoo yhteen yhi lukuisammat yksityiskohdat.
Niakemys sekd laajenee ettd syvenee. Tdméd kuvaa inhimillisen ajattelun ominaisuutta.
(Turunen, 1995, 99-100.) Tutkimukseni tavoitteena on tuoda esille uusia nékodkulmia
autistisen lapsen eldméinlaadun parantamiseen, jolloin nidkemys tulee laajemmaksi.
Toisaalta tutkimuksen avulla pyrin rakentamaan syvemmén kuvan autistisen lapsen
eldmastd, mihin liittyy monia eri tekijoita.
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Etogeenisen Ildhestymistavan tavoitteena on tutkia sosiaalista vuorovaikutusta ihmisten
arkieldimissd. (Eskola & Suoranta 1998, 132.) Niin ollen pyrin tavoittamaan Rikun
vanhempien, hoitohenkilokunnan ja kuntouttajan omia tulkintojaan ja merkityksidin
arkielimén tapahtumista ja ymmaértdmain heidédn eldmii heiddn omista 1dhtokohdista késin.
Tutkija ja tutkittava ovat tissi tutkimustilanteessa mahdollisimman tasaveroisia toimijoita.

Tutkimukseni on kvalitatiivinen eli laadullinen tapaustutkimus, koska tutkimuskonteksti
rajautuu kisitteleméiin yhden autistisen lapsen eldmid. Laadullisen tutkimuksen léhtékoh-
tana on kuvata todellista eldmdd. Tutkimuksen kohdetta pyritdéin tutkimaan mahdollisim-
man kokonaisvaltaisesti. Tapahtumia ei voi pirstoa mielivaltaisesti osiin, silld tapahtumat
muovaavat samanaikaisesti toinen toistaan ja on mahdollista 16yt48 monensuuntaisia
suhteita. Kvalitatiivisen tutkimuksen erona kvantitatiiviseen tutkimukseen voidaan pitda
pyrkimysté [oytdd tai paljastaa tosiasioita kuin todentaa jo olemassa olevia totuusvaittamia
(Hirsjérvi & Remes & Sajavaara 2000, 152.) Tapaustutkimusta ja sen luonnetta olen
kasitellyt syvéllisemmin kappaleessa 4.2.

Laadulliselle tutkimukselle niin sanottu Aypoteesittomuus on luonteenomaista. Eskolan ja
Suorannan (1998, 19) mukaan tutkijalla ei ole lukkoon ly6tyjd ennakko-olettamuksia
tutkimuskohteesta tai tutkimuksen tuloksista. Vaikka minulla tutkijana on aikaisempia
kokemuksia Rikun pédivikotiryhmaésti ja autismista, en ole omista kokemuksista muodosta-
nut asetelmia, jotka olisivat rajoittaneet tutkimuksen toimenpiteitid. Pdinvastoin, kuten
Eskola ja Suoranta (1998, 20) kirjoittavat, koko tutkimuksen ajan olen innolla odottanut
'ylldtyksid', mitéd tuloksista selvidd. Toisin sanoen aineiston avulla pyrin tuomaan esille
uusia ndkokulmia autismista.

Aaltonen (1989, 147-148) kirjoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen aseman vahvistumisesta
ja sen hyviksymisestd perinteisen kvantitatiivisen tutkimuksen rinnalle ja vertaiseksi. Han
esittdd myds Guban ja Lincolnin kehittelemén kvalitatiivisen tutkimuksen lajityypin niin
kutsutun naturalististen paradigman, missi tutkijat ottavat selkeén kannan keskeisimpiin
kvalitatiivisen tutkimuksen ongelmiin. My6s Tauriaisen (2000, 87-89) tutkimus pé#piir-
teittdin sitoutuu tahén paradigmaan. Hén kirjoittaakin, ettd Guban ja Lincolnin mukaan
naturalistinen tutkimus soveltuu hyvin ihmisen ja yhteiskunnan tutkimiseen. Tauriaisen
tutkimus on my0s luonteeltaan tapaustutkimus, joten voin oman tutkimuksen osalta yhtyd
Guban ja Lincolnin kehitteleméén paradigmaan.

Tutkimuksessani tulee hyvin esille naturalistisen paradigman perusoletukset (aksioomat),
joihin Lincoln ja Guba ovat paityneet. Todellisuuden luonne ei ole ennustettavissa, mutta
on ymmadrrettdvissé ja on my6s sosiaalisesti rakentuva. Tutkijan ja tutkimuskohteen, tdssi
tapauksessa Rikun perheen, pidiviakodinhenkilokunnan ja kotikuntouttajan, suhde on
vuorovaikutuksessa oleva, vdittdméit ovat luonteeltaan kontekstista riippuvia ja kausaa-
lisuhde korostaa vuorovaikutussuhteita. Lisdksi tutkimus on arvosidonnainen. (Aaltonen
1989, 148-150.) Sekéd Aaltonen (1989, 151) ettd Tauriainen (2000, 88) esittdvit naturalisti-
sen tutkimuksen ominaisuuksia, joita olen kdynyt l4pi liittyen omaan tutkimukseen.
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Naturalistisessa tutkimuksessa tutkimuksen kohdetta ei voida ymmairtds irrallaan
ympdéristOstidn eli tutkimusympdristo on luonnollinen. Tutkimuksessani ymparistoni
toimi Rikun oma koti ja péivikoti

Toiseksi ihminen on tutkimusvdlineend. Tutkimuksen osalhstujat olivat vanhemmat,
péivikodin henkilokunta ja kotikuntouttaja.

Tutkimuksessa tutkija kykenee hyvdksikdyttamdidn sanatonta tietoa oman kokemuksena
perusteella. Ollessani t6issd Rikun péivikotiryhmissé sain seurata Rikua péivittiin,
mika3 sisdlsi muun muassa erilaisia tuntemuksia ja aavistuksia Rikun eldmaésta.
Tutkimuksessani kéytin kvalitatiivisia tutkimusmenetelmid (haastattelu ja havainnoin-
ti), koska ne soveltuivat parhaiten saavuttamaan minun ja Rikun perheen, péivikodin
henkildkunnan ja kotikuntouttajan vuorovaikutuksen ja ne olivat helposti arvioitavissa.
Induktiivinen analyysi, jossa aineistoa yhdistelldin ja luokitellaan siten, ettd saadaan
olennaiset piirteet esille. Aineiston analyysivaiheessa lajittelin haastattelusta saadun
tiedon tiettyjen teemojen mukaan, joiden avulla minun oli helppo 16yté4 toisiaan yhdis-
tavat tekijat.

Aineistoldhtéinen teoria eli teoria rakentuu ja kehittyy tutkimuksen ja analyysien
edetessd. Tamén vuoksi péddyin siihen, ettd tutkimukseni ei sisdllé erillistd teoriapoh-
jaa, vaan se kulkee kdsikédessd yhdessd tutkimustulosten kanssa. Tutkimustuloksia
analysoidessa teoria muokkautui ja sai tdydennysta.

Emergentti eli tutkimusasetelma muotoutui tutkimuksen edetessi.

Kévin tuloskeskustelua kaikkien tutkimukseeni osallistuvien kanssa, jotta varmistin
asioiden yhdenmukaisuuden.

Tutkimukseni raportointi on tapauskohtainen.

. Tutkimukseni tulokset ovat luonteeltaan yksilollisid ja ainutkertaisia, joten niiden

soveltaminen on harkittua. Yleistettdvyydesti ei tissd tutkimuksessa voi puhua, silld
tutkimustulokset koskevat ainoastaan Rikua ja hinen eldméénsd. Yleistettdvyyden si-
jaan tarkastelen tutkimustulosten siirrettédvyytté, josta olen kertonut tarkemmin kappa-
leessa 4.4.

Tutkimusongelmat ja kohde rajautuivat tyon edetessi ldhes loppu raportointiin asti.
Koska kyseessi oli laaja tutkimuskohde, péétin heti kevailld 1998 jattaa tutkimuksesta
pois muun muassa muut Rikun kuntoutusmuodot (mm. puheterapeutti) tai edelliset
hoitopaikat tai koulun, sill4 aineistosta olisi tullut liian laaja. Puheterapeutin osuus on
vihintdén yhtd merkittdva kuin tissd tutkimuksessa mukana olevat kohteet, mutta tut-
kimusaineistoa kerédttiessd ja analysoidessa huomasin tehneeni oikean ratkaisun. Tut-
kimusongelmani saivat lopullisen muotonsa vasta syksylld 2001, kun tein viimeisid
lisdyksid ja muutoksia raporttiini.

Luotettavuuden kriteerit ovat erilaiset kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Néisté olen
tarkemmin kertonut kappaleessa 4.4.
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Tutkimusprosessi

Aloitin tutkimukseni kirjallisuuteen tutustumisen alkuvuodesta 1998. Syvillisemmin ja
perusteellisemmin tutustuin autismia késittelevdan kirjallisuuteen huhtikuussa, jolloin
Rikun perheen osallistuminen tutkimukseen varmistui. Toimin siithen aikaan erityislasten-
tarhanopettajan sijaisena samassa ryhméssd, missd Riku oli hoidossa. Tétd kautta sain
hyvén tilaisuuden kysyd Rikun vanhempien kiinnostusta tulla mukaan. Tdmén jilkeen
péitin tehdi tapaustutkimuksen yhden autistisen lapsen eléméén liittyvisté asioista. Kevi#in
aikana tutustuin Rikun pdivikotiympérist6on ja toisiin tyontekij6ihin. Pdiviakotiryhméén
kuului minun lisékseni erityislastentarhanopettaja, kaksi lastenhoitajaa, henkilokohtainen
avustaja ja pdivikodin johtaja. Koska henkildkunta tuli minulle kevéén aikana tutuksi,
yhdeksi tutkimusongelmaksi muodostui pdivikodin osuus Rikun eldméssé. Syksyllda 1998
Rikun henkilokohtainen avustaja vaihtui, joten tutkimukseeni osallistuivat molemmat
avustajat. Syyskuussa 1998 hankin tutkimusluvat kaikilta tutkimukseen osallistuneilta (liite

1).

Rikun vanhempien tapaaminen keviilld [dhes paivittdin auttoi minua huomattavasti, kun
menin syksylld tekeméén haastattelut. Keskustelumme oli luonnollista ja Rikun vanhemmat
pystyivét kertomaan minulle Rikusta avoimesti, silld he tiesivét tarkasti, mihin tutkielmani

liittyy.

Kevididn aikana tutustuin my6s Rikun kotikuntouttajaan Marikaan. Tama mahdollisti
minulle mukana olemisen Rikun kuntoutuksessa syksylld 1998 ja tdstd syystd yhdeksi
tutkimusongelmaksi muodostui kuntoutuksen nidkékulma. Kun haastattelin Marikaa
syksylld 1998, hin oli toiminut Rikun kotikuntouttaja véhén yli vuoden. Hén kévi Rikun
kotona kolme kertaa viikossa.

Aineiston analysoinnin tein kevéilld ja kesilld 1999. Syksyn 1999 aikana ldhetin hoitohen-
kilokunnalle, henkilkohtaiselle avustajalle, kotikuntouttajalle ja vanhemmille raportin
luettavaksi. Kevaalld 2000 kdvin pdivikodilla keskustelemassa hoitohenkilékunnan kanssa
ja teimme yhdessé tarpeelliset muutokset ja lisdykset. Tutkimukseni eteneminen keskeytyi
oman eldmaéntilanteeni vuoksi, joten vasta syksylld 2001 tutustuin uusimpiin tutkimustulok-
siin ja tdydensin teoriaa. Tamén jalkeen ldhetin tutkimukseni tarkistettavaksi. Taulukossa
2 on tutkimuksen eteneminen ja siihen osallistujat esitetty aikajéirjestyksessi kevadstd 1998
keviadseen 2002.
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TAULUKKO 2 Tutkimukseen osallistujat ja tutkimuksen eteneminen

AIKA TUTKIMUSPROSESSIN VAIHEET OSALLISTUJAT
Maaliskuu- | Pdivikotiryvhméssi toimiminen Min4 tutkijana
heindkuu |-  Pdivdkotiin ja henkilokuntaan tutustuminern - tutkimusongelmien muodos-
1998 - Lapsiryhmddan tutustuminen taminen
- autismia kdsittelevddn kirjallisuuteen tutustuminen |- haastattelurunkojen laatimi-
- rikun vanhempiin tutustuminen ja tapaustutkimuk- nen
sen varmistuminen (lupa vanhemmilta)
- kotikuntouttajaan tutustuminen
Elokuu- | Tutkimusmenetelmien valinta ja toteutus Piivikodin henkilSkunta
joulukuu |- tutkimusluvat vanhemmilta, pdivikodin henkilo-|-  erityislastentarhanopettaja
1998 kunnalta ja kotikuntouttajaita - lastenhoitajat (2)
- vanhempien, hoitohenkilokunnan ja kotikuntoutta- |- henkilékohtaiset  avustajat
Jjan haastattelut ja niiden litterointi (2)
- litterointien pohjalta aihekokonaisuuksien esille |-  pdivékodin johtaja
nostaminen Rikun vanhemmat
- kotikuntoutuksen videointi ja havainnointi ja | Kotikuntouttaja
muistiinpanojen tekeminen
- Rikun toiminnan havainnointia pdivikodissa
Helmikuu- | Aineiston syvillisempi kisittely Tutkija
Kesikuu |- aineiston analysointi
1999 - tutkimusraportin laadinta
Syyskuu | Tutkimusraportin Jdhettdminen Piivikodinhenkilokunta
1999 - kaikilla osallistyjilla  mahdollisuus  vaikutiaa | Kotikuntouttaja
raportin sisdltoon HenkilSkohtainen avustaja
- aikaa riittavasti raportin ldpikdymiseen tutkimuk- | Vanhemmat
seen osallistujilla Pro gradu -tutkielman ohjaaja
- raportin tarkastuftaminen ohjaajalla
Huhtikuu | Keskustelu piivikodin henkilokunnan kanssa Pdiviikodin henkilskunta
2000 - henkilokunta kertoi tarpeelliset muutokset jal|- erityislastentarhanopettaja
lisaykset raporttiin - lastenhoitaja
- Jjatkotutkimusmahdollisuuden esille tuominen ) - pdivdkodin johtaja
Kesd 2000 | Tutkimuksen etenemiseen tauko oman eldméntilanteen
-kes#d 2001 | vuoksi
Loka- Uusimpiin tutkimuksiin ja kirjallisuuteen tutustuminen | Pro  gradu -tutkielman uusi
marraskuu |- uusimpiin tutkimuksiin tutustuminen ohjaaja
2001 - teoriatiedon pdivittiminen Tutkija
- raportin esitarkastus
Marraskuu | Tutkimusraportin tdydentiminen ja lopullisen raportin { Tutkija
2001~ kirjoittaminen
maaliskuu |- esitarkastuksen pohjalta teemoituksen tdismentimi-
2002 nen, menetelmdn osan tdydentiminen

- tutkimusongelmien tdsmentdiminen

- uudempien ldhteiden lisdiciminen

- lohdeluettelon tarkastaminen

- tutkimusraportin jdttdminen lopulliseen tarkastuk-
seen
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4.2 Tutkimusmenetelmind tapaustutkimus

4.1.1 Tapaustutkimus - puolesta ja vastaan

Kun puhutaan tapaustutkimuksesta, kyseessé voi olla yksi ihminen, ihmisjoukko, yhteiso,
laitos, jokin tapahtuma tai laajempi ilmid. Tapaus erottuu muista yleensa kielteisesti tai
myonteisesti, mutta se voi olla my6s aivan tavallinen ilmi6. Tapaustutkimuksen tavoitteet
ja toteutus vaihtelevat tutkittavan ilmién mukaan. Kaikille tapaustutkimuksille yhteistd on
kuitenkin monipuolisesti ja monilla eri tavoilla hankittu tieto tutkittavasta tapauksesta.
Tapaustutkimus voidaan tehdd maérdtyn ajan, pitkén tai lyhyen, aikana tai tutkimus voi
kestdd vuosia. Témé antaa mahdollisuuden kuvata tutkittavaa ongelmaa yhdesti nakdkul-
masta. (Bell, 1987, 6; Syrjdlda & Numminen 1988, 5.)

Tapaustutkimuksesta kdytetdin myGs muita nimid. Voidaan puhua myés idiografisesta,
konstruktiivisesta, etnografisesta, fenomenologisesta tai tulkinnallisesta tutkimuksesta.
Erilaisia tutkimuksia yhdistidvina tekijdnd on keskittyminen tiettyyn tapaukseen ja sen
yksilollistimiseen. Tapaustutkimukselle on siis vaikea 10ytdd yhtendistd méfritelm4a.
Kaiken kaikkiaan tapaustutkimus tapahtuu todellisessa tilanteessa ja nykyajassa. Tutkija
el jarjestd keinotekoisesti tapausta kokeelliseksi asetelmaksi, vaan tutkimus toteutetaan
luonnollisessa ympéristossd Tapaustutkimuksessa kdytettdvit tutkimusmenetelmét ovat
strukturoimattomia, koska tutkija on kiinnostunut siit4, miten tutkittava kohde itse jasentdi
oman maailmansa ja kokemuksensa siind. Tapaustutkimus on kuitenkin enemmén kuin
pelkkd kertomus tai kuvaus tapahtumasta. (Bell, 1987, 6; Syrjdld & Numminen 1988, 6-8.)
Tutkimuksessani en millddn tavalla yrittanyt jdrjestid tilanteita tietylld tavalla, vaan
havainnoin ja tutkin Rikun toimintaa tdysin luonnollisessa jokapdivdisissd tilanteissa.

Tapaustutkimusta voidaan pitd4 itsendisend ja kehittyvénd tutkimustyyppind tutkittaessa
kasvatusilmio6itd késittelevid tapauksia. T4td on kuitenkin voimakkaasti eri yhteyksissé
arvosteltu. Ensimmdiseksi on keskusteltu tapaustutkimuksen tulosten yleistettdvyydestd.
Viitetddn, etti tapaustutkimusten perusteella ei voida tehdi kausaalipddtelmis eikd tuloksia
voida yleistdd. Vastaviitteeksi sanotaan, etti tapauksen kokonaisvaltainen ymmértdminen
on tirke&impdd kuin yleistiminen. Osassa tapaustutkimuksista analyyttinen yleistdminen on
mahdollista. Téll6in tutkitaan teoreettisten asioiden paikkansapitivyytti tutkitussa tapauk-
sessa. (Syrjdld & Numminen 1988, 175.) Tutkimusta suunniteltaessa minulla ei ollut
tarkoitus missdcdn vaiheessa yleistdd tuloksia. Vaan jokainen lukija pystyy lukemaan yhden
lapauksen siitd, millaista on autistisen lapsen eldmd. Tutkimukseni tuloksissa on tietoa sekd
Jjo olemassa olevasta teoreettisesta ja empiirisestd tiedosta ettd uutta juuri téhdn tapauk-
seen liittyvdd persoonallista tietoa, jota ei voida yleistdd.

Toinen véite liittyykin juuri kasvatustieteen teorianmuodostukseen. Viitetdin, ettd
tapaustutkimukset eivit edistd kasvatustieteen teorianmuodostumista. Vastaviitteessi
sanotaan, ettd tapaustutkimus voi toisaalta johtaa teoriaan, koska sen avulla voidaan
tarkastella teoreettisten abstraktioiden ja arkitietoon perustuvien havaintojen vélistd
yhteyttd. Tutkimuksen teon jokaisessa vaiheessa sovelletaan jossain mérin teoriaa. (Syrjala
& Numminen 1988, 176.) Myds omassa tapaustutkimuksessani oma ymmdrrys ja kisityk-
seni autismista ja autistisen eldmdstd muotoutui sekd teoreettisen tiedon efti omien
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kaytdnnon kokemusten pohjalta. Koko tutkimuksen teon aikana olin vuorovaikutuksessa
teoreettisen kdsitysten ja tutkittavan tapauksen vdlilld. Lukiessaan tutkimusraporttiani
Jjokainen voi tutkimustulosten valossa punnita omia aikaisempia teoreelttisia ndkemyksiddn.

Kolmanneksi viitetéisin, ettéd tapaustutkimuksen tuloksena syntyvit raportit ovat ikévystytta-
vis paksuja teoksia, joilla on yhtd vihin kéyttod kuin tilastolliseen kuvaukseen perustuvilla
tutkimusraporteilla. Lisdksi véitetdin, ettd tapaustutkimusraporteissa runsaat yksityiskohdat
heikentédvét kokonaisuuden tajuamista. Vastaviitteessd sanotaan, ettd tapaustutkimuksen
avulla saadaan kéytdnnon kannalta erittdin merkittivéd ainutkertaista tietoa. Tapaustutki-
muksessa kohde on elédvi ja ainutlaatuinen ja se tuo esille pedagogista arkieldmis. Yleensd
tapaustutkimusten raportit ovat kiinnostavia myds tavallisille ihmisille ja néin tieteellinen
tieto muuttuu yleistiedoksi. Tapaustutkimuksella yleensd yritetddn saada lisdd tietoa
"perustietojen” liséksi. (Bell 1987, 6; Syrjdld & Numminen 1988, 176-177.) Tutkimukseni
tarkoituksena onkin tuoda esille ainutkertaista tietoa autistisen lapsen eldmdstd. Tutkimus
on persoonallinen kuvaus Rikun ympdroivdstd maailmasta, minkd kautta haluan tuoda
Julki, ettd autistisen lapsen syntyminen perheeseen ei ole katastrofi.

Neljanneksi véitetdén, ettd tapaustutkimus on vaikea tehdd. Se vie aikaa ja sen toteutusta
koskevia sdént6jd ei ole olemassa ja tuloksia voidaan k#yttdd vidérin. Vastaviitteeksi
sanotaan, ettd sd&#nndt voidaan aina sopia ennen tutkimuksen suorittamista. Vaikka
tapaustutkimuksen toteutus ei ole helppoa, se on haastavaa. Tapaustutkimus on monitietei-
nen ldhestymistapa, jossa eri tieteiden kokemuksia kéyttden voidaan joustavasti kuvata
vahvaa todellisuutta. (Syrjdld & Numminen 1988, 177-178.) Ryhtyessdni tekemdicin
tapaustutkimusta olin tdysin tietoinen siitd, ettd se vaatii perusteellista suunnittelua ja
karsivallisyyttd. Tutkimukseen tekoon olin varannut paljon aikaa, joten minulla oli aikaa
kaydd haastattelemassa useampaan kertaan samoja henkiloitd.

Viidenneksi viitetddn, ettd tapaustutkimuksen tulokset ovat vidristyneitd eivitkd kerro
totuutta, koska tutkijan on vaikea olla ennakkoluuloton ja aikaisemmat havainnot vaikutta-
vat uuden tiedon omaksumiseen. Vastaviitteeksi sanotaan, ettd tapaustutkimuksen avulla
voidaan tavoittaa tutkittavan kohteen sisdisid merkityksid tutkittaville. Tutkimuksessa ei
pyrité lopulliseen totuuteen, vaan se pyrkii sisidiseen yhtendisyyteen ja hyvéksyttavyyteen,
mutta on rajallinen suhteessa totuuteen. Tavoitteena on perusteltu ja kdyttékelpoinen
nikemys. (Syrjdlda & Numminen 1988, 178-179.) Oma kidsitykseni autistisen lapsen
integroimisesta muuttui tutkimuksen aikana. Tutkimusta aloittaessa kdsitykseni oli se, ettd
autistista lasta on erittdin vaikea integroida. Tutkimukseni toi uusia ndkokulmia, mikd
muutti kdsitystani. Aikaisempien tietojen pohjalta muodostunut mielikuva oli pystyttivi
pyyhkimddn pois mielestini.

Kuudenneksi viitetddn, ettd tapaustutkimus voi olla vastuutonta puuttumista tutkittavan
elamiin. Vastaviitteend sanotaan, ettd tapaustutkimus sisiltdd mahdollisuuden kasvaa
yhdessd. Tapaustutkimukseen liittyy tutkijan ja tutkittavien suorittamaa rehellistd oman
tyonsd itsearviointia. Tapaustutkimus on avain muutokseen. (Syrjdld & Numminen 1988,
179-180.) Oman tutkielmani tavoitteena on, etti jokainen lukija oppisi jotain tdstd
tapaustutkimuksesta. Mielestdni tapaustutkimus on parhaimpia keinoja kuvata autistisen
lapsen selviytymistd elamdstd niin kuin Bell (1987, 6) kirjoittaa, ettd suurimpana vahvuute-
na on keskittyd vain yhteen tiettyyn tapaukseen.
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422 Tapaustutkimuksen tuomat eettiset ongelmat

Tapaustutkimus edellyttdd vuorovaikutusta. Tutkija ja tutkittava ovat keskenéén vuorovai-
kutuksessa, joten heidén roolinsa eivit ole selvisti erotettavissa toisistaan. Tutkijan omat
subjektiiviset kokemukset vaikuttavat tutkimukseen. Niin l1dheisen vuorovaikutuksen
seurauksena voi syntyé eettisid ongelmia. Tapaustutkimuksen l&htokohtana onkin, ettd
jokainen ihminen omistaa itsedédn koskevat tiedot ja jokaisella on oikeus antaa tai olla
antamatta niité toisille ihmisille. (Syrjdld & Numminen 1988, 9.) Oma tutkimukseni ei olisi
onnistunut lainkaan ilman vuorovaikutusta. Jokaisessa tilanteessa, josta sain aineistoa
tutkimukseeni, oli mukana jonkinlaista vuorovaikutusta. Haastattelut olivat niin vapaa-
muotoisia keskusteluja, ettd ulkopuolinen ei vilttdmdittd olisi aina tiennyt kuka on haastat-
telija.

Tapaustutkimuksessa ongelmia voi syntyi esimerkiksi siité, ettd tutkittavan tai tutkittavien
henkil6llisyyttd ja yksityisyyttd on vaikea taata. Jos tutkimuksessa kuvataan inhimillisid
tunteita, ongelmia ja mielipiteitd yksilokohtaisesti, ovat eettiset kysymykset entistikin
tiarkeimpid. Tutkimusta tehdessd tutkijan tuleekin miettid omia pdfimaéridén tutkijana,
tutkimuksensa tavoitteita, tutkittavien valintaa, tutkimusongelmiaan ja ennen kaikkea sité,
mitd voi julkistaa ja mitd ei. Tutkijan olisikin hyvé pohtia yhdessé tutkittavien kanssa
ihmisen tahdonvapautta, vastuullisuutta, oikeuksia ja velvollisuuksia. Loppujen lopuksi
jokainen joutuu tekeméiin omat eettiset ratkaisunsa itse. (Syrjéld & Numminen 1988, 160-
161.) Omassa tutkielmassani sain luvan kdyttdid Rikun omaa nimed ja valokuvia ja
keskustelimme myds siitd, ettd ulkopuoliset saattavat tunnistaa tapauksen.

Tutkija on viime kddessd itse vastuussa tutkimuksestaan. Tutkijan on pohdittava ennen
tutkimuspéitostd jokaista tutkimuksen tavoitetta ja ongelmaa eettisesti nikokulmasta. Niin
tutkija vilttdd jo etukéteen mahdollisia ongelmia. Tutkijan on myds kerrottava tutkittaville
asioista, mitkd saattaisivat vaikuttaa tutkittavien halukkuuteen osallistua tutkimukseen.
Tapaustutkimus perustuukin luottamukseen ja avoimuuteen tutkijan ja tutkittavien vlilla.
Kun tutkittava voi luottaa tutkijaan, hdnen on helpompi vapaasti kertoa myds sellaista
tietoa, mikd ei muuten tulisi esille. Jos tutkija menettdd luottamuksen tutkittavaan, hin
samalla menettd4 totuudellisen tiedon saamisen mahdollisuuden. Jos ei ole mahdollista
odottaa luottamuksellista suhdetta tutkijan ja tutkittavien vilille, on sovittava tarkkaan
tutkimuksen suorittamiseen liittyvistd sdfinndistd ennen kuin tutkimusta ruvetaan tekemééin.
Tutkijan on muistettava noudattaa koko tutkimuksen ajan antamiaan lupauksiaan. My&s
salaa nauhoittaminen tai salaa pdivikirjojen lukeminen on eettisesti vdirin. Kaikkeen on
muistettava pyytéd lupa, vaikka tutkimus ei vahingoittaisikaan tutkittavaa. Vasta kun edelld
mainitut periaatteet on toteutettu, voidaan edellyttds, ettd myds tutkittava on vastuussa
tutkimuksesta. Tutkittavan on itse péitettd, miti tietoa haluaa antaa ja miti ei. Tutkittavan
on annettava tutustua tutkimuksen késikirjoitukseen ennen kuin sitd julkaistaan. Néin
tutkittavalla on mahdollisuus vield perua jotain, miti ei halua julkiseksi tiedoksi. Tapaus-
tutkimusta tehdessd on syytd miettid julkisen ja yksityisen tiedon rajaa. Jos tutkija yhtdin
epiilee, ettd jonkin tiedon ilmaiseminen on eettisesti arveluttavaa, on parempi jattad asia
pois tutkimusraportista. Tietojen kertomisesta eteen piin on saatava tutkittavien lupa.
(Syrjéld & Numminen 1988, 9, 160-162, 164.) Tutkimuksessani tein jokaisen kanssa
kirjallisen tutkimusluvan, jotta myéhemmin ei tule erimielisyyksid tutkimuksen teosta. Rikun
vanhemmille, pdivikodin henkilokunnalle ja kotikuntouttajalle lihetin tutkimusraporttini
luettavaksi, minkd jdilkeen tein korjaukset ja muutin tuloksia toivomusten mukaan.
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Eettisid ongelmia joudutaan ratkaisemaan yleensi erilaisissa ristiriitatilanteissa. Ristiriita
voi synty4 joko tutkijan ja tutkittavan vilille tai tutkittavien vilille. Tutkija on sitoutunut
tieteen tekemiseen ja hénen velvollisuutensa on pyrkid totuuteen. Tutkittava voi kuitenkin
kieltdas halutessa joidenkin asioiden julkaisemisen, vaikka ne olisivat tutkijan kannalta
oleellisia. Jos tutkijan ja tutkittavan vélille syntyy esimerkiksi moraalisia ja poliittisia eroja,
voi syntyd tutkimuksen etenemisen kannalta ongelmia. Tutkittavien vilille voi syntyd
ristiriitatilanne esimerkiksi siité, ettd jokin asia on toiselle eettisesti hyviksyttivé ja toiselle
ei. My0s tutkijan ndkdkulman esille tuominen voi aiheuttaa ongelmia tutkittavien vélille.
Jos tutkija on jossain vaiheessa tutkimusraporttia jittdnyt jonkun osapuolen tutkittavista
vihemmille, tutkittavan itsetunto ja tydmotivaatio horjuu. Tutkijan on muistettava olla
puolueeton. (Syrjdld & Numminen 1988, 165-166.) Tutkimukseni tekeminen eteni omalta
kannaltani ihanteellisesti. Jokainen, jonka kanssa tein yhteistyotd, oli ymmdrtdvdinen ja
auttoi minua niin paljon kuin mahdollista.

4.3 Aineiston keruu ja analysointi

Tutkimuksessani aineistonkeruumenetelming kdytin haastattelua ja havainnointia. Apuna
kéytin kasettinauhuria ja videokameraa. Lisdksi tutustuin Rikun lapsuuden kirjaan ja
toiminta- ja kuntoutussuunnitelmiin. Bell (1987,6) mainitsee, ettd useimmissa tapaustutki-
muksissa kéytetdsin haastattelua ja havainnointia, mutta mit4én metodia ei ole pois suljettu.

4.3.1 Haastattelu

Haastattelun tavoitteena on selvittidi se, mitd kullakin on mielesséiin. Haastattelua voisi
pitdd erdénlaisena keskusteluna, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja on hénen johdattele-
maansa. Haastattelu on vuorovaikutusta, jossa kaikki osallistujat vaikuttavat toisiinsa.
Tutkijan tulee sopia etukéteen haastateltavan kanssa nauhoittamisesta. (Eskola & Suoranta
1998, 86-87.) Tutkimuksessani haastattelin Rikun vanhempia, pdivikodin hoitohenkils-
kuntaa (erityislastentarhanopettajat, lastenhoitajat, avustajat) ja kotikuntouttajaa. Haastat-
telun kautta sain selville tunteita ja ajatuksia, joita ilman keskustelua olisi ollut mahdoton
selvittédd. Ennen haastatteluilta olin kertonut nauhoituksesta, joten jokainen osallistuja oli
tietoinen asiasta.

Laadullisen haastattelun tarkoituksena on piisti sisille toisen nikdkulmaan. Haastattelu
lahtee siité oletuksesta, ettd toisten nikokulmat ovat merkityksellisig, tietivid ja tdsmallisid.
Haastattelusta saadun tiedon laatu on suuresti riippuvainen haastattelijasta. Laadullista
haastattelua on monenlaista. Rikun vanhempia haastateltaessa kiytin informaalista
haastattelua. Informaalisessa keskustelussa kysymykset ovat spontaanisia, kanssakdyminen
on luonnollista ja saatu aineisto on erilaista jokaiselta haastateltavalta. (Patton 1990, 278-
280.) Eskola & Suoranta (1998, 87) kiyttivit tdimén tyyppisestd haastattelusta késitettd
avoin haastattely, misséd tilanne muistuttaa kaikista eniten keskustelua. Kun puhutaan
syvihaastattelusta, avoimia haastatteluja tehddsin saman haastateltavan kanssa enemmaén
kuin yksi.
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Téllainen haastattelu on hyvé silloin, kun on mahdollisuus keskustella haastateltavan kanssa
useampana piivinid. Vahvuutena on, ettd haastattelija voi ottaa huomioon yksil6lliset erot
ja tilanteen muutokset. Taméntyyppisessd haastattelussa haastateltavan annetaan puhua
vapaasti asiasta ja tutkija pyrkii ainoastaan pitdmaén huolta siité, ettd héntd kiinnostavat
teema-alueet tulevat esille. Vastausten analysointi ei ole vilttdmattd helppoa. (Gronfors
1982, 106.) Haastattelun aikana en halunnut johdatella vanhempia, vaan halusin antaa heille
mahdollisuuden kertoa vapaasti. Olin laatinut etukiteen haastattelurungon (liite 2), misté
minun oli helppo tarkistaa, mistd asioista oli jo keskusteltu. My6s vanhemmat olivat
tutustuneet aihealueisiin ennen keskusteluja. Keskustelin vanhempien kanssa useampaan
kertaan heiddn kotonaan useimmiten samaan aikaan, kun olin seuraamassa Rikun kotikun-
toutusta.

Toinen laadullisen haastattelun laji on teemahaastattelu. Tdssi on etukdteen hahmoteltu
kysymyslista, mutta kysymyksilld ei ole tiettyd jérjestystd. Keskustelun voi rakentaa
vapaasti tietylld aihealueella. Se tehostaa rajallisen ajan kdyttod. Tamé on hy6dyllinen
ryhmdhaastattelussa ja se suuntaa keskustelua ja sallii yksil6llisid ndkokulmia. (Patton
1990, 283). Haastattelija varmistaa, ettd kaikki etukéiteen péitetyt teema-alueet kiyddan
ldpi, mutta niiden jérjestys ja laajuus vaihtelevat haastattelusta toiseen. Haastattelijalla on
siis jonkinlainen tukilista késiteltidvistd asioista. (Eskola & Suoranta 1998, 87.) Tutkimuk-
sessani tdmd oli paikallaan, kun haastattelin pdivikodin hoitohenkilokuntaa. Haastattelussa
olivat mukana kaksi erityislastentarhanopettajaa, lastenhoitaja ja Rikun henkilokohtainen
avustaja. Liséksi haastattelin Rikun ensimmaéisen vuoden henkilokohtaista avustajaa hidnen
kotonaan. Pdivikodilla meille oli varattu tietty rajallinen aika ja paikka. Olin antanut
muutamaa péivid ennen haastattelua jokaiselle haastateltavalle haastattelurungon (liite 3),
jotta jokaisella oli tiedossa, mistd keskusteltaisiin. Haastattelun teemoina olivat /. Erityisid
hoitoa tarvitsevien lasten sijoittaminen integroituun pienryhmddn ja 2. Kuntoutussuunni-
telmien laadinta ja 3. Riku. Keskustelun aikana aihe pysyi koko ajan samana ja aika tuli
kéytettyd tehokkaasti. Haastattelin useampana eri piivini, joten minun oli helppo tarkistaa
tietojen paikkansa pitdvyys. Apuna kéytin nauhuria, joten haastattelun aikana minun ei
tarvinnut tehdd muistiinpanoja.

Haastattelua suunniteltaessa tutkijan on selvitettiva itselleen, mitd kysymyksié hén kysyy.
Miké on kysymysten aikakehys (nykyisesss, menneessi vai tulevassa aikamuodossa), onko
kysymysten jérjestykselld merkitysts, kysymysten sanamuoto ja selvyys. (Patton 1990, 290-
297). Omassa tutkimuksessani kdytin kokemuskysymyksid (mitkd ovat kokemuksesi),
mielipide- ja arvokysymyksid (miti ajattelet), tunnekysymyksid (minkilaisia tunteita koet,
koetko voimattomuutta), ja aistikysymyksid (mitd ndet Rikun toimivan). Haastatteluni
pohjautuivat suurimmilta osin kokemusperiisen tiedon kerddmiseen seké hoitohenkilokun-
nalta ettd vanhemmilta. Kysymysten aikakehystd ajatellen esitin kysymyksid kaikissa
aikamuodoissa. Haastattelin hoitohenkil6kuntaa lapsen kehityksestd koskien mennyttd
vuotta péivikodissa. Vanhempia haastattelin menneisyyteen, nykyisyyteen ja tulevaisuuteen
liittyvistd asioista. Kysymysten jérjestykselli ei ollut omassa tutkimuksessani merkityst.
Keskityimme keskustelemaan siité asiasta, miki tuntui olevan silld hetkelld merkityksel-
lisinti ja tarkeintd. Kysymysmuodot vaihtelivat sen mukaan, kisittelikd haastattelu omien
ajatusten esille tuomista vai tarkkojen tietojen kerdimistd. Hoitohenkilokunnalta kysyin
enemmin tarkempia kysymyksid kuin vanhemmilta. Vanhemmat toivat esille enemmén
juuri omia ajatuksia ja tunteita. Kysymyksid kiytin loppujen lopuksi varsin vihén. Kaytin
suurimmaksi osaksi vapaata keskustelua my6s hoitohenkilkunnan kanssa. Vapaan
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keskustelun hyStynd oli se, ettd haastateltava pystyi vastaamaan niin kuin halusi. Pyrin
myo0s asettamaan kysymykseni selkeiksi ja kdyttimidin ymmérrettdvid termejd, jotta
keskustelu olisi luonnollista ja helppoa.

Kaikissa haastatteluissa ilmapiiri oli leppoisa ja jannitteeton. Tunsin entuudestaan haasta-
teltavat, joten kenenkidn ei tarvinnut jdnnittdid toisiaan. Gronfors (1982, 107, 110)
mainitseekin, ettd haastattelutilanteen tulee olla suhteellisen normaali ja rento. Ilmapiirilld
onkin suuri vaikutus siihen, miten haastattelu onnistuu. Haastattelun keston tulisi olla
sellainen, ettd késiteltidvét asiat saadaan kaytyd lipi, mutta ei kuitenkaan niin pitkd, ettd se
pitkéstyttéisi tai kylldstyttéisi. Tilanteet myds hyvin usein vaihtelevat.

4 .3.2 Havainnointi

Havainnointia toteutin seké pdivikodissa ettd Rikun kotona. Pdivikodissa havainnoin Rikua
eri tilanteiden yhteydessd, joita olivat hoito-, ruokailu-, pukemis-, opetus- ja kuntoutusti-
lanteet. Kotona havainnoin kotikuntoutuksen toteutumista. Havainnoidessa luonnollisessa
ympéristossé tutkijan on ennen havainnoinnin toteuttamista harkittava, milloin tapahtuviin
toimintoihin pystyy osallistumaan ja milloin vain niitd havainnoidaan. Jos kysymyksessi
on sellainen ryhmi, jonka toimintaa tutkija ei tunne, on parempi tyytyd passiiviseen osal-
listumiseen. Tutkija voi havainnoida monella eri tavalla tutkittavaa. Ensimméinen on
havainnointi ilman varsinaista osallistumista, toinen on osallistuva havainnointi, kolmas
toimintatutkimus ja neljds piilohavainnointi. (Grénfors 1982, 87.)

Havainnointi ilman osallistumista on varsinkin tutkimuksen alussa hyvi vaihtoehto. Tutkija
ei tilloin pyri osallistumaan kohteiden toimintaan. Tutkimuksen kulun my6té tutkijan tie-
tous asiasta ja varmuus lisdéntyvat. Téll6in tutkija voi vihitellen osallistua toimintaan. Sil-
loin kun tutkija pysyy ulkopuolisena, tutkijan ja tutkittavan vilinen vuorovaikutus ei ole
tiedonhankinnalle merkittdva. Tutkijalla on vain tutkijan rooli tutkittavassa yhteisdssa.
Periaate téssé havainnoinnissa on oppia katsomalla. Monesti pelkk havainnointi ei riité,
vaan tutkija liittdd havainnointiin yksityiskohtaisemman haastattelun. Tutkija voi verrata
havainnoinnista saatua tietoa haastattelusta saatuihin tietoihin. Monet eri tutkijat ovatkin
sitd mieltd, ett tutkijan ei pitdisi luottaa vain haastattelusta saatuun tietoon. Téllainen tieto
tulisi tarkistaa havainnoinnin kautta. (Gronfors 1982, 88-91.) Haastatteluissa minun oli
helppo keskustella Rikun k#yttdytymisestd pdiviakodissa, koska olin aikaisemmin ollut
tutkimukseni lapsiryhméssé, joten olin nihnyt Rikun toimintaa paivikodissa.

Tutkijan ldsnéololla on merkitystd tutkittavien kiyttdytymiseen. Miti intiimmaésti asiasta
on kyse, sitd enemmén tutkijan l4snéololla on vaikutusta. Tutkittavat voivat antaa vii-
ridnlaisen kuvan tutkijalle, koska ihmisell4 on tapana toimia eri tavalla, kun tietdd jonkun
héinté tarkkailevan. T#td voidaan helpottaa silld, etti tutkija viipyy pitempéin tutkittavien
luona, jolloin tutkittavat ehtivit tottua hineen. (Gronfors 1982, 91.) Omassa tutkimuksessa-
ni kdytin osittain havainnointia ilman osallistumista. Piivikodin ryhmi ja henkilékunta
olivat minulle ennestéin tuttuja, joten havainnointi ilman osallistumista ei ollut ongelmal-
lista. Lapset pitivit minua yhtend hoitajista, joten heiddn kdyttdytymisensi ei paljoa
muuttunut havainnoinnin aikana. Kun lapsilla oli jokin spontaaninen leikki, jota en
halunnut menné héiritsemién meneméilld samaan huoneeseen, kiytin videokameraa.
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Osallistuvassa havainnoinnissa tutkijan ulkopuolinen vaikutus on pyritty minimoimaan.
Télloin tutkija osallistuu tutkittavien toimintoihin ja joskus jopa heidén kiinnostuksiinsa
ja tunteisiinsa. Osallistuva havainnointi vaatii intensiivisempéi vuorovaikutusta tutkijan
ja tutkittavien vilille. Vuorovaikutus tapahtuukin suurimmilta osin tutkittavien ehdoilla.
Tutkijan ldsndolon pitdisi vaikuttaa tapahtumien kulkuun mahdollisimman véhén. Tutkija
"menee vain tutkittavien mukana". Jos tutkija eldytyy liian syvillisesti tutkittavien vai-
keuksiin, tutkimustulokset saattavat karsid. (Gronfors 1981, 92-93.) My®6s osallistuvaa
havainnointia kdytin omassa tutkimuksessani. Olin Rikun kanssa kahdestaan péivikodin
osastolla. Seurailin hetken héntd ja kirjoitin kaiken havaitsemani ylos ilman, ettd pyrin
vaikuttamaan pojan tekemisiin. Kun poika lopetti yksinleikkinsd, hin selvisti halusi jotain.
Silloin katsoin hyviksi tilanteeksi osallistua hidnen puuhiinsa. Kysyin, mité hén haluaisi,
ja hén vastasi. Seuraavan tunnin ajan olimme koko ajan kahdestaan ja olin mukana pojan
leikeissd. En misséddn vaiheessa ohjaillut pojan tekemisii, vaan menin hdnen mukaansa.
Olin hieman edelld pojan ajatuksia, joten pystyin ennakoimaan, mihin poika seuraavaksi
halusi mennd. Se, mit# vaadin pojalta, pyysin poikaa vastaamaan minulle, mitd hén haluaa.
Havainnoin alussa ilman osallistumista, mutta kun tilanne oli otollinen, osallistuin itse
tapahtumaan.

Osallistuvassa havainnoinnissa ei riité, etté tutkija puhuu samaa kieltd kuin tutkittavat, vaan
hénen on ymmaérrettévi sitd. Ilman ymmaértdmistd vuorovaikutus ei ole mahdollista. Tutkija
ei voi puhua liian korostetun yksinkertaisesti tai sitten liian vapaasti, vaan hinen on
loydettdvéd sopiva puhetyyli. Keskitien 16ytdminen on vaikeaa. (Gronfors 1982, 99.)
Paivikotiryhméssé, jossa tein havaintoni, oli hyvin erilaista kommunikaatiota normaalin
puheen liséiksi. Ryhmaéssé kaytettiin viittomia ja puheen tidytyi muutenkin olla suhteellisen
'yksinkertaista'. Varsinkin autistipojan kanssa puheesta tiytyi kaikki ylimédrdinen karsia
pois. Tdmad vaati harjoittelua, mutta onneksi minulla oli ollut mahdollisuus toimia tidssi
ryhmiéssé jo ennen tutkimuksen toteuttamista.

Piilohavainnoinnilla tarkoitetaan osallistuvaa tutkimusta, jossa tutkija osallistuu kohteiden
elimdin yhtend heistd, mutta tutkittavat eivit tiedd osallistumisen tutkimuksellista
tarkoitusta, vaan kohtelevat tutkijaa ryhmén luonnollisena jdsenend. Piilohavainnointiin
liittyy varsin suuria eettisid ongelmia. Kenelle tutkija on vastuussa havainnoinnistaan? On-
ko tutkijalla oikeutta tehdd havaintoja tilanteissa, joissa tutkittavat eivit tiedd tutkijan
lasndolosta? Minkilaisia seurauksia aiheutuu tutkittaville piilohavainnoinnista? (Grénfors
1982, 102-104.) Kerran péivikodilla ollessani 1ihdin mukaan pienelle kdvelyretkelle, jonka
aikana tein havaintoja Rikun toiminnasta.

4.3.3 Dokumentit

Tutkijan ei tarvitse aina kerété itse tutkimusaineistoansa, vaan hiin voi kiyttdi apuna myos
valmiita aineistoja. Valmiita aineistoja ovat aikaisempien tutkimusten aineistot, erilaiset
tilastot, henkilokohtaiset dokumentit, organisaatioiden asiakirjat ja joukkotiedotuksen ja
kulttuurin tuotteet (radio- tv -ohjelmat, elokuvat, sanoma- ja aikakausilehdet, kirjat jne.).
Dokumentteja voidaan kdyttd4 ja analysoida monella eri tavalla, joita ovat muun muassa
historian tutkimuksen perinteiset tavat, aineiston kvantifiointi (siséllonanalyysi) tai
tapaustutkimuksen keinot (henkilokuvan luominen). (Eskola & Suoranta 1998, 118-120.)
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Haastattelun ja havainnoinnin lisdksi minulla oli mahdollisuus tutustua Rikun péivikirjaan
ja kuntoutussuunnitelmiin. Péivékirjassa oli henkil6kohtaisen avustajan, hoitohenkildkun-
nan ja vanhempien muistiinpanoja Rikun kehittymisesti ja edistysaskeleista. Pdivakirjaan
oli merkitty my0s kehitysalueet, missd oli havaittavissa ongelmia. Kuntoutussuunnitelmista
sain keréttyd Rikun aikaisemmista vuosista aineistoa, mink4 avulla sain luotua kokonaisku-
van Rikun kehittymisestd. Kévin Rikun kuntoutussuunnitelmia ldpi my6s yhdessé hoito-
henkil6kunnan kanssa.

4.3.4 Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimuksen analyysivaiheessa on tarkoitus luoda aineistoon selkeyttd, minké
kautta tuottaa uuttaa tietoa tutkittavasti asiasta. Analyysin avulla aineistoa tiivistetdéin ja
pyritdin 16ytdmédn oleellisimmat tiedot tutkimuksen kannalta. Laadullisen tutkimuksen
ongelmallisin vaihe on tulkintojen tekeminen. Fenomenologisessa tulkintamenetelmé&ssi
edetédn yksittdisen ilmidn oivaltavasta havainnoinnista toisiaan seuraavien tutkimusvaihei-
den kautta tilanteeseen, jossa on mahdollista ndhd4 ilmi6on liittyvid syvempid merkityksia.
Tutkimuksen yksityistapaus on esimerkki yleisestd. (Eskola & Suoranta 1998, 138, 147.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruu ja kisittely kietoutuvat tiiviimmin yhteen kuin
madrdllisessd tutkimuksessa. Kun tutkija ker#ii aineiston yksin, keruuvaiheessa hin tekee
helposti tulkintoja. Tutkijan suhde tutkittavaan ei aina ole niinké#n selvé ja mutkaton. Tdméa
vie paljon aikaa ja tutkija saattaa unohtaa miettid suhdettaan aineistoonsa. Kun tutkija ker4i
aineistoa ja hén saa paljon uusia ldheisid kokemuksia elimaisti, tutkija ei vilttiméattd malta
miettid, miten hén saa timé#n uuden eldméntiedon raportoitavaan ja siirrettdvézin muotoon.
Laadullisessa tutkimuksessa on my0s se ongelma, etti siti ei ole sidottu yksiselitteisesti
rajattuun aineistoon. Tutkija voi kylld rajata analyysinsa, mutta analyysivaiheessa hén
saattaa muistaa jonkin tirkedn seikan, mitd hidn ei ole kirjannut muistiinpanoihinsa.
(Mikeld 1990, 45-46.)

Omassa tutkimuksessani osittain térmésin tihin ongelmaan. Kentiilts sain joka kerta uutta
mielenkiintoista tietoa, joten minun oli vaikeaa etukiiteen tietd, miti tietoa tulin saamaan.
Pelkkd havainnointi tuottikin minulle eniten ongelmia. Tarkoitukseni oli havaita Rikun
kayttaytymisti ja leikkid ja kommunikaatiota, mutta en etukéteen pystynyt tietiméin, mitd
hén kulloinkin tulisi tekeméén. Tésté syysté en ollut tehnyt valmista luokittelua muistiin-
panoja varten, vaan kirjoitin tapahtumia yl6s sekd havainnoinnin aikana ettd sen jilkeen.
Kirjoitin yl6s muun muassa, miten Riku otti kontaktia toisiin lapsiin, minkélaista puhetta
hén kéytti ja oliko hénen leikeissdén johdonmukaisuutta tai jotain siséltod. Tekstini olivat
havainnoinnin jélkeen aika sekavia, joten tein sen jéilkeen luokittelua teemojen mukaan.
Useamman havainnoinnin jédlkeen yhdistelin havaitsemia asioita teemojen mukaan. Tassd
vaiheessa aineistooni tuli luokitusta, mik4 edesauttoi raportin kirjoittamisessa. Osallistues-
sani lasten toimintaan muistiinpanojen tekeminen oli mahdotonta. T4ll6in muistiinpanot
tein toiminnan jdlkeen mahdollisimman pian. Useimmiten siirryin lapsiryhméstd sivuun ja
kirjoitin péivikirjan tyyliin, mit4 oli tapahtunut. Tapahtumista etsin yhtilidisyyksii aikai-
sempiin havaintoihini.

Haastattelunauhat kuuntelin ensin ldpi saadakseni kokonaiskuvan haastattelun kulusta.
Nauhan kuuntelemisen ja litteroinnin tein saman péivén aikana, koska télléin minulla asiat
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olivat tuoreimmassa muistissa. Litteroinnista minun oli helppo alleviivata tirkeitd kohtia,
joista muodostuivat ensimmaéiset teemat. Jotta sain kattavan kokonaiskuvan eri aihealueista,
tein késitekartan. Pddteemojen alle minun oli helppo lisétd seuraavista haastatteluista tai
havainnoista uutta tietoa. Teemojen syntyessd tutkimukseni alaongelmat tismentyivit.
Kuviossa 1 on esimerkki késitekartan (autismi) muodostumisesta.

i

Rikun tilanne g Vanhempien i
———— RIKUN OIREET
- millainen - tieto
vauvana autismista
! LAHTOTILANNE
AUTISMI | VAIKEUDET
- x - hoitopaikk:
MITEN PAASTIIN A
ALKUUN? - tiedon saanti jne..
Vanhemmat % \ i
U . Muut tahot E
- tunteet
- misté tukea? } n’f‘_w__(’la )
- paivikoti
- sairaala jne..

Kuvio ! Kisitekartan muodostuminen (yksi esimerkki teema- ja sisilt6alueista)

HoitohenkilSkuntaa haastateltaessa pyrin siihen, ettd haastattelussa oli vihintdén kaksi tai
kolme henkilod. T4llin useamman henkildn mukana olo vihensi unohtamisen ja viirin
ymmdértdmisen mahdollisuutta. Ryhméhaastattelun avulla sain yhtendisen kuvan pojan
tilanteesta. Haastattelusta saatuja tietoja vertasin havainnoinnista saatuihin tietoihin.
Bryman & Burgess (1994, 118-119) kirjoittavat, etti analyysivaiheessa uutta saatua tietoa
voi verrata ja yhdistdd jo olevaan tietoon. He lisiksi neuvovat, ettd ldhtotilanteessa
aikaisempaa tietoa voi kéyttds hydyksi, kun esimerkiksi lajittelee saatua tietoa. Analysoin-
tivaiheessa omat aikaisemmat kédsitykseni tutkittavasta ilmidsti eivit vaikuttaneet tulkin-
toihini, mutta aikaisemmat tietoni autismista saivat huomattavasti erilaisia nikkulmia ja
tdydentyiviit.
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4.4 Aineiston luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen aineiston luotettavuuden arviointi €i ole helppoa, kun kyseessé on
tapaustutkimus. Luotettavuutta on pyritty mééritteleméddn mdéérélliseen tutkimukseen
kehitettyjen reliabiliteetin ja validiteetin késitteiden avulla tai muuttamaan sitd ensin
tapaustutkimukseen soveltuviksi. T&lloin puhutaan muun muassa uskottavuuden osoittami-
sesta, tulosten soveltamisesta ja toistamismahdollisuuksista sekd rehellisyydesté. Arvioides-
saan sisidistd validiteettia tutkijan tulee pohtia, havainnoiko ja mittasiko hén todella siti,
miti ajatteli havainnoivansa ja mittaavansa. Ulkoista validiteettia arvioitaessa héinen tulee
pohtia, missd midrin tutkimuksen perusteella muodostamat oletukset ja késitteet ovat
siirrettivissi toiseen tilanteeseen tai toisia ryhmid koskeviksi. (Syrjdld & Numminen 1988,
135-136.) Koska kyseessi on laadullinen tutkimus, en tarkastele ulkoista validiteettia eli
yleistettivyyttd, vaan naturalistista paradigmaa edustavan tutkimuksen kiésitettd siirrettd-
vyys, kuten Tauriainen (2000, 113) omassa tutkimuksessaan kirjoittaa. Viittaankin
Tauriaisen tutkimuksessa esitettyyn taulukkoon (ks. tarkemmin Guba & Lincoln 1981, 103-
127) ja tarkastelen oman tutkimuksen luotettavuutta naturalistisen paradigman luotettavuu-
den kriteerien pohjalta (taulukko 3).

TAULUKKO 3 Tasmillisyyden (rigor) ja luotettavuuden (trustworthiness) kriteerit rationalistisen ja
naturalistisen paradigman mukaisessa tutkimuksessa (Tauriainen 2000, 113).

PARADIGMAT
TIETEEN PERUS- Rationaaliset kriteerit Naturalistiset kriteerit
KYSYMYKSET
Totuusarvo Sisdinen validiteetti Uskottavuus
(truth value) (internal validity) (credibility)
Yleistettidvyys,sovellettavuus Ulkoinen validiteetti Siirrettivyys
(applicability) (external validity) (transferability)
Yhtépitivyys, pysyvyys Reliabiliteetti Varmuus
(consistency) (reliability) (dependability)
Neutraalisuus Objektiivisuus Vahvistuvuus
(neutrality) (objectivity) (confirmability)
Uskottavuus

Téssd yhteydessd tarkastellaan, kuinka voidaan saavuttaa luotettavuus tietyn tutkimuksen
tulosten totuudellisuudesta (Soininen 1995, 123). Patton (1990, 467) kirjoittaa laadullisen
tutkimuksen uskottavuudesta menetelmaillisend triangulaationa, missé tietoa kerétéén eri
menetelmien avulla ja kdytetdén eri ldhteitd. Pyrkiessd osoittamaan tutkimukseni uskotta-
vuutta, keskustelin pdivikodin henkilokunnan kanssa ldhes piivittdin (t0issé ollessani
keviilld 1998) Rikusta ja siitd, miten Rikun autismi ilmenee. MyShemmin tehdessani
haastatteluja ja havainnointeja, vertasin aikaisemmin saatuja tietoja myShemmin saatuihin.
Vertasin myds haastattelujen ja havainnointien vélisid tietoja keskendén ja pyysin tarvittaes-
sa lisdselvennysti tai tarkennusta. Haastatteluissa kysyin muun muassa tiedoista, joita olin
saanut selville tutustuessa Rikun dokumentteihin. Tdma tuo uskottavuutta saamient tietojen
totuudellisuuteen.
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Uskottavuutta lisdd myos se, ettd minulla oli omakohtaista kokemusta Rikun péivikotiryh-
méstd ja sen toimivuudesta. Tunsin ennestéd#in haastateltavat, joten omat kisitykseni eivit
olleet ristiriidassa haastateltavien kanssa (Tauriainen 2000, 114). Ollakseni varma, ettd
tutkimusraportin sisilt6 vastasi tutkimukseni hoitohenkilokunnan, vanhempien ja terapeut-
tien ndkemyksid, annoin késikirjoituksen luettavaksi ja pyysin heitd tekem&én mahdolliset
korjaukset ja lisdykset. Téssd vaiheessa jokaisella oli mahdollisuus vaikuttaa sisaltoon.

Siirrettavyys

Kuinka sovellettavia tulokset ovat toiseen asetelmaan tai toiseen ryhmiin? Tulosten
siirrettdvyys toiseen kontekstiin riippuu siitd, miten samanlaisia tutkittu ympéristd ja
sovellusympdristd ovat. (Soininen 1995, 123-124.) Tutkimukseni tuloksien tarkastelun
yhteydessd yleistyksien tekeminen ei ole mahdollista. Tutkimustulokset koskevat ainoas-
taan Rikun autismia. Tauriaisen (2000, 115) mukaan tiedon siirtiminen toiseen kontekstiin
olisi mahdollista silloin, jos tutkimuskohteesta saadun informaation maéré ja laatu on
riittédvé. Vaikka olen kuvannut Rikun pdivikodin toimintaa, perhettd ja kuntoutusta myds
yksityiskohtaisesti, tulosten siirtdminen ei ole tissi tapauksessa suotavaa. Jokaisen
péivdkodin toiminta, perheen toimintatavat ja kuntoutuksen toteutuminen on yksilollisti.

Uskon, ettd tutkimustulokset ovat kéyttokelpoisia, koska jokainen lukija pystyy poimimaan
tutkimuksestani itselleen oleellisemman tiedon ja hyddyntiméién sitd. Tutkimustuloksissa
painotan tapauksen yksilollisyyttd, joten ei voida olettaa, ettd Rikulla kdytetty kuntoutus
toimisi samalla tavalla jonkun toisen autistisen lapsen kohdalla. Lukija saattaa 16ytid
yhtéldisyyksid esimerkiksi jo ennestdin tutun tapauksen kanssa tai huomata, ettd téssd
tapauksessa jokin keino toimi, muttei toisessa tapauksessa.

Varmuus

Kuinka voidaan olla varmoja siit4, ettd tulokset olisivat samat, jos tutkimus toistettaisiin
samoille yksiloille samassa tilanteessa (Soininen 1995, 123)? Syrjild & Numminen (1988,
143) toteavat, ettd tutkimuksen reliabiliteetti eli toistettavuus on jonkinlainen ongelma
laadullisessa tutkimuksessa. Toistettavuutta onkin lihes mahdotonta testata, koska
kasvatus- ja opetustilanteet ovat harvoin tiysin samanlaisia. Laadullisessa tapaustutkimuk-
sessa tarkastellaan tutkimuksen varmuutta, joten tissi tapauksessa voidaan kiinnittid
huomiota siihen, kuinka yksityiskohtaisesti tutkimusprosessi on raportoitu.

Tutkimukseni aikana pidin pédivakirjaa, johon yksityiskohtaisesti raportoin, mitd minikin
péivénd olin tehnyt. Tarkoitukseni ei ollut, etti tutkimukseni voitaisiin toistaa. Tdmin
tyyppinen tutkimus voidaan toki tehdd uudestaan, mutta tulokset ovat varmasti erilaiset.

Vahvistuvuus

Kuinka on varmaa, etti tulokset ovat vastaajista, tilanteista ja kontekstista johtuvia, eivitki
tutkijan motivaation, intressien tai perspektiivien ohjaamia (Soininen 1995, 123)? Vahvis-
tuvuus tarkoittaa tutkimuskohteesta tehtyjen tulkintojen vahvistamista sellaisiksi, kuin ne
todellisuudessa ovat. Tutkimustiedon tulisi olla aitoa ja tutkimuksessa seki raportoinnissa
tulisi noudattaa rehellisyyttd, oikeudenmukaisuutta ja ndkokulmien tasapainoisuutta.
Tulkintojen vahvistamiseksi tutkijan tulee tuoda avoimesti esiin omat l#htokohdat ja
tulkintaan vaikuttavat tekijét. (Tauriainen 2000, 117.) Omakohtainen kokemukseni
péivikotiryhmaissé toimimisesta, erityislasten kuntouttajana ja lastentarhanopettajana antaa
vahvistusta tulkinnoilleni. My®s se, etti tunsin Rikun entuudestaan, auttoi minua kotikun-
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toutuksen seuraamisessa tai vanhempien haastattelussa. Tutkimuksessani on tavallaan
kolme nikdkulmaa autismiin. Tutkimuksen edetessd huomasin, etti kuntoutuksesta sain
kaikista eniten aineistoa. Ensimmdisissi raporteissani kuntoutuksen osuus oli huomattavasti
suurin, joten halusin tuoda myds péivikodin ja perheen osuutta paremmin esille. Aineistoa
analysoidessa pyrin nostamaan kaikki ndk6kulmat tasavertaisiksi, silld jokainen osapuoli
on yht térked.
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5 AUTISMI LAPSEN ELAMASSA

5.1 Autismin mdirittely, syyt ja yleisyys

Mairittely ja Autismi tulee kreikkalaisesta sanasta autos, mika tarkoittaa "itse".
" luokitus | Sanaon perdisin jo vuodelta 1911, jolloin Eugen Bleuler kuvasi sen
1 avulla skitsofreniassa esiintyvéd hdiridtd (Backman 2000, 5). Sanana
se voisi tarkoittaa itseensd vetéytymistd ja omissa maailmoissaan eldmistd. Ensimméisend
autismin médrittelijind voidaan pitdd Leo Kanneria, joka vuonna 1943 kuvasi autistisia
lapsia, jotka viihtyivdt yksin ja jotka eivit kestdneet asioiden muuttumista. Hin piti
oireistoa aluksi varhaislapsuuden skitsofreniana. (Kujanpéi & Norvapalo 1998, 28; Tapola
& Tapola 1997.) My6hemmin hédn kuitenkin selkedsti erotti Kanner -oireyhtymién eli
varhaislapsuuden autismin (Backman 2000, 5). Autismin teoreettinen méérittely ei ole
niinké#n helppoa. Tama4 johtuu siit4, ettd jokainen autistinen lapsi on erilainen ja syndroo-
man aste vaihtelee. Toiseksi autismi saattaa késittd4 erilaisia muotoja eri lapsilla ja oireet
vaihtelevat lasten kasvaessa. Lisiksi on my6s kidytdnnéllinen vaikeus, minkd jopa nyt
monet tohtorit ja erikoisasiantuntijat ovat huomanneet; erityislasten epénormaalin kéyttay-
tymisen erilaiset muodot, joista ei seurauksena ole vilttdméttd sama diagnoosi. (Williams
1993, 12; Timonen & Tuomisto 1998, 25; Tinbergen 1983, 7.)

Autismin vaikuttamisesta lapsen eldmééin olen tarkemmin kertonut seuraavassa kappalees-
sa, mutta tiivistetysti voidaan sanoa, ettd autismi aiheuttaa niko- ja kuuloaistimusten ja —
havaintojen ymmairtdmisessd hdiriditd. Autismin oireita voidaan péaépiirteittdin kuvata
seuraavasti (Heindméki 2000, 91.):
- Lapsi ei kykene ihmiskontakteihin, hdn on sulkeutunut, vilttis katsekontaktia, eldi
kuin lasiseinén takaa
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Puheen kehitys viivéstyy tai taantuu. Lapsi voi puhua merkityksettémié sanoja,

kaikupuhetta eli toisen puheen merkityksetonti toistoa.

- Lapsella on pakonomaisesti ja konemaisesti toistuvia liikkeita, outOJa leikkeja tai
muita toimintoja

- Lapsi on tuskainen ja rauhaton, erityisesti kun ympéristossi tapahtuu muutoksia,

esimerkiksi jos pdivijarjestys vaihtuu. Uudet asiat ja tapahtumat ovat usein autisti-

selle hdimmentévii ja késittimattomid, mikd lisdé levottomuutta

Vield 10-15 vuotta sitten oli hyvin vaikea tehdé autismidiagnoosi. Saattoi olla erimie-
lisyyksid jonkun lapsen kohdalla siitd, onko hén autistinen vai ei. Silloin ei ollut yhtendisid
autismikriteerid, joten myds tutkimuksen eteneminen oli vaikeaa. Tulevaisuudessa autismin
hoito tulee kehittymé#in hurjaa vauhtia. Seuraavien 5-10 vuoden aikana ennustetaan kehi-
tystd tapahtuvan enemmén kuin edellisten 50 vuoden aikana, ja yksinkertaisesti syyné téhén
on autismin biologinen tutkimusty6. Autistisia lapsia autetaan parhaiten biologian ymmaér-
tdmisen kautta, ei psykiatrin avulla. (Tapola & Tapola 1997; Viitapohja 1998.)

Nykysyin yleisesti kdytetty diagnostinen luokitus on Maailman Terveysjérjeston ylldpitima
kansainvilinen tautiluokitus ICD-10 (International Classification of Diseases). Viimeisin
muokattu versio on otettu kayttoon Suomessa vuonna 1996. American Psychiatric Asso-
ciation eli APA:n DSM-IV(Diagnostic and Statistical Manual) on toinen kansainvélisesti
yleinen ja paljon kéytetty luokitus. ICD-10 on nykyédin kansainvdlisempi, miké siséltad
aiemman luokituksen mukaiset diagnoosit: autistinen hiirié, varhaislapsuuden autismi,
varhaislapsuuden psykoosi, Kannerin syndrooma ja lapsuuden autismi. (Kerola 1997, 9.)

| Useimmiten vanhemmat kysyvit ensimmdiisend, mikd on aiheuttanut
autismin heidén lapselleen. Kysymykseen ei ole helppo vastata, silld

1 kyseessd on hyvin moni-ilmeinen oireyhtyma. (Kujanpéi & Norvapalo
1998, 29-30). Autismi on osoittautunut huomattavan vaikeaksi selittdd ja kuvailla, kuten
Boucher (1996, 223) toteaa. Asiantuntijat ovat pystyneet mééritteleméén ja kuvailemaan
esimerkiksi skitsofrenian hyvinkin selvisti, toisin kuin autismin. Tdmén vuoksi Boucherin
yksi tarkeimmistd padmadristd on pyrkid 16ytiméin autismiin selvitystd niin sanotusti 'ei-
asiantuntijoiden’ nikokulmasta. Oma tutkimukseni antaa kuvauksen juuri tdstd ndkékul-
masta, silld kuvaan autismia vanhempien ja hoitohenkilokunnan ja kuntouttajien néiikemyk-
sid. Ndiden kuvauksien kautta pyrin tuomaan esille autismin "arkipdivddn" liittyvdd tietoa.

Vaikka autismia ei vielékd4n tunneta parhaalla mahdollisella tavalla, jotain sentédn voidaan
kutakuinkin varmasti sanoa. Autismin aiheuttajia eivit ole lapsen vanhemmat vaan se on
sikidaikana tai varhaislapsuudessa syntynyt neurobiologinen keskushermoston kehitys-
hdirié. Vahvistusta siihen, ettd autismin aiheuttajia olisivat lapsen vanhemmat, ei ole
myShemmissa tutkimuksissa saatu. (Williams 1993, 12; Timonen & Tuomisto 1998, 25;
Tinbergen 1983, 7.) Kanner alun perin ehdotti, ettid autismissa on kyse synnynnéisesti
kykenemittomyydestd muodostaa tunnetiloihin liittyvi4 ihmiskontakteja. Tdman jalkeen
hén esitti psykodynaamisen hypoteesin, ettd autismin aiheuttajia olisivat ns. "jddkaap-
pididit", mutta hén nopeasti palasi hinen alkuperiiseen hypoteesiin. Kuitenkin vield 1950-
ja 1960 -luvuilla ehdotettiin muutamia psykodynaamisia selityksid autismista siitd huoli-
matta, ettd oli jo todisteita aivojen epdnormaalista kehittymisestd autisteilla lapsilla.
(Boucher 1996, 228.)
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Autismin syyt ovat kuitenkin pikku hiljaa selvidmissi. Professori Eric Courchesne kertoo
muun muassa autismitutkimuksesta ja autismin tulevaisuuden nidkymisté. Eric Courchesn
toteaa autismitutkimuksen osoittaneen vuonna 1985, ettéd pikkuaivojen osa on autisteilla
epédnormaali. Tdmén aivoalueen tehtdvit liittyvat myos aistimuksiin, kieleen ja tunteiden
kontrolloimiseen. Kun pikkuaivot ovat normaalisti kehittyneet, ihmisen ei tarvitse ajatella
etukéteen puhumista, liikkumista, tunteita tai huomioon kiinnittdmista. Viimeisen kymme-
nen vuoden aikana tété on tutkittu yhid enemmén. (Tapola & Tapola 1997.)

On siis olemassa vahvaa ndytt6d siitéd, ettd geneettiselld tekijalld olisi oma osuutensa
autismiin. Tutkimuksista on kdynyt ilmi, ettd normaalisti ihmiselld on kaksi paria geenise-
kvenssid kromosomissa, mutta tutkimuksessa olleilla ihmisilld oli siind kolmas pala.
Tutkimus pystyi osoittamaan, ettd tutkitun henkilon &iti oli perinyt timén kahdentuman
iséltddn ja hén valitti sen kahdelle kolmesta lapsestaan. Kaksi lasta, jotka olivat perineet
témén poikkeaman, olivat autistisia, mutta lapsi, joka ei perinyt sitd, oli normaali. (Tapola
& Tapola 1997.) Myos Baron-Cohen ja Bolton (1993, 29) mainitsevat, ettd kahdella
kolmella prosentilla perheen sisaruksista olisi autismi. Auranen, Vanhala ja Jarveld (2000,
2185-7) kirjoittavat, ettd perinndllisten tekijéiden merkitys on noussut vilkkaan tutkimuk-
sen kohteeksi. "Nyky#in autismikirjon sairauksien ajatellaan olevan monitekijéisesti
periytyvid tiloja, joiden puhkeamiseen vaikuttavat usean eri geenivirheen yhtdaikainen
periytyminen sekd vield tuntemattomat ympérist6tekijit" (Auranen, Vanhala & Jérveld
2000, 2185). Heiddn artikkelinsa kisittelee Rettin oireyhtyméid aiheuttavan X-
kromosomissa sijaitsevan geenin MeCP2:n (methyt-CpG binding protein 2) 16ytymisti ja
sitd, mitd sen puutos aiheuttaa. Tdmén geenin 16ytyminen Rettin oireyhtymén aiheuttajana
avaa uudet mahdollisuudet tutkia autismikirjon sairauksia.

Tutkimustiedon lisdéntyessé turhat myytit ja viirinkésitykset ovat kadonneet. Eri aikakau-
den tutkimukset ovat osoittaneet, ettd autismin koko kuvan selvittiminen on vaikea asia
niin teoreettisestl, késitteellisesti kuin kliinisestikin. Téten tulevaisuudessa tarvitaan vield
lisdd tutkimuksia, jotta pystyttiisiin selkedsti sanomaan, miten autismi kaikissa tapauksissa
kehittyy ja etenee. (Timonen & Tuomisto 1998, 42.) Ollikainen (1999, 45) kirjoittaa
professori Lennart von Wendtin arvioivan, etti autismin kirjo tulee entisestiizin pilkkoutu-
maan tutkimustiedon lisééntyessé ja diagnosointimenetelmien kehittyessi.

Autistisen oireyhtymén esiintyvyys on viime aikoina ollutkin selvésti
nousussa. Téhén on syynd 1dhinnd oireyhtymén méérittelyn tarkentuminen
ja laajentuminen. Autistien mé#ré lisdéintynee sitd mukaan, miten késityk-
semme ja tietomme autismista tarkentuu. Eri tutkimusten mukaan saadaan erilaisia tilastoja.
Kannerin varhaislapsuuden autismin méérittelyn mukaan tutkimuksista on saatu esiinty-
misluvuiksi kolmesta viiteen lasta kymmentétuhatta kohti, kun taas Ahonen ja Korhonen
(1995, 293) kirjoittavat Steffengurgin ja Gillbergin tutkimuksesta, jossa kymmenestitu-
hannesta lapsesta seitsemén oli autistisia. Suomessa autisteja 19ydettiin vuonna 1988 vain
hieman yli 300, mikd vastaa kolmea tai neljad lasta kymmentituhatta kohti. Nyky#in
autistien méérd on huomattavasti suurempi. (Ikonen & Suomi 1998, 55-56; Williams 1993,
11.)

Ollikaisen (1999, 45) artikkelin mukaan Suomessa arvioidaan nykysyin olevan ns.
varsinaisia autisteja 10 000 ja Aspergerin syndroomasta kérsivid noin 40 000.
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5.2  Miten autismi nikyy ja vaikuttaa lapsen eldmdidin?

Kysymykseen "onko tilld henkillld autistinen oireyhtym#?" on erittdin vaikea vastata
jonkin yhden ja tietyn l4dketieteellisen kokeen pohjalta. Jokaisen lapsen kohdalla on ke-
rittédvd monipuolista tietoa lapsen kehityksestd ja kayttdytymisestd tarkkailen ja arvioiden
lasta pidemman aikaa. Diagnosointia hankaloittaa myds se, ettd lapsen kéyttdytyminen
vaihtelee yleensi eri ympéristissd ja eri henkilsiden kanssa, kdyttdytyminen muuttuu myds
ian mukana ja kasvatuksella on vaikutusta lapsen kéyttdytymiseen. Oireisto on hyvin laajaa
ja kirjavaa, joten 'tyypillisiin' oireisiin vertaaminen ei ole mahdollista. Lapset ovat my6s
hyvin erilaisia persoonallisuudeltaan, miké lisds oireiston kirjoa. Autistisuutta esiintyy
myos kaikilla dlykkyyden tasoilla ja se voi ilmeti yhdessd monien neurologisten oireitten
kanssa. (Rity, K. 1998, 82.) Rikun kotikuntouttaja mainitsikin yleistettdvyyden ongelman.
Rikun autismin kuvauksen pohjalta lukija ei voi tehdd yleisid johtopddtoksid siitd, millainen
autistinen lapsi on, vaan tdssd tapauksessa on kyse ainoastaan siitd, miten autismi
vaikuttaa Rikun eldmdidn.

Marita Sandstrém (2000, 5- 8) kirjoittaa uskomuksesta, minki mukaan autistinen lapsi eli
lasikuvun sisilld erilldsin muista. Kun lasi saataisiin rikottua, esiin tulisi normaalisti toimiva
yksils. Mutta totuushan on, etti autisti on pysyvisti erilainen kuin muut.

Useimmissa tapauksissa autismi ilmenee ennen lapsen kahta jkdvuotta. Oireet vaihtelevat
idn my&td. Ensimmdisen elinvuode aikana vauvalla saattaa esiintyé epanormaalia reagoin-
tia sylissd pitdmiseen ja hoitotoimenpiteisiin. Lapsi ei ota kontaktia vanhempiinsa hoitoti-
lanteissa ja lapsi vaikuttaa silté, ettd hin ei ole kiinnostunut, ¢ikd néytd reagoivan, kun
vanhemmat hénen kanssaan leikkii. Vauva saattaa vastustella nditi tilanteita tai niyttad
olevan reagoimaton. Joku vauva vastustaa sylissd pitoa, kun taas toinen vauva tykkai
ruumiillisesta kontaktista. Vauvaa saattaa olla vaikea rauhoitella ja hén viihtyy hyvin yksin.
(Tetzchner & Martinsen 1999, 96-98.) Lapsella esiintyy usein myds syomiseen ja nukkumi-
seen liittyvid ongelmia. Imemisrefleksid ei esiinny tai se esiintyy hyvin heikkona, virheelli-
nen unirytmi, tai lapsi tarvitsee vain hyvin vihén unta. Lapsen puuhat voivat vaikuttaa
erikoisilta. Normaalia omaa tai vuorovaikutteista leikkii ei esiinny tai leikki on muuten
poikkeavaa. Hén ei leiki leluilla, vaan jérjestelee niiti riviin tai katsoo niitd hyvin 14helta.
(Kujanpdd & Norvapalo 1998, 29.)

Murrosién aikoihin noin viidennes autisteista kérsii epileptisistd kohtauksista. Aikuisidssd
autistiset tarvitsevat useimmiten kehitysvammahuollon asumis- ja péivétoimintapalveluja,
mutta toiset selviytyvit myos itsendisemmin yksinkertaisimmista péivénaskareista. (Tapola
& Tapola 1997; Viitapohja 1998.) Autismiin Hittyy usein my6s kehitysvamma, kuulovam-
ma tai nikévamma. (Ikonen & Suomi 1998, 54.)

Thmisen eliméssd olennaisinta on itsetajunta. Thminen tiedostaa itsensd ajattelevana,
tuntevana ja tahtovana olentona ja liséksi kykyd kommunikoida toisten kanssa. Autistien
kohdalla puhutaan niin kutsutun mielen mallin (theory of mind) puuttumisesta, mitd
voidaan pitéd yhtend itsetajunnan osana. Tdmén seurauksena autistisen henkilon kéyttayty-
minen on erilaista ja poikkeavaa. (Sandsrom 2000, 7.)
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Heinimaiki (2000, 91) esittdd autismin tunnunpiirteet seuraavasti:

1. Sosiaalisen vuorovaikutuksen heikkoudet: piittaamaton muiden tunteista, hén
kohtelee ihmisid kuin esineitd ja héneltd puuttuu empatia

2. Kommunikaatio: sanallinen ja muu kommunikointi heikkoa, ei jokeltele, ei ilmeitd
eikd ymmaérr4 toisten viestintid, yleensd ei puhu tai puhe erikoista, ilmeet ja eleet
poikkeavia, ei osaa kdyttdd mielikuvista

3. Toiminta: stereotyyppisid ruumiinliikkeitd, kiinnostunut jostain kapeasta alueesta
tai yhdestd asiasta, muutokset hiiritsevit hinti, tekevit levottomaksi

Kokoavasti voidaan sanoa, ettd autismi merkitsee laaja-alaista kehityshéiriotd, jonka,
seurauksena henkil6n kdyrtdaytymisessd havaitaan poikkeavuutta. Seuraavaksi olen kdynyt
ldpi tarkemmin eri alueita.

Rikun kehityksessd ja kiyttdytymisessd vanhemmat eivét huo-
manneet mitédzn poikkeavaa ennen puolentoista vuoden ikéi. Riku
| oli pienend yksindisyyteen vetiytyvi ja viihtyi yksin eikd leikkinyt
toisten lasten kanssa. Rikun &iti muisteleekin:

"Ethdn sind siind vaiheessa kiinnitd sithen mitddn huomiota, sehdn on vaan kiva, kun
lapsi viihtyy itsekseen. Riku pyoritteli kaikkea ja meni omijansa”.

Ulkona Riku ei juuri reagoinut didin kutsuihin, vaan jatkoi omia leikkejéén ja viihtyi yksin.
Rikun vanhemmat eivit kiinnittdneet siithen mitd4in suurempaa huomiota, koska se heidin
mielestddn tuntui normaalilta. Voihan kuka tahansa pieni lapsi olla reagoimatta aikuisen
puheeseen, kun touhuaa ulkona omia leikkidén.

Autististen lasten varhaiskehityksessd on nihtidvissi kaksi erilaista polkua. Vauvat ovat
olleet joko &rtyisid ja itkuisia tai rauhallisia, vaivattomia unelmavauvoja. On myos ditejd,
jotka ovat heti alusta alkaen tienneenss, etti lapsi on erilainen kuin toiset. Tami ilmentas
epdilemittd lapsen sosiaalisen kehityksen poikkeavia lihtékuoppia. Autistisen henkilon
katsekontakti on poikkeava, koska hin ei osaa kéyttdd sitd vuorovaikutuksessa toisten
ihmisen kanssa. Hidnen on vaikea my6s reagoida oikealla tavalla toisiin ihmisiin ja
tunteiden ilmaiseminen saattaa vaikuttaa erikoiselta. Autistiselle henkilélle sosiaalisten
taitojen opettaminen on hidas ja pitkd prosessi, mutta hin voi oppia sosiaalisuutta. Hén
haluaa olla muiden ihmisten kanssa, mutta samalla hiin vastustaa sosiaalisia tilanteita niissi
olevien epéselvyyksien vuoksi. Jos tdssd vaiheessa opettamisesta luovutaan, sosiaalisuuden
harjoittelu j44 liian véhéiseksi ja ns. ‘noidankehd' on valmis. (Kerola & Kujanpii 2000, 52.)

Erilaiset sieto- ja herkkyysasiat voivat olla normaalillekin lapselle vaikeita. Rikulle oman
tarpeen ilmaiseminen on niin tirked, ettd vililld néyttdd ettei siind olekaan muita lapsia
ympirilld. Lapsiryhméssd Riku tavallaan sulkee itsensd jollain konstilla niin, ettd héin on
yksin. Vililld hin taas huomaa, ettd ympérilld on muitakin lapsia. Donna Williamsin tarina
kertoo juuri tdstd kahdesta kamppailusta, kamppailusta pités 'maailma’ loitolla ja kamppai-
lusta pééstd sen yhteyteen. Kamppailu kuulostaa ldhes mahdottomalta ja sekavalta.
Autistisen lapsen on erittdin vaikea pédstd ympdrdivin maailman yhteyteen. (Williams
1993, 15, 19). Rikun kéyttdytyminen on usein ristiriidassa oman tahtonsa kanssa eli hinen
kdyttadytyminen ei ole aina hénen tahdostaan riippuvaista. Rikun on vaikea esimerkiksi
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laittaa muumipurkkejaan pois, jos Marika tulee juuri silloin kuntouttamaan hénti. Hén on
tavallaan juuttunut niin voimakkaasti purkkeihin, ettei itse pysty sditelemdsn omaa
tahtoaan. Hin haluaa ldhted Marikan mukaan, muttei kykene luopumaan purkeista. Téllai-
sissa tilanteissa aikuisen on oltava nimenomaan aikuinen. Autistinen lapsi tarvitseekin tiu-
kat rajat, vield tiukemmat rajat kuin normaalisti. Normaalit rajat eivit riitd, koska autistinen
lapsi toimii vastetahtoaan, vaikka sité ei moni vanhempi usko. Rikun iti sanoikin:

"Ethdn sd usko, jos lapsi itkee ja vastustaa. Sd ndet, ettd eihdin tuo mitddn tahdo, mutta
ei se olekaan niin. Lapsi vastustaa samalla kun haluaa. Md nden sen nyt entistd selvem-
min, en mdkddn osannut aikaisemmin yhdistdd tai ndhdd sita. "

Koska autistinen ihminen kirsii aivojen kehityshdiriostd, hdn ei kykene kdyttaméin hy-
vikseen kaikkea saamaansa tietoa. Autistiselle keskustelukumppaninsa kasvonilmeet,
ddnensdvyt ja tunneilmaukset ovat arvoituksellisia ja ne himmentévit, koska hdn ei
yksinkertaisesti ymmarréd niitd. Autistisen lapsen on vaikea ymmartdd sitd, ettd toinen
ihminen ei koe, née ja tunne samalla tavalla kuin hén itse. Hénen on mahdotonta asettua
toisen ihmisen asemaan. Jos hinelle niytetdsin kuvia surullisista, iloisista, vihaisista
ihmisistd, hdnelle tunteiden nimedminen on vaikeaa. Lapselta puuttuu vastavuoroisuus
sosiaalisessa toiminnassa. (Williams 1993, 9; Pihlaja & Svird 1996, 285.) Rikulla tunteiden
ilmaisu ei ole aina kovin selvidi. Vanhempien mukaan ajan my6td Rikun kdyttdytymisesti
oppii lukemaan, mill4 tuulella Riku on, vaikkei hin osoita sitd selvisti. Kotikuntouttaja on
harjoitellut Rikun kanssa lajittelutehtéivin avulla eri tunteita.

Autismissa tyypillistd on, ettd auditiivinen vastaanottokyky kehittyy
| poikkeuksellisesti. Autistisen lapsen kielen kehitys perustuu ensisi-
jassa nékdaistiin, visuaalisuuteen. Lisiksi se perustuu mekaaniseen
muistiin, ulkoa opittuihin fraaseihin, toistuviin tilanteisiin ja konkretiaan. Autistisen
puheessa yleistd ovat toistuvat kysymykset ja kaikupuhe eli ekolalia. Autistinen lapsi ei
ymmaérréd, mihin kieltd kdytetdin, mistd johtuen hinelld ei ole tarvetta kommunikoida.
Hénelld on taipumus ajatella, ettd toiset ihmiset tietéivit saman, minki hénkin, ja téll6in ei
ole tarvetta jakaa asioita muiden kanssa eli esimerkiksi keskustella. (Kerola & Kujanpii
2000, 24- 25). Kun Riku oli puolentoista vuoden ikdinen, vanhemmat kiinnittévét huomion
jo opittujen sanojen poisjddmiseen. Rikun puheen kehitys taantui ja uusia sanoja ei
ilmaantunut. Mutta hyvin suunnitellun kuntoutuksen myéti Rikun puheessa on tapahtunut
huomattavaa kehitystd. Hén sanoo pitempii lauseita ja on oppinut kiyttiméin muun muassa
mind ja sind -sanaa. Nyky#din jos Rikulta kysyy, kenen kiisi, Riku pystyy vastaamaan
esimerkiksi "Marikan kdsi”. Rikun suusta kuulee usein myos "sind olet Marika!”.

Puuttuvan tai poikkeavan kielellisen vuorovaikutuksen vuoksi, autistiset henkilot eivit juuri
reagoi puheeseen. Jotkut eivit osaa puhua lainkaan tai puhuvat kehnosti tai oudolla tavalla,
jotkut puhuvat konemaisen tasaisella dfinelld tai muutoin omituisesti ja jotkut matkivat
pakonomaisesti kaikkea kuulemaansa. (Tkonen & Suomi 1998, 53; Williams 1993, 12-13).
Koska ymmartdmisen pulma on autistisen henkilén kielen kehityksessd keskeisti, kielen
siséllén ymmértimistd on tuettava puhetta tukevin ja/tai korvaavin kommunikointikeinoin.
(Kerola & Kujanpai 2000, 26.) Kuntoutuksen ansiosta Riku puhuukin verrattain hyvin.
Riku myds ymmartéd aikuisen pyyntdjd ja suoriutuu esimerkiksi kéisien pesusta itsendisesti.
Aikuisen on kuitenkin huolehdittava, ettei Riku j#4 matkalla tekemééin jotain muuta. Hinen
puheensa on paljon sitd, mitd hin on kuullut. Hin on oppinut sen, miti tietyissi tilanteessa
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sanotaan. Pdividkodin nukkumahuoneessa Rikun peiton alta saattaa kuulua esimerkiksi
"Riku..shh.”. Témén Riku on oppinut hoitajalta, joka pyytii hintd olemaan hiljaa.

Lapset oppivat jaljittelemilld rakastamiaan ihmisid. Jo vauvaidssd voidaan havaita, miten
kasvojen erilaisten ilmeiden kehittyminen néyttdi riippuvan muiden ihmisten ilmeiden
nékemisestd. Pienet lapset nauttivat matkimisesta. He alkavat jéljitelld aikuisten puuhia ja
toimintoja. Tétd kautta lapsi oppii, mitd toiminnalla tarkoitetaan ja ajan mittaan ndiden
toimintojen matkiminen tarjoaa hénelle jotakin 'sanottavaa'. (Einon 1999, 103, 166-167,
180.) Kun Rikun pikkusisko oli kaksivuotias, Rikun &iti huomasi, miten paljon vdhemmain
Riku matki siskoonsa verrattuna:

"Nyt md vasta huomaan, miten vihdn Riku matki. Rikulta puuttui pienend se matki-
minen. En md osannut silloinkaan kiinnittdd sithen huomiota, ettd eihdn Riku matki. Md
odotin koko ajan, ettd kylld Riku kohta oppii ja niitd sanoja tulee kohta lisda.

Rutiininomainen kéyttdytyminen on my6s yleistd. Kommunikaatio-,
sosiaalisten ja dlyllisten taitojen puutteellisuus tulee siis selvisti esille jo
lapsuuden aikana. My6s muut poikkeavat kdyttdytymiset kuten epétar-
koituksenmukainen kayttédytyminen (pdin hakkaaminen, heijaaminen, késien pureskelu,
esineilld koputtaminen jne.), katsekontaktin vilttiminen, keskittymiskyvyn vaikeudet ja
poikkeava kipukynnys ovat autismin merkkej4. Lapsien vililld on my6s paljon eroja. Jotkut
ovat levottomia, toiset taas poikkeuksellisen tyynid. Autistisen lapsen ajattelu on konkreet-
tista. Lapsi on erityisen kiinnostunut asioiden ja esineiden yksityiskohdista. Tdmai johtuu
osittain myd0s siitd, ettd autistisella on vaikeuksia yhdistdi ja yleistdd nidkeméiinsi ja
kokemaansa. (Pihlaja & Svird 1996, 285; Viitapohja 1998.)

Rikun kédyttidytymisessd on havaittavissa muun muassa tavaroiden jarjestdmisti ja autojen
rivittdmisté (ndkoaisti). Autistien kéytds on usein jahme#i ja kaavamaista, eivitkd he siedi
olojen muuttumista. Monet toistelevat tekemisiiiin, asettelevat esineiti jonoon tai laskevat
niitd yhteen yhd uudestaan. Lapsi stressaantuu, jos héinen toimiaan yritet4sin esti tai hdneen
kajotaan. Stressi saattaa purkautua joskus vaarallisinakin kiukunpuuskina. (Williams 1993,
12-13). Paivikotiin tullessa Rikulle kaikki siirtymévaiheet olivat tosi vaikeita. Jos Rikun
piti yhtdkkid siirtyd esimerkiksi nalleleikistd syoméiin, hdn makasi pitkin lattiaa, kiljui ja
ei halunnut ldhted. Rikun siirtymistilanteet helpottuivat huomattavasti, kun hénelle saatiin
tietty rytmi ja jirjestys eldméin. Myos kiukkukohtaukset ovat huomattavasti vihentyneet.
Pdivérytmid ruvettiin opettelemaan piktogrammien (tarkemmin kappaleessa 8.4) avulla,
jolloin asiat ja aikuisten viestit selkiintyivét huomattavasti. Tét4 kutsutaan strukturoiduksi
opetukseksi, josta olen jdljempéné kertonut tarkemmin. Jos Rikua ei ohjata jonkin tehtévin
pariin, hén helposti ottaa jonkun esineen kiteensi, milld voi koputtaa. Piivikodissa
esimerkiksi metsédretkelld Riku kulki ilman mité#in ongelmia toisten mukana, mutta hén
mielelldén koputteli kepilld puuta (kuva 3). Koputtelua ei yleensi kielletty, jos Rikulle ei
tarjottu jotain jarkevii tekemistd koputtelun sijaan.
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Kuva 3 Rikun tyypillistd autistista kiyttdytymistd

Autistisen lapsen on vaikea keskittyd jonkin tehtéivén parissa tydskentelyyn, jos hén ei koe
sitd turvalliseksi, tutuksi ja mielenkiintoiseksi. Aikuisen on oltava koko ajan vierelld ja
seurattava, ettd lapsi suorittaa annetun tehtéivin loppuun saakka. Itse olin Rikun kanssa
pukeutumistilanteessa. Olimme 13hdossi ulos ja istuin hinen vierell4én, kun hdn puki itse
péilleen. Pukeminen onnistui hyvin, kun olin vierell4 ja vililld sanoin hinelle seuraavan
vaatteen nimen. Kun ldhdin muutamaksi sekunniksi pois, Riku oli silld aikaa mennyt
leikkiméén kauppaleikin rahoilla. Kauppaleikki sijaitsi Rikun naulakon vieressd. Myos
Donna Williamsilla (1993) esiintyi vastaavanlaista kdyttiytymistd. Ellei joku asia hantd
miellyttinyt, héinests oli aivan luonnollista keksié jotakin parempaa tekemisti. "Jalkikéiteen
voin vain kuvitella, kuinka p6llimystynyt opettajani oli, kun hénet haettiin leikkikentille
katsomaan, kuinka yksi hidnen oppilaistaan keinui ja lauloi "maailman lakipisteessd" eli
mind kiikuin polvieni varassa koulupihan korkeimman puun latvassa. Opettaja ymmérsi
tuota pikaa, ettei minua auttanut péistdd yksin vessaan, silld livahdin matkoihini enki
palannut tunnille" (Williams 1993, 37).
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5.3 Aistien keskelld

Amerikkalaisen kasvatustieteiden tohtori Carl H. Delecaton lihtokohtanaan autististen
lasten kuntoutuksessa ovat aistit. Hanen mukaansa autistisella lapsilla on aivovaurio, mika
aiheuttaa hdiriitad havaitsemisvalmiuksissa. Lapsen aistikanava voi olla liian avoin (hyper),
jolloin &rsykkeet tulevat liian voimakkaina, tai kanava ei ole tarpeeksi avoin (hypo), jolloin
arsykkeet tulevat liian heikkoina ja aivot kérsivit puutetta. Kolmanneksi lapsen aistikanava
voi toimia virheellisesti (valkoinen kohina/white noise), jolloin ulkomaailmasta tuleva
sanoma véiristyy tai joutuu jopa kokonaan elimistén oman hidlyn varjoon. Delecaton
mukaan autististen lasten stereotyyppinen kayttdytyminen on oire, miké liittyy aistien
toimintaan. Tdmé& nékyy muun muassa heijaamisena, kdden puremisena, haistelemisena,
késien pitimisend korvilla tai valojen tuijotteluna. Poikkeava kéyttdytyminen on lapsen oma
yritys normalisoida vaurioituneen aistikanavan toimintaa eli lapsi yrittd4 itse kuntouttaa
itsedéin. Kun olemme selvittineet, mik4 aistikanava toimii virheellisesti, meidén on helppo
lihted kuntouttamaan lasta oikealla tavalla. Lapsen poikkeava kéyttdytyminen yleensd
havidd, kun aistikanava on normalisoitunut. Tdmén jilkeen lapsen huomio suuntautuu
ulospdin ja lapsi kykenee olemaan vuorovaikutuksessa toisten lasten, esineiden ja asioiden
kanssa. Kun ongelman syy voidaan ratkaista, lapsen oireetkin vihenevit. (Delecato 1995,
84-85.)

Maku- ja hajuaisti

Autistisen voi olla erittdin vaikea sietd4 jotain hajua tai makua tai jokin viri tai kuvio voi
aiheuttaa kipua silmissd. Pdinvastoin joillakin lapsilla jotkut maut tai hajut voivat olla
lijankin kiinnostavia. Jos lapsi on kieltdytynyt pienestd pitden ruuasta, hénelld on hyper-
herkkd makuaisti. Néistd lapsista tulee tavattoman nirsoja ja sydminen on alusta asti
hankalaa, koska he eivit siedd makujen vaihtelua. Tarjottavien ruokien tulisi olla tavallista
mauttomimpia. Téllaiset lapset maistelevat ruokia kielenkérjelld, koska se on erittdin
herkkd suolaiselle ja makealla. Lapset, joilla on hypomakuaisti, maistelevat ruokaa yleensi
kielen sivuilla ja takaosalla (happamat ja karvaat maut). T#llaiset lapset syovit yleensid mité
vain eivétkd valikoi ruokaansa, syovit jopa sydméikelvotonta ruokaa. (Ikonen & Suomi
1996, 35-37; Delecato 1995, 108-110.) Ruuasta kieltdytyminen ei aina johdu makuaistista.
Lapsi voi kokea ruvan ulkondon, hajun tai tuntuman suussa epamiellyttiviksi. Rikun
ruokailutilanteet pdivikodissa vaativat alkuaikoina paljon aikaa. Uusien ruokien maistami-
nen tuotti hankaluuksia ja Riku saattoi jéttid4 ruuan syomiéittd kokonaan. Ahkeran yrittimi-
sen jélkeen hén kuitenkin oppi ruokailutilanteissa kéyttédytyméin hyvin tavoin. Nykyééin hin
suoriutuu useimmiten ruokailusta ilman aikuisen apua. Rikun makuaisti on my§s vaihtele-
va. Tavallisen ruuan liséksi Riku on syonyt my6s sydomékelvottomia omenoita, joko raakoja
tai médédnneitd omenia.

Kuuloaisti

Vanhemmat kertoivat, ettd Rikun kéyttdytyminen ja reagoiminen puheeseen néytti valilld
siltd, niin kuin hén olisi kuuro. Piivikodissa alkuaikoina Riku pisti aina kédet korville, kun
alkoi musiikkihetki. Kerola ja Kujanpii (2000, 79) mainitsevat, ettd meluisat ja danekkit
tilaisuudet saattavat aluksi olla hankalia paikkoja henkilélle, jolla on yliherkkdi kuuloaisti.
Turvallisia kasvatuksellisia keinoja ovat ennakointi ja pienin askelin totuttelu. Riku oppi
kerta toisensa jédlkeen istumaan yhteisilld lauluhetkilld useimmiten kidet pois korvilta.
Rikun avustaja l4hti tarvittaessa toiseen huoneeseen, jos Riku alkoi vastustella. Toisaalta
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Riku myos hakee vililld tiettyjd kuulodrsykkeitd. Hén saattaa kuunnella jotain pientd
yksittdistd 4intd monta kertaa. Ikonen ja Suomi (1996, 35-37) toteavat, ettd kuuloon
liittyvét ongelmat on yksi keskeisimmistd aistiongelmista autismissa. Kun autistisella
lapsella kuulo on liian herkkd, monet ympériston tavalliset d4net lapsi kuulee moninkertai-
sena. Aistitoimintojen vaikeuksien vuoksi lapsella on yleensd vaikeuksia ympériston kanssa
tapahtuvissa vuorovaikutustilanteissa. Autistisen lapsen kyky koota ja jdsentd4 aistiensa
tuomaa tietoa ulkomaailmasta on eriasteisesti puutteellinen.

Tuntoaisti

Rikulla ei esiinny autistisille lapsille yleistd kosketusherkkyytti. Vanhempien mukaan Riku
on aina ollut sylivauva ja hin on sietinyt normaalia kosketusta, kun taas useimmille
autisteille pieni kosketus saa aikaiseksi raivokohtauksen. Tuntoaisti voi olla joko liian
herkkad tai sitten lapsi ei tunne kosketusta ollenkaan. Lapsi saattaa pitd4 voimakkaista
halauksista, muttei voi sietdd hellittelyéd tai hiusten silittelyd. My6s useilla autistisilla
lapsilla on puutteellinen tai viivéstynyt kiputunto, jonka vuoksi he saattavat vahingoittaa
itseadn. (Ikonen & Suomi 1996, 35-37.)

Epdluotettava aistijdrjestelmd

Autistinen lapsi tutkii ympéristédin lakkaamatta. Koska lapsen epéluotettava aistijirjestel-
miinsé aiheuttaa monenlaisia ongelmia, lapsi tutkii yleensd vain sellaista, miké on ennestiin
tuttua. Lapsi ei kykene siirtymééin uusille alueille, koska hiin pelkad. Aistijérjestelmé, joka
toimii virheellisesti, vafristad kaikki 'sisdén tulevat' drsykkeet. Aivojen tehtivi on luoda
jirjestys ympérilld olevista aisteista. Autistisen lapsen epéluotettava aistijéirjestelmi sySttas
aivoihin epéselvdi tietoa, ja timén vuoksi hin ei kykene luomaan jéirjestysti. Lapsi pyrkii
sditelemidn aistikanaviin tulevia drsykkeitd siten, ettd hin péstds sisdén vain sen, mitd
pystyy itse hallitsemaan ja hylké4 kaiken muun, koska se on kaoottista. Autistisia lapsia
pidetééin outoina olentoina, koska he eivit noudata niité opittuja kéyttiytymismalleja, joita
odotamme lasten noudattavan. (Delecato 1995, 159-161.) Myds Yack (2001, 63) kirjoittaa
muun muassa sensorisen integraation ongelmien tunnistamisesta. Normaalisti jisennimme
ja kdytdimme aistitietoa automaattisesti eli meidén ei tarvitse pysihtya tietoisesti ajattele-
maan koko asiaa.

Delecato kuvaa hyvin tilannetta, joka syntyy jos lapsi jad oman vi#ristyneen aistijirjestel-
mén ubriksi. "Aistijérjestelmén véfristyneisyys luo heille vdiristyneen maailman, ja he
ryhtyvét mieluummin pioneereiksi oman itsensd sisdlld kuin antautuvat kosketuksiin
pelottavan, alati muuttuvan ja ennen kaikkea selvistikin vihamielisen maailman kanssa.
Jollei heidén vadristynyttd aistijirjestelménsd muutu, heidin kohtalonaan on jid#dd oman
ruumiinsa vangiksi. Jos aivoihin tulevaa tietoa voidaan muuttaa, sen vairistyneisyytti ja
epaselvyyttd vihentdd, on toivoa, ettd heiddt voidaan vapauttaa vankilastaan" (Delecato
1995, 161).
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6 PERHE ON LAPSEN LUONNOLLINEN YMPARISTO

6.1 Vanhempien ajatuksia

Rikun perheeseen kuuluu iti, isd, isosisko Reetta ja
pikkusisko Ronja ja Venla -koira. Kun Riku syntyi, Reetta
oli pieni ja huomio jakaantui luonnollisesti kahden lapsen
kesken. Riku oli vauvana huomionkipes, joten &idilla oli
vihemmin aikaa Reetalle kuin aikaisemmin. Rikun ollessa noin 3 -vuotias, vanhemmat
'herdsivét. Vanhemmat eivit monesti huomaa, ettii todellisuudessa vanhempi lapsi €i tunne
itseddn 'syrjétyksi', vaan on tdysin tyytyviinen isosiskon tai -veljen rooliin. Rikun &iti
kuvailee sen hetkisid tunteitaan:

"Silloin ryopsdhti syyllisyys pddlle. Tamdn jilkeen alkoi helposti hyvittdd Reetalle ns. mene-
tettyd aikaa tai sitd, ettd hanelld on vammainen veli. Niin kuin hdn kdrsisi siitd. Eihdn lapset
monesti ajattele samalla tavalla kuin vanhemmat. Se on jatkuvaa oman linjan etsimistd”.

Baron-Cohen ja Bolton (1993, 23-24) kehottavat vanhempia kertomaan lapsen vammasta
my0s sisaruksille. Asiasta tulisi keskustella avoimesti ja usein ja tulisi vilttd3 sisarusten
tunteiden ja kysymysten tukahduttamista. Vanhempien tulisi my6s muistaa, ettid perheen
vanhemmilla sisaruksilla on 'suurempi riski' joutua ns. vastuuseen nuorempien sisarusten
hoidosta tai muista perheen toistd. Sisarusten ei tulisi rasittua liikaa, vaan vanhempien tulisi
muistaa, ettd jokaisella lapsella on omat tarpeensa ja halunsa.

Rikun vanhemmat muistelevat sitd, miten perheessd jokainen perheenjésen suhtautuu
asioihin omalla tavallaan, ja ettd jokaisella on omat ajatuksensa:
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"Alussa saatetaan ajatella niin, ettd jokainen perheenjcisen subtautuu asiaan samalla tavalla.
Perhe kohtaa ongelmia myds tdmdn suhteen. Nainen huolehtii, murehtii ja kantaa vastuuta eri
tavalla kuin mies. Isd katsoo tirkedmmdksi aivan eri asian kuin diti, mikd aiheuttaa omat on-
gelmansa perheeseen. Vanhempien olisi hyvd keskustella kaikista lapsiin liittyvistd asioista yh-
dessd. Ndin vdltetddn vadrinymmdrrykset ja didin ja isan vilinen suhde pysyy lujana.”

Maatta (1999, 58-60) kirjoittaa, ettd ensitietovaiheen suurimmat toiveet kohdistuvat
perusteellisen tiedon saamiseen lapsen tilanteesta ja tulevaisuudesta. Hén esittdd myos
tutkimustuloksia &itien ja isien toivomuksista, joiden mukaan &ideilld oli isd4 enemmén
tukeen liittyvid toiveita. Nama4 toiveet liittyivét tapaan vilittd4 ensitietoa lapsen vammasta.
Kokonaisuudessaan seké #idit ettd isét toivovat asiatiedon saamista tuen saantia enemmén
varsinkin heti alkuvaiheessa. My6s Baron-Cohen ja Bolton (1993, 23) painottavat siti, ettid
kun vanhempien vélille syntyy vaikeuksia tai ristiriitoja, niihin pitdisi tarttua heti. Vanhem-
pien tulisi jérjestdd itselleen aikaa, jotta he voisivat keskustella asioita rauhassa ja avoimes-
ti. Ystéviét tai sukulaiset voivat auttaa lasten hoidossa, jolloin vanhemmille jérjestyy vapaa
aikaa.

Helminen (1995, 16-18) kirjoittaa, ettd se hetki, kun vanhemmat kuulevat ensimméisen
kerran oman lapsen vammasta, on yksi eldmén suuria hetkis. Hoitohenkilokunnan tulisi
todella paneutua siihen hetkeen ja olla mukana ihmiseni eiki ainoastaan ammattilaisena.
Hetki saattaa olla vanhemmille koko eldminkaaressa ihan kdfinteentekevi. Jokelaisen ja
Korhosen (1994) tutkimuksessa vanhemmat kokivat suurimmaksi ongelmaksi lapsen
kommunikoimattomuuden, kontaktivaikeudet seki lapsen aggressiivisuuden. Vanhemmat
ovat saaneet neuvoja kéytinndn ongelmiin muilta autistilasten vanhemmilta. Lisdksi
asiantuntijoilta saatua tietoa vanhemmat ovat soveltaneet kotioloihin. Tutkimuksen mukaan
vanhemmat tarvitsevat eniten tietoa siitd, mitd autismi tarkoittaa, mitkd ovat sen syyt ja
milléd tavalla lasta tulisi kuntouttaa. Vanhemmat Kkorostivat kuitenkin omaa aktiivista
osuutta tiedon hankkimisessa.

Suru liitetddn melkein viistimittd perheisiin, joissa on
kehitysvammainen lapsi. Rikun iti kysyikin "Orko suru
edes oikea sana?" . Tietenkin se aina surettaa, kun saa
tietdd, ettd oma lapsi ei ole terve. My6s Kerola (1997, 55)
toteaa, ettd monien ammatti-ihmisten mielestd perhe, jossa on vammainen lapsi, olisi
poikkeava perhe ja ettd vammainen lapsi panisi perheen eldmén arvot oikeaan jirjestykseen.
Todellisuus vammaisen lapsen perheessi on kuitenkin paljon arkisempi kuin uskomusten
siitd lJuoma myyttinen kuva. Rikun tapaus antaa vahvistusta juuri sille, etti perheessi
eletdén niin kuin missd tahansa viisihenkisessi perheessd. Jokaisen perheen vapaa-ajan
kéyttd painottuu eri asioihin. Rikun vanhempien mielestd surutyon esille nostaminen
vammaisen lapsen kohdalla antaa sellaisen kuvan, etti suruty olisi jotakin, miki alkaa ja
loppuu ajallaan:

"Sehdn on koko ajan eldvd prosessi, vdlilld ei ole yhtddn mitdcn ja mennddn aivan normaalisti.
Ja sitten vdlilld tulee eri yhteyksissd asiat esille. Se on eldmdnikdinen. Surutyé otetaan usein
esille vammaisten kohdalla, mutta saman surutyén sen kdy terveidenkin lasten kohdalla esim.
tulevaisuus, kotoa ldihteminen jne.”,
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Myos Baron-Cohen ja Bolton (1993, 20-21) mainitsevat, ettd on ymmérrettivas, ettd
vanhemmat kdyvit asiaa ldpi yhd uudestaan ja uudestaan, vuosienkin jélkeen. He myds
mainitsevat, ettd vanhempien tunteet ovat alussa hyvin sekavat. He vililld tuntevat itsensé
tdysin masentuneiksi tai epédtoivoisiksi, he ovat huolissaan lapsen tulevaisuudesta tai syyl-
lisyyden tunne ympér6i heidét. Vanhemmat voivat tuntea my6s hépeéi tai himmennysté
tai kuvitella toisten ajattelevan, ettd he ovat epdonnistuneet vanhempina kasvatuksessa.
Kaikki nimaé tunteet ovat hyviksyttyjd ja ymmarrettivig, koska kuka tahansa tuntisi itsensé
hylétyksi ja turhautuneeksi, jos oma lapsi olisi kiinnostunut enemmén toistuvista toimin-
noista kuin omista vanhemmista.

Mastta (1999, 58) kirjoittaa, ettd suruty6td ei tulisi ammatillistaa tarpeettomasti, vaan
vanhempia pitdisi rohkaista kutsumaan luonnollista l4hipiirid&in kuulemaan, katsomaan ja
keskustelemaan. Suru on seké henkil6kohtainen ettd yhteisollinen asia.

Rikun vanhemmat haluavat muistuttaa siiti, ettd kukaan ei ole koskaan
Vksin. Tukena on muitakin perheitd, joilla on sama tilanne. Rikun
.| vanhemmilla on jonkin verran yhteyksii toisiin perheisiin, joissa on
autlstlnen lap51 Autististen lasten vanhemmille on jérjestetty vanhempainryhmd, jossa
kaikilla on mahdollisuus vaihtaa ajatuksia ja kertoa omia kokemuksiaan. Sieltd vanhemmat
kuulevat kiiytdnnon esimerkkejd ja neuvoja. Vanhemmat my6s huomaavat, ettd he eivit ole
ainoita, jotka asian kanssa taistelevat. Nousiaisen ja Tossavaisen (1995, 40) tutkimuksen
mukaan my6s sukulaisten ja ldhiympériston positiivinen suhtautuminen on autististen lasten
perheille voimavara. Vanhempien mukaan asiasta on helpoin puhua niille, joilla on
omakohtaista kokemusta tai tietoa. Rikun vanhemmat kuitenkin mainitsevat, ettd ryhmén
kautta he saavat suhteellisen vihin tietoa muiden perheiden eldméstd ja kokemuksista,
koska ns. aktiivivanhempia on valitettavan vihdn. Heid4n mielestdsin vanhempien tulisi olla
todella aktiivisia, koska silloin on paremmat mahdollisuudet saada tietoa nopeasti. He
haluavat kuitenkin painottaa, ettei kyse ole valttimiittd siitd, etteivitkd vanhemmat haluaisi
saada tietoa:

"Vanhempien ei ole valttimdttd helppo avata suutansa. Kun asia tulee vanhemmille aivan uu-
tena, niin harvalla heti naksahtaa, ettd nyt tiytyy tehdd sitd ja tdtd. Siihen vaikuttaa per-
hetilanne, onko muita lapsia, taloudelliset asiat jne. On myds hyétyd maantieteellisestd si-
Jainnista. Toisella paikkakunnalla asiat yksinkertaisesti hoidetaan paremmin’”.

Kuviossa 2 on néhtdvissd Rikun perheen tukiverkosto. Kuviossa on esitetty Rikun perheen
tarkeimmat ja yleisimmait yhteistyokumppanit.
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Taskinen (1991, 56-57, 221) mainitsee, etti vanhempien on muistettava pitdd huolta my6s
itsestdzn. Erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen hoito on sekd fyysisesti ettd
psyykkisesti erittdin raskasta. Valittavan lapsen #4ni on didille ja isélle hétdsignaali, johon
aikuisen kuuluu reagoida. Jatkuvan hidin kohtaaminen ilman, ettd siithen voi juuri
vaikuttaa, on psyykkisesti raskasta. Lapsi tarvitsee yleensd ymparivuorokautista valvontaa
mahdollisesti koko eldminsi ajan. Vanhemmista voi myds tuntua epékiitolliselta hoitaa
lasta, joka ei vastaa hymyilyyn, pyrkii sylistéd pois ja kdpertyy mieluummin omaan maail-
maansa. Yleensid vanhemmat joutuvat myds itse opettelemaan tiettyjd toimenpiteitd, joita
he joutuvat tekeméin kotona, esimerkiksi voimisteluttamista ja viittomakielts. Rikun &iti
muistuttaa, ettd kun kyseessé on perhe, josta toinen vanhemmista puuttuu, avun antaminen
on vieldkin tirkedmpdd. Aikuiselta puuttuu toinen aikuinen, jolle voisi péivittdin purkaa
tunteitaan ja keskustella ongelmista ja eri ratkaisuista. Tall6in sukulaisten ja ystévien tuki
on vilttdmatontd. Témé vaatii vanhemmalta ponnisteluja ja pitk&jédnteistd luonnetta, silld
yksin asioiden hoitaminen on pidemmén paille raskasta ty6td. Perheen tarve on suurin
iltaisin, viikonloppuisin ja lomilla. Yleensid apua tarjotaan piivilld, jolloin lapsi on
paivdhoidossa. Toiden jdlkeen vanhemmat ovat visyneitd ja tuntevat itsensé toivottomiksi
ja juuri silloin apu olisi tarpeen. Kotikuntouttajan tydaika ajoittuukin juuri niille ajoille.

Rikun vanhemmat kokemuksensa perusteella painottavat, ettd vanhempien tulisi heti alussa
ottaa selville, olisiko joku sellainen ihminen, joka voisi auttaa perhettd siind tilanteessa.
Mitd nyt jo voitaisiin tehdd? Mitd kannattaisi ottaa selville? Vanhemmilla on varmasti
paljon kysymyksid, joihin vastaukset voi selvittdd paljon aikaisemminkin kuin vasta
diagnoosin saatua. On vaarana, etti vanhemmat jé4vit kotiin odottamaan diagnoosia. Rikun
isd korostaakin, ettd timé aika voi veny3 pitkéksi, joten yhteiskunnan tulisi tukea enemmén
perheitd juuri tdssd tilanteessa. Kotiin pitéisi saada henkil6, joka osaa esimerkiksi kertoa,
mit4 voisi tehdi, miten hankalissa tilanteissa voisi toimia tai olisiko mahdollista ottaa kuvia
kéaytt6on. Myos Nousiaisen ja Tossavaisen (1995, 41) tutkimustulokset osoittavat, etté jos
diagnoosi saadaan 2-vuotiaana, kuntoutus péistiin aloittamaan heti. Piinvastoin jos
tutkimuksissa oli mennyt aikaa, vanhemmat olivat turhautuneita juuri siksi, koska eivét
tienneet, mitd voisi tehdd lapsen kanssa. Tutkimuksessa mukana olleista yksi perhe oli
lahtenyt hakemaan itse tietoa ennen diagnoosia.

| Vanhempien on tirkedd muistaa, ettd lapsi on aina ensisijai-

sesti lapsi eikd vammainen. Lapsella on enemmén yhtéldi-
syyksid toisten lasten kanssa kuin eroja. Suurin osa lapsessa on vahvaa ja toimivaa. Tama
ei saisi koskaan unohtua, silld muuten helposti samastamme lapsen héinen vammaansa. Kun
perheeseen syntyy vammainen lapsi, lapsi ei tarvitse vanhempien sdilid vaan heiddn
tukeaan ja ymmaérrystiin. Vammainen lapsi tulee kohdata ja hyviksyé sellaisena kuin hin
on. Lapsen sairaus ja vammaisuus heijastuu vikisin koko perheen eldméin. Sen vaikutukset
heijastuvat kdytinnon toimenpiteisiin ja psyykkisend kuormituksena. Alussa perhe voi
tuntea kuormituksen raskaana ja suurena. Ajan my6té perhe tottuu tilanteeseen ja perheen
elémé palaa tavanomaisille raiteilleen siind mé#rin kuin se on mahdollista. Erityistd hoitoa
ja kasvatusta vaativa lapsi vaatii enemmén aikaa kuin terveen lapsen hoitaminen. Tutkimus-
ja hoitokdynnit saattavat viedd useita tunteja paivissd, joskus jopa viikkoja ja kuukausia.
Jos tutkimuksiin joudutaan matkustamaan, se vie entisti enemmén aikaa. Vanhemmille
tdmd ej aina ole helppoa. He joutuvat pyytdméin vapaata tydstiin ja jarjestiméin kotiapua
ja luopumaan omista menoistaan. (Taskinen 1991, 55-57.)
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6.2 Perheen osuus kuntoutuksessa

"Vanhempien osuus kuntoutuksessa vastuuta kantavina on ty6n 1dhtékohta" (Kerola 1997,
42). Ammattihenkiloston ja vanhempien vilisessd yhteistyossé tirkeintd on emotionaalisen
tuen saaminen. Kuntoutuksen suunnittelussa tulisi arvostaa erityisesti juuri vanhempien
antamaa tietoa ja ndkemyksié.

Rikun vanhemmat muistelevat, ettd alussa informaatiota tuli joka
suunnalta ja he myds itse vanhempina etsivit kaiken mahdollisen
tiedon. Silloin heisti tuntui, ettd kaikki tieto oli yhti tidrkeitd, mutta vihitellen he oppivat
etsimén sieltd tdrkeimmén tiedon itselleen ja Rikulle. Rikun perheelld oli muihin vanhem-
piin néhden siind mielessd parempi tilanne, koska heilld oli jo entuudestaan tietoa autis-
mista ja uuden tiedon 16ytdminen kévi helpommin. Tieto auttoi vanhempia ymméartiméin,
ettd kyseessd ei ole 'tappava tauti' ja vaikka Riku onkin kehitysvammainen, hin siitd
huolimatta on yhté onnellinen kuin ennenkin. Vanhempien mukaan Riku on onnellinen
my0s vertaisryhméssééin, koska muun muassa hénelld ei ole ahdistusta tai itseensi kohdis-
tuvaa tuhoisaa kayttdytymistd. Alussa onkin erittdin tirkedi, ettd 16ytd4d oikeaa tietoa.
Autismista 16ytyy paljon tietoa. Jokainen perhe voi pdittdd, mitd tietoa lopulta kiyttdd ja
minkd jattdd pois ja mihin perheelld on mahdollisuus panostaa. Kun vanhemmat ovat
tehneet péétdksensd, heiddn tulisi pystyd antamaan itselleen rauha sen suhteen, ettei tule
itsensd syyllistdmistd. Jalkeenpdin tulee helposti mietittyd, olisiko pitinyt tehd4 jotain
toisin, miksi menin tekeméin noin tai teinko oikein. Rikun isd selventii:

"Mutta ainahan timmdisissd tapauksissa voidaan esittid kysymys, mitd jos oltaisiin tehty noin

Jjandin, ja tdmd jdi tekemdttd. Eihdn koskaan ole lopullisia oikeita vastauksia. Ei pitdisi arvos-
tella omaa toimintaansa, vaan on opittava hyvdiksymdidn niitd asioita, joita olet lapsen eteen
tehnyt. Loputtomiinhan voi jossitella”.

Kun perheen lapsi diagnosoidaan autistiseksi, vanhemmat usein etsivit syyti itsestdin. Mitd
mind olen tehnyt véirin? Olenko hoitanut lasta vidrin? Téssd vaiheessa vanhempien ei
pitdisi luovuttaa, vaikka masennus olisi kuinka syvd. Jos vanhemmat luovuttavat yritti-
miistd saada lapseensa kontaktia, lapsi kipertyy yhd syvemmille itseensd. (Taskinen 1991,
221.) Rikun vanhemmat korostavat, etti mitd myohemmin kuntoutus aloitetaan, sen
vaikeampaa lasta on saada pois omasta maailmasta. Vanhempien tulisi mahdollisimman
pian ottaa yhteyttd muihin perheisiin, joissa on tai on ollut vastaavanlainen tilanne.

Rikun vanhempien mielestd vanhempien tulisi luottaa
enemmén juuri omaan tietoon ja taitoon eli omaa
tietoa ei saisi viheksy4, varsinkaan "asiantuntijoiden”
edessd. Vanhemmat elidvit lapsensa kanssa péivisti
toiseen ja he ovat varmasti asiantuntijoita silld saralla. "Ei tarvitse olla akateemisesti
koulutettu, mutta kun eldd oman lapsen kanssa, vdistamdttd tulee timdn alan spesialistik-
si", Rikun diti painotti. My6s Kyllikki Kerolan (1997, 62) johdolla toimivassa Akiva -
projektissa korostetaan vanhempien asiantuntisuutta. Perhehin on lapsen luonnollinen
ympiristo ja varhaiskuntoutuksessa perheen osuus tulisi nakyd selvésti. Miti nuoremmasta
lapsesta on kyse, sitd aktiivisemmin ja tiiviimmin vanhempien tulisi olla kuntoutuksen
padtekijoitd. Akiva-projektissa ammatti-ihmiset tuovat lasta koskevan tietotaitonsa




44

vanhempien k#ytt66n, hoitoa ja kuntoutusta koskevat ratkaisut tehdéén aina vanhempien
kanssa, hoidon ja kuntoutuksen ensisijaiset ympiristot ovat koti, pdivékoti, koulu eli ne
ympdristot, joissa lapsi on yleensd ja AKIV A-toimintamallin kehlttelyyn liittyvit koulutuk-
set ovat vanhempien ja tyontekijéiden yhteisia.

Rikun isd mainitsi, ettd helposti vanhempina luottaa juuri siihen, ettd ammatti-thmiset
kantavat huolta lapsen hyvinvoinnista ja kertovat kaiken tiedon. Mutta jossain vatheessa
saattaakin huomata, etti asioiden eteen tdytyy tehdi t6itd. Kyse voi olla joko tiedotto-
muudesta tai uskaltamisesta. Kun vanhempina istuu ammatti-ihmisten edessé, harvoin
vanhempi juuri siind tilanteessa lyd nyrkkidnsi pOytédn tai ylipddténsa uskaltaa, osaa tai
jaksaa sanoa jotain. Rikun isg esittikin ajatuksia heréttédvin kysymyksen: "Entd jos ihminen
on luonteeltaan, ettei uskalla, miten sitten kiy?". Ennen palaveria vanhempien tulisi laittaa
paperille jokainen asia, misté haluaisi keskustella. Palaverissa asiat helposti unohtuvat, kun
keskittyy kuuntelemaan ammatti-ihmisten puhetta.

Varsinkin alussa on vaikeampi kertoa omia mielipiteitésin 'ammatti-ihmisille’. Ammatti-
ihmiset eivét valttiméttd osaa ottaa vanhempien mielipiteitd kehittdvins, vaan heisté saattaa
tuntua, ettd heiddn ammattitaitonsa kyseenalaistetaan. Yhteisty0 saattaa vaikeutua ja
vanhemmat eiviét tiedd miten jatkaa eteenpéin. Rikun isd kommentoi:

"Loppujen lopuksi ratkaisevin tekijé on IHMISET. Vaikka olisikin rahaa tai muita resursseja,

Jjos ihmiset eivdit ole asennoituneita ja motivoituneita, niin homma ei toimi. Uudet asiat joutuu
aina opettelemaan. Ja esimerkiksi pdivikodin tulisi enemmdn satsata koulutukseen, ja tyon-
tekijoiden tulisi suhtautua uuden tiedon vastaanottamiseen kehittdviindg asiana”.

Rikun vanhempien mielesté yleensé ottaen koko Suomessa erityislasten tilanne on hyvi.
Pasttdjat joutuvat kuitenkin tekemédén kompromisseja, jolloin oma lapsi saattaa olla juuri
se 'véliinputoaja’. Vaikka yleensé perheiden kohdalla lapsen kuntoutus saadaan alulle ilman
mitdin suurempia ongelmia, vanhempien ei tulisi liikaa luottaa siihen, ettd ammatti-ihmiset
hoitavat kaiken. Jos vanhemmista tuntuu, ettei jokin asia mene oikein, heidén ei pid4 tyytyd
sithen. Rikun &iti sanoikin, ettd vanhempien tulisi olla 'itsepdisid' ja vaativia. Pédtosten
tekojen jélkeen lapsen etuja ei yleensd endi valvo p#ttijit, vaan vanhemmat. Vanhempien
tulee huolehtia, ettd pddtetyt asiat hoidetaan.

Helminen (1995, 33-36) pohtiikin sit4, annetaanko vammaisen perheen hallita asiaa? Eniten
askarruttaa, kuka johtaa ammatillisen auttamisen tapahtumia? Miten keskusteluja kiyd4én?
Onko auttajilla, ty6ryhmilld niille késikirjoitus? Voisiko asiakas itse auttaa auttamisen
méadrdd, voimakkuutta ja kestoa? Etsimittd tulee mieleen ldheisriippuvuuden yksi tekiji:
"Ympadristossd vaikuttaa voimakas pitkdaikainen ilmio, johon vahitellen tdytyy sopeutua”.
Seurauksena voi olla toistuva omista toimintarajoista ja oikeuksista puolustautuminen tai
sitten ripustautuminen auttajiin: antautuminen. Yleisesti voidaan pohtia, miten paljon
perheen omia suunnitelmia kunnioitetaan? Helminen kirjoittaakin ristiriitaisesta tarjonnas-
ta, missd joku toinen vanhempi haluaisi hoitopaikkaa omalle lapselleen, muttei hénelle
jarjestetd sitd, kun taas toiselle vanhemmalle hoitopaikkaa tarjotaan, vaikka hén haluaisi
olla lapsen kanssa kotona. Ajan my6té juuri vammaisen lapsen vanhemmat ymmaértivit
kuntoutuksen ja sosiaalisten kontaktien merkityksen omalle lapselleen. Kuntoutus pitéisi
sovittaa perheen eldméén ja sen 'kisikirjoitukseen'.
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Perhe tarvitsee heti alusta saakka monenlaista tukea selvitik-
seen autistisen lapsen hoidosta ja hdnen kanssaan elémisesté.
Autistisen lapsen hoitaminen vaatii aikaa ja perhe tarvitsee
yleensé ulkopuolisen henkil6n apua. Térkednd ndhdddn myos se, ettd perheelle tulee taata
oikeus saada s#@énnollisesti kodinhoitajien apua, lapsi kunnalliseen pdivéhoitoon hinen
yksilollisten tarpeidensa mukaisesti ja lapselle viikonloppu- ja lomahoitoa kodin ulkopuo-
lella tai omassa kodissa. Silloin télloin lapsen vanhemmat eivit suostu yhteisty6hon
asiantuntijoiden ja pdivékodin kanssa. Jokaisella vanhemmalla on sithen oman syynsi ja
tillaisen lapsen kohdalla yhteisty6ti ei voida tehdd. Vaikka vanhemmat eivit suostuisikaan
yhteisty6hon, lasta ei kuitenkaan voida jattdd kuntouttamatta. (Harjula 1991, 146; Taskinen
1991, 221-222.)

Rostad (1998, 22) kirjoittaa, etti myos lapsen vanhemmista on huolehdittava. Huolehtimi-
nen tarkoittaa heidét valmistamistaan vanhemmiksi sellaiselle lapselle, joka vaatii enem-
mén kuin muut lapset. Kun tdmé otetaan heti alussa huomioon, luodaan hyvi perusta
tulevalle yhteisty6lle vanhempien kanssa.

Erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitseville lapsille ja heididn perheilleen yhteiskunnan
normaalipalvelujen liséksi voidaan jérjestdi erityispalveluja. Liht6kohtana olisi, ettéd yhteis-
kunnan palvelut pystyisivét vastaamaan kaikkien palveluja tarvitsevien tarpeisiin. Vam-
maisten tarpeet ovat kuitenkin jossain tapauksissa sellaisia, ettid joudutaan jérjestiméin
erityispalveluja. Niitd erityispalveluja ovat muun muassa kuntoutusohjaus, kuntoutus,
erilaiset terapiat, sopeutumisvalmennus, henkilSkohtainen avustaja, apuvilineet ja koneet.
Erityispalveluja ovat lisdksi erityiskuljetukset, tulkkipalvelut, palveluasuminen ja asuntoon
kuuluvien vilineiden ja laitteiden korvaaminen. Useimmat ndistd edelld mainituista
palveluista ovat maksuttomia perheelle. Néiden tukien lisdksi on taloudellisen tuen
muotoja. (Kauppinen 1991, 41-42.)

Piivikodin tyontekijoiden ja muiden asiantuntijoiden on otettava huomioon se, missd
vaiheessa lapsen vanhemmat ovat oman sopeutumisensa kanssa. Ovatko vanhemmat juuri
saaneet tietdd lapsen diagnoosista vai onko takana pitkd epdvarmuuden ja useiden tutki-
musten kausi? Kun tyontekijat ymmaértévit ja ottavat huomioon vanhempien tarpeet ja
heidén tilanteensa, se auttaa vanhempia yhteisessi prosessissa 10ytimiin lapselleen sopivan
hoitopaikan ja kuntoutuksen. Vanhempien kanssa on tirked4 keskustella siitd, miten paljon
vanhemmat jo entuudestaan tietévit lapsen vammasta ja mitd he odottavat pdivihoidolta
ja kuntoutukselta. (Pihlaja & Svird 1996, 286-287.) Kun perheen lapsi diagnosoidaan
autistiksi, vanhemmille asia on yleensi aivan vieras ja uusi. Vanhemmat eivit valttdimatta
tiedd omia oikeuksiaan, joten avun tarjoaminen perheelle on vilttimétontd. Rikun &iti
muistelee:

"Jos itse emme olisi vaatineet, emme olisi varmasti saaneet Rikulle omaa avustajaa ja ndin hy-
vdd kuntoutus- ja terapiatoimintaa. Vanhempina téytyy olla tivkka ja vaativa, jotta omalle lap-
selle saa mahdollisimman laadukkaan hoidon ja kuntoutuksen.”

Rikun vanhempien mielestd, kun pdivikotiin péitetddn sijoittaa autistinen lapsi joko
integroituun pienryhméin tai erityisryhméin, paivikodin henkilokunnan tulisi tarkistaa
omat késityksensd autismista ja selvittdd mahdollisimman uusin tieto autismista. Néin
henkilokunta pystyy parhaalla mahdollisella tavalla auttamaan perhettd. Tukea antavilta
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henkil6iltd vaaditaan myds pedagogista patevyyttd ja kykyd esittdiméin asiat kiinnostavalla
ja ymmirrettivilld tavalla. Heikkinen (1998, 125-126, 129) kirjoittaa lasten pdivihoitoa
koskevasta tutkimuksesta, mikéd on yksi osa-alue Kunta Suomi 2004 -tutkimusohjelmasta.
Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia kohdekuntien (47) toimintoja ja seurata niiden
kehitystd aina vuoteen 2004 saakka. Tutkimuksesta ilmeni, ettd henkilékunnan lisékoulutus
ja kurssitus sekd piivdhoitopalveluista tiedottaminen ovat keskeisimpis tdméin hetken
resurssien lisdyskohteissa. Vastaajat olivat yksimielisid my0s siitd, ettd asiakkaiden
mielipiteitd huomioidaan ja lasten vanhempien vaikutusmahdollisuuksia ja palvelun laatua
kehitetdén.

Kuntoutus tulisi aloittaa heti, kun sithen katsotaan
olevan tarve, jo siis ennen varsinaisen diagnoosin
saantia. Kuntoutuksessa tulee olla maltillinen ja
opettaa ensin perusasiat eikd kiirehtid opettamaan sellaista, joita lapsi ei edes oppisi. Marika
tukesikin:

"On tdrkedtd, ettd lapsi istuu ja katsoo. Lapsella on tavallaan perusvalmiudet siihen tyds-
kentelyyn, ettei aloiteta esim. heti kirjaimilla. Kuntoutus heti kdyntiin. Tottakai perhe tarvitsee
tukea juuri sinne kotiin."”

Rikun vanhempien, pédivikodin ja Marikan vilill4 on ollut hyvii yhteisty6td. Hyvit vilit
ovat edesauttaneet Rikun kehitysti. Jokainen osapuoli on pystynyt sanomaan suoraan, miltd
tuntuu. Avoimuus ja rehellisyys ovat suhteen 'A ja O'. Kuntoutuksen my6td vanhemmat
ovat huomanneet sen tosiasian, etti mitd enemmiin Rikun kanssa aikuinen tekee, oli se
sitten leipomista tai pelkéstééin vain aikuisen mukana olemista, silld on suora yhteys siihen,
miten vihén héin endi viihtyy omissa maailmoissaan. Rikun diti muisteleekin:

"Ma olen vasta herdnnyt sithen. Md olen sen silmieni edessd néhnyt eli voin todistaa, ettd ndin
se on. Lapsen kanssa on oltava. Marika on siind mielessd ollut kauhean pitkdpinnainen tyyppi,
ettd on jaksanut yrittdd alkukamppailuista huolimatta.”

Nyt kun aikaa on kulunut ja asiat ovat 16ytéineet oman paikkansa, vanhemmilla on ollut
aikaa keskittyd enemmén Rikuun. Alussa vanhempien energia kohdistui ldhinn4 hoitopai-
kan ja kuntoutuksen saamiseen ja Riku jdi 'sivummalle’. Rikun &iti muistaa, kuinka alussa
hénelld oli hitd oman lapsensa puolesta, miki viistiméttd stressasi sekd &itid ettd isai.
Mutta toisaalta, jos Rikun kohdalla ei oltaisiin hétiilty, missd nyt oltaisiin? Kuntoutuksen
alulle saanti on tietenkin tdrked#, mutta kiireen keskelld saatetaan unohtaa itse lapsi, ne
kuntoutuksen ulkopuoliset asiat ja hetket, joista lapsi ja perhe kokee onnellisuutta, yksin
ja yhdessi. Alussa on siis vaarana, ettdi otetaan liian kuntoutuksellinen nikékulma. Rikun
diti haluaakin muistuttaa kaikkia: "dinutkertaista on vain timd hetki, nyt tdssc!".

—

Temple Grandin (1992, 1-3) omassa kirjassaan haluaa tuoda
esille, ettd autismin luonteenomaisia piirteitd voidaan muokata
ja hallita. Kun lapsi diagnosoidaan autistiksi, loppu eldmin ei
tarvitse olla surullista ja poissuljettua ulkomaailmasta. Rikun vanhemmat ovat uskoneet
heti alusta saakka, ettd hyvin suunnitellulla kuntoutuksella Rikun eldmai voidaan paljon
muuttaa, helpottaa ja luoda laatua. Jos kukaan ei puuttuisi lapsen kiyttiytymiseen, lapsi
vetdytyisi yhd useammin ympérdivéstd maailmastaan ja ihmisistd omaan maailmaansa, jol-
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loin sisdfin tulevien 'viestien' virta estyisi. Jotkut autistit pysyvit koko eldménsé ajan lai-
toksissa, mutta Tample Grandin tarina on erilainen. Hén antaa toivoa vanhemmille, jotka
eldvit autistisen lapsen kanssa. On vain yritettdvd ymmart4d, miten autistinen lapsi ha-
vaitsee ja vastaanottaa ympérilldéin olevia asioita. Heidédn ympéarilldén oleva maailma on
outo, johon he epétoivoisesti yrittdvit luoda jotain jirjestysta.

Rikun iti tulevaisuuden ndkymisté:

"dina Riku on ohjattava siihen tekemiseen, silld mé olen miettinyt, ettd kylld Riku on aika pal-
Jjon omissa oloissaan, vikisinkin tddlld kotona. Se mua vaivaakin hirveesti. Md olen miettinyt
Just sitd, ettd kylla yksi asia tulevaisuudessa autistien kohdalla muuttuu! Autista lasta ei pitdisi
Jjattdd yksin hetkeksikddn. Se on mun mielestd suora yhteys siihen oppimiseen, mitdg Rikullakin
on ollut.”

Kerola ja Kujanpai (2000, 189) mainitsevat tulevaisuuden ndkymind autismikuntoutuksessa
laajenevan yleisen tietoisuuden, koulutettujen ammatti-ihmisten suurenevan joukon ja yhi
tehokkaammat satsaukset varhaiskuntoutukseen.
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7 MILLAINEN HOITOMUOTO AUTISTISELLE LAPSELLE?

7.1 Sopivan hoitopaikan saaminen Rikulle

Kun Rikun autistiset piirteet alkoivat vahvistua, vanhemmat alkoivat
etsii sopivaa hoitopaikkaa. Sopivan hoitopaikan saaminen ei
onnistunut heti, vaan vanhemmat joutuivat tekeméén tyotd sen eteen.
Ensimméisend Rikulle ehdotettiin perhepéivihoitajaa, koska péivikodeissa ei ollut syksylld
endd paikkoja. Niinpd perhe vaati Rikulle paikkaa integroituun pienryhméin. Rikulle
jérjestettiin syksylld 1996 ainoastaan puoli pdivdd viikossa hoitoa. Silloin Rikulla oli
muutenkin eroahdistuksia, joten puolikas pdivi viikossa ei auttanut asiaa juuri lainkaan.
Aidin mukaan tilanne oli erittdin kiusallinen sekd Rikulle ettd perheelle. Vanhempien
aloitteesta Riku oli hoidossa kolme puoli péivéid viikossa jouluun saakka. Syksyn aikana
Rikulla ei ollut omaa avustajaa eikd kuntoutussuunnitelmia oltu tehty. Vanhempien
mielestd Riku oli 1&hinnd 'séilosséd’. Avustajan puutetta perusteltiin muun muassa sillé, ettd
Riku oli lievisti autistinen, joten omaa avustajaa ei katsottu tarpeelliseksi. Jélleen vanhem-
pien "taistelujen” kautta Riku sai kokopéivépaikan ryhmaistd. Kevadn 1997 aikana Rikulla
oli "oma hoitaja", jonka kanssa hén teki kahdestaan ohjattuja tehtdvia. Kevddn aikana
perheelle luvattiin, ettd Riku saisi oman avustajan heti syksylld 1997. Vaikka ensimméisen
vuoden aikana Rikun térkedd oppimisaikaa oli mennyt hukkaan oikean hoitopaikan
etsimisessd, loppujen lopuksi [6ydettiin sopiva hoitopaikka Rikulle (kuvio 3).

Toukokuussa perheelle ilmoitettiin, ettd omaa avustajaa ei olisikaan syksylld. Vanhemmat
eivit luovuttaneet, joten heindkuussa avustajan saanti varmistettiin. Riku kévi samalla
tutustumassa uuteen tulevaan péivikotiinsa. Kesélld vanhemmat ottivat ensimmaéisen kerran
yhteyttd kotikuntouttajaan psykologin ehdotettua. Kesén 1997 aikana Riku tapasi Marikan
ensimmdisen kerran. Aluksi Marika kdvi Rikun luona harvemmin, mutta myshemmin jo
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kolme kertaa viikossa. Marikan kdyntien aikana Rikun oppimisessa huomattiin jo paljon
kehitystd. Syksylld 1997 Riku aloitti uudessa integroidussa pienryhmissd. Rikun &iti
kuitenkin painotti, ettei integraatio ole aina paras ratkaisu autistiselle lapselle.

"Integraatio ei ole mikddn taikasana, joskus ajatellaan, ettd lapsi suorastaan norma-
lisoituu, kun lapsi vain laitetaan sinne".

Syksylld 1996 ensim- Rikulle jérjestettiin
méisend ehdotettiin —— puoli péiviid viikossa ——i
perhepiivihoitoa heitoa integroidussa
ryhmissi ilman avustajaa
Vanhempien vaatimusten Keviilla 1997 vanhempien “taistelujen”
jélkeen Riku oli kolme —_— jalkeen sai kokopiivéipaikan, mutta e
puoli péivii viikossa ilman henkilékohtaista avustajaa
loppu syksyn 1996 lupauksista huolimatta
e
Heindkuussa 1997 piivi- Kesilld 1997 kotikuntout-
kotiin tutustuttaessa taja Marika tuli ensim-
luvattiin oma avustaja » miistd kertaa Rikun kotiin ’
syksystd eteenpiin kuntouttamaan

Riku oli kaksi vuotta

— samassa ryhmiissi ja

Marika kivi hinen kotonaan
kolme kertaa viikossa

Syksystd 1997 Riku aloitti uudessa
integroidussa pienryhmiissi ja hinelld
oli oma henkilokohtainen avustaja

Syksylld 1999 Riku aleitti
— koulun autististen lasten
ryhmiissé

Kuvio 3 Miten Rikulle saatiin sopiva hoitopaikka
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Rikun vanhemmat toteavat, ettd autistiselle lapselle hoitopaikka
ei saa olla 'pelkkd hoitopaikka'. Lapsi tarvitsee suunniteltua
kuntoutusta ja erityisasiantuntijuutta. Kun vanhemmat pyytavit
apua lapsensa hoitopaikan 6ytdmiseen, on védrin ajatella, ettd vanhemmat haluaisivat
lapsen pois kotoa siksi, ettd saavat itse levitd. Télloin itse kuntoutukseen ei kiinnitetd
huomiota siind méérin kuin pitdisi. Pihlaja ja Svird (1996, 292) painottavat lapsen
kuntoutus- ja kehityssuunnitelman térkeyttd. Kuntoutus tulisi suunnitella sopivan ohjelman,
esimerkiksi Teacch- ja Lovaas -ohjelman, mukaisesti. Koska kaikissa kaupungeissa ei ole
jérjestetty pienryhmié autistisia lapsia varten, autistisen lapsen vaihtoehdoksi jdi yleensé
sijoittaminen tavalliseen tai integroituun ryhméién. Autistisen lapsi pérjai integroidussa
ryhméssd, jos hénelld on tiettyji taitoja, jotta hdn hy6tyy ryhmén toiminnasta.

Vanhempien, hoitohenkilokunnan ja kotikuntouttajan haastattelujen perusteella tein
yhteenvedon (kuvio 4) eri hoitomuotojen vaihtoehdoista. Rikun vanhemmat toteavat, ettd
sellaisen hoitopaikan saaminen, joka miellyttiisi vanhempia eniten, ei ole aina helppoa.
Yksinkertaisesti on suurelta osin kyse kunnan tarjoamista vaihtoehdoista. Kunta tarjoaa
perheelle eri vaihtoehdot, joista perheen on valittava. Jos vanhemmat eiviit saa mielestizin
lapselleen sopivaa hoito- ja kuntoutuspaikkaa, perhe voi toki valita, missi kunnassa asuu.
Jossain tapauksissa perhe on katsonut parhaaksi vaihtoehdoksi muuttaa toiseen kuntaan,
jolloin lapselle on tarjoutunut parempia vaihtoehtoja. Rikun isd painottaa, ettd jos kunnassa
on pienryhmi autistisia lapsia varten, yleensi tieto ja taito 1oytyvit sielti. Ryhmén henkil6-
kunnalla on uusin ja monipuolisin tieto sen hetkisistd kuntoutusmenetelmisti. Tillaisen
pienryhmén henkilokunnan ammattitaitoa tulisi enemmén hySdyntida myos tavallisessa ja
integroidussa ryhmaissé, miti Rikun isi toivoo:

"Ideaalitilannehan olisi se, ettd timd sama resurssimddird eli henkilokunnan mdidrd, ra-
hat, kuntoutus ja koulutus, mikd lapselle resurssoidaan autismiryhmdssd, resurssoitas
normaaliin integroituun ryhmddn. Tdmd olisi paras ratkaisu, varmasti olisi parempi ti-
lanne".

Viitala (1998, 291) korostaakin, ettéi erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen
sosiaalinen asema paivékotiryhmaéssé on erityisen tirked oppimisen kannalta. Varhaiseri-
tyisopetuksen laatuun vaikuttaa lapsen fyysinen ympéristd, mihin sisdltyy muun muassa
paivikotipaikka, lapsiryhmén koko ja henkilokunnan médrd. Alle kouluidssd oppiminen
kytkeytyy vahvasti vertaisryhméin, mika tulee hyvin todistettua myos Rikun tapauksessa.
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KUNNAN TARJOAMAT VAIHTOEHDOT
(vaihtelevat kunnittain)

INTEGROITU RYHMA TAVALLINEN PERHEPAIVA-
PIENRYHMA AUTISTISIA LAPSIRYHMA HOITO
- 12 lasta, joista 5 LAPSIA VARTEN - sijoitetaan kahden - yleensé ei
erityishoitoa tarvit- - kaikki fapset lapsen paikalle sijoiteta autistisia
sevia autisteja - oma avustaja lapsia
- oma avustaja

Kuvio 4 Yleisimmit pdivihoitomuodot erityishoitoa tarvitsevalle lapselle

7.2 Integraation tarjoamat mahdollisuudet

Integraatio erityiskasvatuksen yhteydessd tarkoittaa pyrkimysti
toteuttaa erityiskasvatusta mahdollisimman pitkille yleisten kasvatus-
palvelujen yhteydessd ja niihin sulautettuna niin, ettd koko ikdluokka
kéay oppivelvollisuuskoulua. Integraation syntyyn on vaikuttanut muun muassa erillisen
(segregoidun) erityisopetuksen vaikutuksia koskevat tutkimustulokset. Segregoitu erityis-
opetus leimaa helposti oppilaat kielteisesti ja edistdd yhteiskunnallista syrjdytymisti.
(Moberg 1998, 137.) Integroidussa erityisryhméssé on seki erityisen hoidon ja kasvatuksen
tarpeessa olevia lapsia ettd muita lapsia. Suosituksen mukaan integroidussa ryhméssi lapsia
saisi enimmilld&n olla 12, joista viisi on erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevia. Eri-
tyisryhmé on sellainen, misséd kaikki lapset ovat erityishoitoa tarvitsevia. (Kauppinen
1991,23-24.)

Riku oli kaksi vuotta integroidussa pienryhméssi, jossa oli 12 lasta, joista erityislapsia oli
viisi. Rikun liséksi ryhméssi oli muitakin lapsia, jotka tarvitsivat henkilokohtaista avustus-
ta. Jos joku tyontekijoistd esimerkiksi sairastui, aikuisten tarpeellisuuden térkeys korostui
vield selvemmin. Vaikka ryhma oli tavallaan rauhallinen, tyontekijoilld ei ollut 'yliméasrais-
td' aikaa. Rikulle integroitu pienryhmé on ollut ehdottomasti oikea valinta. Niin hdnelle
mahdollistetaan tavalliset jokap#ividisen elimin mallit ja olosuhteet, kuten Hautamaki
(1993, 138-139) toteaa. "Integraatioajattelu voidaan nihdd osana vammaishuollossa
noudatettavaa yleistd normalisaatioperiaatetta”. Témi integraatio ajatus esitettiin ensim-
mdisen kerran Pohjoismaissa 1960 -luvun alussa. Moberg (1998, 137-138) selventi, ettid
normalisaatioperiaatteen mukaan vammaisille henkiloille pyritddn luomaan sellaiset
jokapéivdisen eldmén mallit ja olosuhteet, jotka ovat mahdollisimman l4helld kulttuurin
tavallisia malleja ja olosuhteita. Pyrkimyksend on vammaisten tasa-arvon ja oikeuksien
turvaamiseen.
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Erityisopetuksen integraatiossa voidaan erottaa erilaisia muotoja. Fyysiselld intergraatiolla
tarkoitetaan fyysisen etdisyyden vihentimistd integroitavien vélilld. Toiminnallisella
integraatiolla tarkoitetaan toiminnallisen etdisyyden vdhentdmistd integroitavien vélilld
(kdytetdsin samoja resursseja, suunniteltu yhteistyd). Sosiaalisella integraatiolla tarkoite-
taan sosiaalisen etédisyyden vihentdmistd integroitavien henkildiden valilld (luonnolliset
kontaktit lisdzintyvét). [hmiset hyviksyvit toisensa sellaisena kuin ovat. Yhteiskunnallisella
integraatiolla tarkoitetaan, ettd integroitavalla henkil61ld on tulevaisuudessa tasavertaiset
mahdollisuudet vaikuttaa omaan eldméinsi tyOssd ja vapaa-aikana. (Hautamiki 1993, 141;
Moberg 1982, 287.)

Integroidussa lapsiryhméssd henkilokunta koostuu eri tavalla kuin tavallisessa lapsi-
ryhmissd. Rikun Integroidussa ryhméssd lastentarhanopettajien tehtévissd toimivat
erityislastentarhanopettajat, joiden liséksi ryhméssi oli kaksi lastenhoitajaa tai kehitysvam-
mahoitajaa. Jos ryhméssd on vaikeasti vammaisia tai autistisia lapsia, jotka tarvitsevat
enemmin yksilollistd hoitoa, ryhméssé on yleensd my6s timén lapsen oma henkilokohtai-
nen avustaja. T4lloin integroidun erityisryhmén henkilokunta koostuu viidesti aikuisesta.
Tamin liséksi yleensd lapset saavat eri terapioita, joten terapeuttien ja kuntouttajien ldsna-
olo auttaa ryhmén toimimista. Kauppinen (1991, 24) kirjoittaakin , ettd erityis- ja integraa-
tioryhmissé lasten yksildtarpeet voidaan ottaa paremmin huomioon kuin isoissa lapsiryh-
miss, joissa lapsia on paljon ja hoitohenkilokuntaa vahemmén. Erityis- ja integraatioryh-
missé lapsen kehitystd pyritidn tukemaan péivittdisen toiminnan puitteissa erityisesti niilld
osa-alueilla, joilla lapsen kehityksessd on hdirioitd. Lapsille annetaan my6s yksilollistd
opetusta.

Integraatiota pidetéfin yleisperiaatteena jérjestettéiessd péivihoito erityistd hoitoa ja kas-
vatusta tarvitsevalle lapselle. On kuitenkin muistettava, etti etusijalle aina on asetettava
kunkin lapsen yksittdiset tarpeet. Varsinkin silloin, kun lapsi tarvitsee runsaasti erityistukea
kehitykselleen, mité ei voida jérjestid tavallisessa péivikotiryhméssé, parempi vaihtoehto
on joko integroitu ryhm4 tai erityisryhmad. Integroidussa erityisryhméssa tai erityisryhméssa
lapsi ei ole ainoa erilainen lapsi. Lapsi oppii téllaisessa ryhméssd ndkemédn monia
kaltaisiaan ja samalla muodostamaan kisityksen my0s itsestddn. Jos lapsi sijoitetaan
erityisryhméiin, tavoitteena on, ettd lapsi pystyttéisiin heti siirtiméén integroituun lapsiryh-
méén, kun se on mahdollista. Ryhmaisti toiseen siirtdmisti ei kuitenkaan pidi tehdi liian
nopeasti. Jokaisen lapsen kohdalla on mietittdvd juuri kyseessd olevan lapsen tarpeet.
Millainen fyysinen ympéristo soveltuu hinelle ja tukee hinen kehitystién ja kuntoutustaan?
Miti aikuisten tulee tehdd? Tarvitaanko henkil6kohtainen avustaja? Konsultointi ja tiedon
hankkiminen autismista, miten? Onko mahdollista koulutukseen tai opiskeluun? Miten
lapsen pdivi tullaan organisoimaan ja kuka huolehtii ja mistd? Kysymyksid on paljon, mitké
on syytd miettii tarkkaan ennen lapsen sijoittamista pdivikotiin. Oikean ryhmén 16ytdminen
on tirkeéd lapsen kehityksen tukemisen kannalta. (Kauppinen 1991, 30; Pihlaja & Svird
1996, 286.)

Rikun pdivikotiryhmén hoitohenkilokunta korostaakin, ettd jokainen lapsi on kohdattava
yksilond. Sama kuntoutusmenetelma ei sovellu suoraan lapselta toiselle. Avellan (1997, 5-
6) toteaakin, ettd samasta ldhtokohdasta lihteneet kaksi autistista lasta, joilla on kaytetty
samaa kuntoutusmenetelmas, saattavat kuntoutua hyvin eri lailla. Vaikka tutkimustulokset
ovat osoittaneetkin, ettd kuntoutuksella voidaan parantaa oleellisesti lasten kehitysti, ei olla
pystytty laatimaan kaikille autistisille lapsille sopivaa kuntoutusmenetelmas.
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1 Pihlaja ja Svird (1996, 292-293) esittivit Small Wonders -ohjelman,

| jonka avulla on kehitetty autistien ja normaalisti kehittyneiden lasten
| integraatiota. Ohjelma koostuu kolmesta eri elementistd. Ensimmidii-
nen on valmistava luokka, missi on erittdin yksilollinen strukturoitu
ohjelma, jossa jokaisella autistisella lapsella on oma avustajansa tai opettajansa. 7oinen
elementti on erillinen erityisluokka, jossa pienessi erityisryhméssé harjoitellaan yksilollisid
taitoja sekd sosiaalisia suhteita. Kolmantena elementting on Small Wonders eli integroitu
luokka, jossa on kuusi autistista lasta ja lisdksi kahdeksan normaalisti kehittynyttd lasta.
Télla luokalla on yksi erityisopettaja, kolme luokka-avustajaa ja oma konsultti. Autistinen
lapsi tulee Small Wonders -luokalle sen jilkeen, kun on ollut valmistavassa tai erityisluo-
kassa opettelemassa muun muassa sosiaalisia ja yksil6llisid taitoja. My6s Rikun vanhemmat
ovat samaa mielté:

"Koppiterapian avulla lapsi saadaan kuuntelemaan ja lapsi oppii tietyt taidot ennen
kuin pystyy toimimaan integraatioryhmdissd. Ympdristo hdiritsee autistista lasta niin
paljon, ettd alussa eriyttdminen on ainoastaan hyodyksi."

Donnan oma henkildkohtainen kertomus erityisluokan vuosista osoittaa, ettd ympéristolla
on vaikutusta autistisen lapsen eldméssé, kehityksessd ja oppimisessa. Valitettavasti monet
ajattelevatkin, ettd autistinen lapsi ei hy6dy integraatiosta ja hinelld on aivan sama keti on
ympérilld. Tam4 on kuitenkin vdiristynyt olettamus. Tietenkin on otettava huomioon, ettéd
jokainen autistinen lapsi on erilainen ja kehittyy eri tahtia. Small Wonders -ohjelmassahan
korostetaan juuri lapsen yksilollisten ja sosiaalisten taitojen opettelemista ennen integraa-
tiota. Kun lapsi on valmis integraatioryhméin, siitd on varmasti hyotyd hénelle. Rikun
vanhemmat muistuttavat, ettd alussa saattaa ndyttdd todellakin epétoivoiselta ja turhautta-
valta. Mutta avustajan, suunnittelun ja kirsivallisyyden avulla myds syvésti autistisella
lapsella nghd&én kehittymisen merkkejd. Tamé kylldkin edellyttdd ajan uhraamista. Rikun
isd painottaa, ettd koska autistinen lapsi ei pérjdd ilman omaa henkildkohtaista avustajaa,
lasta on turha yrittd4 integroida ilman resursseja. Autistista lasta ei voi 'lykétd’ integroituun
ryhméén ja odottaa, ettd hén itse poimii ympéristostifin itselleen kehittévid asioita. Lapsi
etsii itselleen turvallista rutiininomaista tekemistid esimerkiksi keinumista, tavaroiden
jérjestelemistd, mistd ei ole hyotyd lainkaan lapsen kehittymiselle vaan p#invastoin.
Autistisen lapsen integrointi edellyttdd ehdottomasti oman henkilkohtaisen avustajan.

Integraatiota puoltavat seikat liittyvdt lapsen
sosiaalisiin taitoihin ja asenteisiin. Vain erityislap-
sille tarkoitetuissa ryhmisséd/luokissa (segregaatio)
lapset eivit opi hallitsemaan sosiaalisen vuorovai-
kutuksen taitoja normaaliyhteison edellyttdmailld tavalla. Tdmi johtaa siihen, ettd lapsi
my6hemmin sijoitetaan asumaan asuntolaan, koska hén ei ole oppinut taitoja, joita tarvitaan
pdivittdisessd eldméssd. My0s pitkdin tydssd olevat opettajat eivit kovin hyvin endd muista,
miké sopii lapsen kronologiseen ikdén. Tédmén johtuu siiti, ettd heiddn ympérilldin ei ole
vammattomia lapsia, joista kyseisen ikdryhmin opetuksen sisdlté riippuu. Pelkisséd
erityisryhmissé opetus saattaa johtaa parempiin tuloksiin, mutta se ei kuitenkaan opeta lasta
kommunikoimaan vammattomien lasten kanssa ja kidyttiytyméin oikein. Integroidussa
ryhmissd lapsella on alusta saakka mahdollisuus harjoitella toimimista luonnollisissa
tilanteissa, mikd véhentdd yleistimisongelmia. (Ahvenainen & Ikonen 1994, 159-161.)




54

Rikulle integraatio on tarjonnut juuri luonnollisia tilanteita toisten lasten kanssa. Ulkona
Riku on 16ytinyt juoksuleikin', mit4 hén leikkii toisen pojan kanssa. He juoksevat ympyréd
ottaen molemmat toisiaan kiinni. Leikin aloittaminen lihtee Rikusta tai toisesta pojasta.
Jumpassa Riku tarvitsee koko ajan avustajan apua. llman valvontaa Riku ei pysy jonossa,
vaan ldhtee juoksentelemaan keh&é. Silti hdn nauttii toisten lasten liikkumisesta ja pyrkii
ajoittain jaljittelemédn. Pdiviakodissa Rikun edistymiset ovat olleet pienid, mutta niitd on
ollut useita, mitkd ovat ilahduttaneet pdivikodin henkil6kuntaa:

"Ajattele, ndin vihdn aikaa ollaan oltu téissd ja timmdisid asioita loydetddn. Upea ru-
veta itse miettimddn, ettd hyvdnen aika, pienid ovat olleet ne edistysaskeleet, mutta niitd
kuitenkin on ...ihan useita.”

" Sekin kun Riku teki ensimmdisen hiekkakakun hiekkalaatikolla, voi ettd md olin innois-
saan, kun se sai sen aikaiseksi. Aikaisemmin se ei voinut edes istua hiekalle, se oli kau-
hee pala. Mind yritini, ettd kato nyt tddlld on hiekkaa. Kauheesti yritin keksid....mutta
sitten kun md sain sen tekemddin hiekkakakun, tuntui ettd nyt md olen urani huipulla.
Kuukauden paras teko!"”

"Rikulla on tdssd ryhmdssd verrattain hyvdit mahdollisuudet oppia ja tulla toimeen.
Kylld hdn tarvii tallaista ryhmdd, missd on ns. normaalilapsia.”

Ryhmin yhteisilld hetkilld on tdrked merkitys, koska ne vahvistaa ryhmén yhteenkuulu-
vuuden tunnetta ja auttaa kehittiméén lapsen mini -kuvaa. Jokaisella lapsella on mahdol-
lisuus kuunnella toisia ja kukin joutuu odottamaan omaa vuoroonsa. Ryhmén koko ei saisi
olla kovin suuri. Pienemmaésséd ryhméssi on vdhemmiin melua ja lapsen on helpompi tu-
tustua ryhmén eri lapsiin. Pienessd ryhméssé opettajilla ja hoitajilla on enemmén aikaa huo-
mioida jokainen lapsi yksilollisesti. (Asperger -lapsi on haaste 1997, 6; Johansson &
Liljeroth 1991, 31.) Ryhméén tullessa Riku tuskin huomasi muita lapsia. Nykyiin Riku
ottaa jonkin verran kontaktia toisiin lapsiin omien ehtojen mukaan. Ruokapoydissd hin
puhuu paljon p6ydén toisille lapsille. Hin my6s hyviksyy, jos ryhmén tytét ovat joskus
ottaneet héntd kaulasta kiinni. Kun aamukokoontumisen jilkeen toiset lapset meneviit
esimerkiksi kokoamaan junarataa tai leikkiméin legoilla, niin Riku ei mene istumaan
lattialle ja leikkimé&én toisten lasten kanssa ilman ohjausta. Hén kuitenkin yleensd pysyy
hyvin toisten lasten mukana, jos héinell4d on oma avustaja mukana. Ahkera kuntoutus on
tuonut tulosta, kuten avustaja muistelee:

"Harvoissa on ne kerrat, ettd se joutuisi lchtemdicin kesken toiminnan pois, ettd laittaisi hant-
tiin. Kylld, han on jo mukana, ja pysyy sielld koko ajan. Sekin tilanne, kun meilld oli se juhla,
miten hienosti se oli sielld, hdin jopa tanssi sielld.”

Kun aikuinen on sanonut Rikulle miti tehdéén, Riku yleensi itse kertoo, mitd héinen tulee
seuraavaksi tehdd. Péivikodissa lepohuoneesta Riku menee itsekseen vessaan ilman
aikuista. Lepohuoneessa olevan aikuisen tarvitsee kylld ilmoittaa, ettd "nyt Riku voi mennd
pissille", mutta hin useimmiten selviytyy yksin. Lepohuoneessa Riku yleensd valvoo, hin
nukahtaa harvoin. Hén menee omaan sdnkyynsi ja vililld on peiton alla, tyynyn alla ja
vililld hén heittdd vaatteensa lattialle. Hoitajan kehotuksen jélkeen hén laittaa housut
takaisin jalkaan ja lepdd vihén aikaa paikallaan. Vaikka hin touhuaa omia juttuja sdngyssi,
hin on hiljaa eikd hédiritse muita. Hdnen puuhiin ei haluttu puuttua, koska sitd pidetisn
tarkednd, ettd hin pystyy olemaan yhtd aikaa toisten lasten kanssa lepohuoneessa.
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Riku saattaa toimia jossain yksittdisissi tilanteissa hyvinkin yll4ttavén itsendisesti. Mutta
jos ajatellaan pitkén paivén rytmis, Riku ei toimisi ilman avustajan sanomista. Kun Riku
esimerkiksi tulee aamulla pdivikotiin, muut lapset ovat jo aamupalalla. Rikun pitéisi menné
suoraan peseméin kitensd ja sitten istumaan omalle paikalleen, mutta hén joka kerta yrittds
paistd lepohuoneen puolelle nallejen keskelle. Pdivikodin henkilokunnan mielestd Rikun
siirtymétilanteet ovat helpottuneet paljon siitd, mit4 ne olivat alussa. Nyky&én Riku ldhtee
katsomaan, mitd seuraavaksi tapahtuu, vaikka se olisi ylléttavakin muutos paivénrytmissd.
Alussa Riku pisti aina hanttiin, kun piti siirtyd pois hénelle tirkedsté tehtévéstd uuden
tehtdvin pariin.

Pihlajan ja Svirdin (1996, 285) mukaan autistisen lapsen leikki
on hyvin stereotyyppistd esimerkiksi hyrréin pyorittdmista tai
paperin huiskuttamista. Koska autistisen lapsen tapa hahmottaa
maailmaa ja ajatella on niin erilainen kuin normaalin lapsen, my0s hinen leikissdén tdmé
tulee esille. Téllainen leikki kaventaa lapsen kokemuksia, joten lasta pitéisi ohjata uusiin
leikkeihin. Lapsi takertuukin helposti leikkiméin samoja leikkejd. Autistisen lapsen kielen
kéyttd on rajoittunutta, minkd vuoksi lapsi ei kykene kdyttdméin kieltdsn sosiaalisesti
toisten lasten kanssa.

Donna Williams olisi halunnut osallistua muiden lasten puuhiin, muttei koskaan osannut
olla sillé lailla kuin olisi pitédnyt. "Palpitin itsekseni ja drsytin muita. [hmiset sanoivat, ettd
olin rakastunut omaan ##ineeni. Varmasti olinkin" (Williams 1993, 39). Aamuhetkelld Riku
on mukana toisten lasten kanssa, mutta hinen kanssaan ei péise keskustelemaan viikonlo-
pun tapahtumista, silld hén ei osallistu vuorokeskusteluun. Sitten kun huomio kiinnitetéén
hidneen, hin saattaa sanoa, etti menniinko leikkim#in nalleilla. Rikun matkimisen
puuttuminen lapsiryhmésséd saattaa johtua siitd, ettd hidnen ympérilldén on niin paljon
arsyketekijoitd. Mutta kun Riku on aikuisen kanssa kahdestaan, hin keskittyy huomattavasti
paremmin. Hén matkii aikuisen kehonliikkeitd ja kuuntelee paremmin ohjeita. Olin
seuraamassa aamujumppaa, jossa Riku oli mukana avustajansa kanssa. Jos hénelli ei olisi
ollut omaa avustajaa, hiin luultavasti olisi karannut nallejensa luokse. Avustajan oli otettava
Rikun késistd kiinni ja ndytettdvd, mitd tehdéin.

Autistinen lapsi leikkii harvoin toisten lasten kanssa, hin viihtyy itsekseen ja hinen lei-
keissddn ei ole yleensd muita. Pdivikodin henkilokunta muistelee, ettd ensimmiiseni
syksynd pdivikodissa néytti siltéd, ettd Riku huomioi toisia lapsia vdhidn. Myos Donna
Williams leikki usein itseksensé kiipeilytelineills, katseli kuvakortteja, roikkui puissa, repi
kukkia, pydri ja tuijotti aurinkoa. Hin meni maahan makuulle ja katsoi, kuinka maailma
pyori. Hin oli rakastunut eliméin, mutta oli hirvittdvin yksin. (Williams 1993, 37.)
Vihitellen Riku kuitenkin oppi huomaamaan, ettd ympirilli on muitakin. Syksylld ei
my0skddn ollut havaittavissa mitéén leikkié toisten lasten kanssa, mutta kevilld Riku jo
katseli kirjoja toisten kanssa tai leikki automatolla poikien kanssa. Ennen kesdi hén alkoi
selvéisti enemmiin ottaa kontaktia toisiin lapsiin, mutta sekin tapahtui tavallaan Rikun
ehdoilla. Hén halaili ja antoi suukkoja silloin kun hén itse halusi ja hiin selvisti nautti siiti.
My®s kiukuttelu ja huutaminen jéivit vahemmdlle. Toisen vuoden syksy alkoi rauhallisesti
ja tasaisesti, mutta pian sen jélkeen parin viikon ajan hén oli levottomampi. Silloin Riku
jouduttiin ottamaan useimmin syliin ja rauhoittamaan. Vanhemmat kertoivat, ettd samoihin
aikoihin perhe oli muuttanut uuteen kotiin. Tdma3 osoittaa sen, etti kaikilla muutoksilla on
vaikutusta autistisen lapsen eldméin. Jos jarjestys muuttuu, se aiheuttaa turvattomuuden
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tunnetta. Siirtymévaiheet olivatkin alussa tosi vaikeita. Toisen vuoden keviilld tilanteet
menivit Rikulta hienosti, kun vihén aikaisemmin k#vi sanomassa, miti seuraavaksi
tehdédn, kertoo erityislastentarhanopettaja.

Rikun vanhemmat ovat my®6s selvisti tyytyvéisid siihen, ettd Riku on
integroidussa pienryhmaéssi. Vaikka alussa olikin raskasta ja vililld
saattoi tuntua turhauttavalta, niin kehitystd on ndhtévissa:

"Rikulle on ollut paljon hyotyd integraatiosta. Alussa oli vaikeaa, mutta nyt on jo kiva
hakea lapsi hoidosta pallopelisti muiden lasten joukosta.”

My6s Donna Williamsin omaeldménkerrasta kdy ilmi, miten ryhmilld on vaikutusta
autistisen lapsen kokemaan ympérist6én. Kun Donna oli kdynyt koulua viikon péivit, hinet
vietiin neljain muun lapsen kanssa erityisluokkaan. Sitid sanottiin kehittyvien lasten
luokaksi. Kun muilla oppilailla luokkahuoneet, opettajat ja luokkatoverit vaihtuivat
vuosittain, Donna ja neljd muuta lasta pysyttelivit yhdessd kolme vuotta samassa luokassa.
Heitd kohdeltiin kaikessa toisin kuin muita. Heiti passitettiin vihén vilid koulupsykologin
juttusille tai erityisopetukseen. Donna kertookin, ettei muista néistd vuosista juuri mitidn.
Luokkahuoneen hiin muistaa, mutta muut niiden vuosien tapahtumat eivét juuri kiinnosta-
neet hantd. (Williams 1993, 37-38.)

Riku pystyy osallistumaan ryhmén kanssa lihes kaikkeen toimintaan, muttei ilman oman
avustajan apua. Jos hénté ei ohjata ryhmén toimintaan, hén helposti vetdytyy omiin jut-
tuihinsa. Aikuisen aktiivisuus on hyvin tirkeits, kun tyoskennelldén Rikun kanssa seké
sisélld ettd ulkona. Ulkona aikuisen ldsn#olo on aina tarpeen, koska ilman valvontaa
autistinen lapsi léhtee helposti omille poluilleen. Yleensd jos Riku lidhtee 'kielletyille'
alueille, hinelle nyky#én riittd4 napakka nimen huuto, jolloin hin pysihtyy. Jos Riku ei
kuuntele, aikuisella on oltava aikaa lahted Rikun perdén neuvottelemaan asiasta.

Delecato (1995, 13-15) mainitsee, ettd autististen lasten integroiminen on onnistunut
parhaiten Italiassa. Tdmé johtuu ensinnikin siitd, ettd Italiassa pidetdéin hyvin vihin
padsykokeita, toiseksi se johtuu siité, ettd Italiassa on luokilla koulutetut opettajat, jotka
tyoskentelevit yhden ainoan lapsen kanssa tavallisesti kolmesta kuuteen kuukauteen ja
opettajan tehtéivé on opettaa lapselle kouluun sopeutumiseen liittyvid taitoja. Autististen
lasten sopeuttaminen vaihtelee suuresti koulujérjestelmien asennoitumisen mukaan.
Sellaisissa kulttuureissa, joissa lapset hyvin varhaisessa vaiheessa leimataan, on vaikeampi
sijoittaa autistista lasta normaaliluokalle tai -ryhméiin. Autistiset lapset, jotka on onnistuttu
sopeuttamaan normaaliluokkiin, kayttdytyvét paremmin ja oppivat paremmin jasennetyilld
tunneilla. Lasten ongelmat tulevat esille yleensi koulupiivin vapaamuotoisina hetkini.

Péivikodissa vapaaleikin aikana Riku helposti ldhtee juoksentelemaan, leikkii muumimaa-
ilmassa tai nallejen kanssa. Témi voidaan vilttds suunnitellun ohjauksen avulla. Pdiviko-
dissa Rikulla oli myds omia takertumia. Hin juoksenteli vililld edestakaisin tai hiin takertui
muumeihin. Riku muun muassa rakensi muumipapan hattuja mité ihmeellisimmisti asioista
ja hoki jotain muumeista. Hoitohenkilokunta korosti, ettd ndissi tilanteissa tarvitaan
aikuista, joka pysdyttdd timén tyyppiset autistiset piirteet. Kahden vuoden aikana Riku on
oppinut hyvin ryhménsé hoitajien nimet. Hin muistaa my6s lasten nimid. Henkilokunta
kertoi kokemuksistaan:
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"Nyt Riku tulee luokse ja sanoo: "Sind olet Leena” ja nauraa ja ndytidd sellaista iloa, sehdn
on rakastettu lapsi, ihana kun hdn on niin valoisa, niin kuin aurinko rupeaisi aina paistamaan
kun Riku saapuu.”

Kuviossa 5 on tiivistetysti osa Rikun taidoista, joita hén on oppinut kahden vuoden aikana
pdivdkodissa ja kotikuntoutuksen ansiosta. Tiivistelmén olen koonnut haastatteluista ja
havainnoista saatujen tietojen pohjalta.

RIKUN TILANNE ALUSSA 1-2 VUODEN PAASTA

Ei lainkaan matkimista Matkii mm. Marikan kuntoutuksessa kehon eri
asentoja

Ei kuunnellut ohjeita Riku kuuntelee mm. piivikodissa hoitajien ohjeita ja

noudattaa niiti (aikuisen valvonnassa)

Ei huomioinut toisia lapsia Huomaa toiset lapset ja hakee omasta aloitteesta
huomiota tai ottaa toista lasta kiinni tai seurailee puuhia

Ei katsekontaktia Katsoo kun pyydetidén
Paikallaan pysyminen vaikeaa Istuu omalla paikalla pdivikodissa ja kotikuntoutuksessa
Sytminen vaikeaa Sy6 omalla paikalla istuen ilman aikuista ja vie astiat

niille tarkoitettuun paikkaan

Ei pukeutunut itsendisesti Pukee vaatteensa itse (ajoittain tarvitsee aikuisen apua
siind, mik4 vaate seuraavaksi)

Karkasi ulkona Pysyy pdivikodin pihalla, kuuntelee aikuisen kieltoa ja
tulee yleensi takaisin

Ei toiminut ryhmdn mukana Toimii erittdin hyvin pictojen avulla, toimii ajoittain
my0s itsendisesti mm. menee itse nukkarista wc:hen

Piirtdminen vastenmielisti Piirt44 ilman aikuisen apua todella mielelldsn, osaa
piirtdd mm. talon, pallon

Numerot ja kirjaimet vieraita Osaa laskea, ja osaa kirjoittaa mm. oman nimensi
Ei tuntenut virejé Osaa yhdisté4 samat vérit ja nimetd ne
Ei lajittelutaitoa Tuntee mm. yldkisitteet vaate, kulkuneuvo, ruoka ja

osaa lajitella kuvat oikeisiin pinoihin
Ei tehnyt palapeleji Tekee mielellddn palapelejd

Ei osannut kertoa, mit3 halusi Menee aikuisen luokse ja osaa vastata, jos kysytidn
"mitd sind haluat”

Kommunikointia vihin Osaa mm. kertoa oman nimens#, ikéins4 ja muistaa
hyvin aikuisten ja lasten nimif

Kuvio 5 Rikun kehittyminen parin vuoden aikana
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7.3 Rikun henkilokohtainen avustaja

Autistinen lapsi tarvitsee aina oman avustajan isoissa ryhmissd, yleensd my0s pienemmaés-
sdkin ryhmissd. Autistisen lapsen oleminen normaalissa ja integroidussa pienryhméssé on
haaste koko pdivikodille. (Pihlaja & Svird 1996, 292.) Piivikodin henkilokunta korosti,
ettd padvastuu lapsen hoidon suunnittelusta ja kokonaiskuntoutuksesta on péivihoidolla ja
kodilla. Henkilokohtainen avustaja toteuttaa pdiviakodissa kuntoutussuunnitelman asioita
muiden tyontekijéiden ohjaamana. Alkuaikoina Rikua piti koko ajan avustaa. Kun hén tuli
péivikotiin, avustaja auttoi aamupalan kanssa, kiisien pesulla, kuljetti Rikua paikasta
paikkaan kédestd pidellen. My0s ryhmétuokioissa avustaja huolehti, ettéd Riku pysyy omalla
paikallaan. Ryhmituokioilla avustajan rooli oli vilttdméton. Alussa Rikua pidettiin sylissd
ja hin kaiken tavoin yritti pdistd pois. Nyt kahden vuoden jdlkeen tilanne on toinen.
Avustajan merkitys on vahintifin yhtd suuri, mutta nyt Rikulta onnistuu perusasiat. Avustaja
pystyy kéyttiméén suuren osan ajasta Rikun opettamiseen. Kun Rikun kiljuminen tai muu
héiritseminen haittaa muuta ryhmé4 niin paljon, ettd on pakko ldhted pois, avustajan
lasndolo on tarpeen. Avustaja voi yhdessd Rikun kanssa poistua toiseen huoneeseen, jolloin
muu ryhmd voi jatkaa toimimista ilman keskeytystd. Nyky#4n on harvoin tilanteita, joista
Riku pitiisi poistaa. On tapahtunut huomattavaa kehitysti siind, miten Riku sieté4 toisten
ldsnéoloa.

Rikun ensimméinen avustaja kertoi, ettd ensimmadisten viikkojen aikana péivit menivét
toisiin tutustuen. Rikulla ei ollut alkusyksystd katsekontaktia, joten se oli opeteltava
ensimmdisend. Riku tutustui avustajaan ja avustaja Rikuun. Tdmién jdlkeen ruvettiin
opettelemaan ryhméssé toimimista. Avustaja muistelee tunteitaan:

"Alussa oli varmaan ihan sama kuka oli Rikun kanssa, mutta sitten md tavallaan tunkeuduin
sen lapsen eldmddn, ja sitten hin oppi. Sitten hdn oppi luottamaan, ettd tuo on aina se, joka
hantd vie. Alku oli kylld raskasta. Siihen asti se oli dlyttomdn raskasta ennen kuin ma opin Ri-
kun tuntemaan. Alussa ei ollut oma tehtdvikddin aina selked. Mutta se kevdt oli helpompaa, kun
meilld oli ne mddrdtyt tehtavdt. Riku oppi syksystd kevddseen kaikki rutiinihommat ja pdivd-
rytmi meni todella hyvin pictojen avulla. Alussa pictoja ei ollut.”

Jotta lapsi voidaan integroida ryhmiin, avustajan toiminnalla on
erittdin suuri vaikutus siihen, onko integraatiosta hyotyd. Erityislap-

1 sia ei ole varaa sulkea normaalin maailman ulkopuolelle sen
perusteella, ettd heistd aiheutuisi vaivaa pdivikoti/koulumaailmassa. Autismiin perehtynyt
erityispedagogi Elizabeth Houser on korostanut integraation tarpeellisuutta. Aluksi
avustajan rooli on tirke&dmpi, silld hdn auttaa lasta 1dhes kaikissa tilanteissa. Kun lapsi oppii
ajan my6td toimimaan joissakin tilanteissa ilman avustajan apua, avustaja voi auttaa silld
aikaa muita lapsia. Mutta timé edellyttii sitd, ettd autettava lapsi kykenee toimimaan silld
aikaa yksin. Avustajan vaativa tehtéivd onkin 16ytés oikea tasapaino avustamisen ja lapsen
itsendistimisen vélilld. My0s pdivikodilta, johtajilta ja hoitajilta ja opettajilta edellytetisn
sitoutumista erityislapseen, joustavuutta ja Kkérsivillisyyttd. Ajan myotd jokainen saa
varmasti kiitosta. Varsinkin lapsen vanhemmat ovat kiitollisia, jos heiddn lapsensa
kehittymiseen ja kuntoutukseen panostetaan. Piivikodin tehtévi on vastata lapsen kuntou-
tuksesta sind aikana, jolloin lapsi on pdivikodissa, muusta kasvatuksesta vastaavat lapsen
vanhemmat. (Asperger -lapsi on haaste 1997, 5.)
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Alkuaikoina avustajan tarve oli suuri ja avustaja oli vilttiméton, silld Riku oli levoton ja
karkaili. Hin oppi kdyttdmééin ne tilanteet hyviksi, milloin ei ollut aikuista lahettyvilla.
Alussa ruokailussakin avustajan tiytyi istua koko ajan Rikun vieressd. Jos Rikulla ei olisi
ollut omaa avustajaa, henkilékunnasta yhden aikuisen olisi pitéinyt ohjata Rikua, jolloin
henkilokunnan miird suhteessa koko ryhmén lapsiin olisi ollut liian pieni. Avustajan
poissaolo kuormitti heti muuta ryhmé#, koska Riku tarvitse jatkuvaa silmélld pitoa. Toisen
vuoden aikana Riku oppi pysyméin paikoillaan ja selviytyi perusasioista paremmin kuin
ensimmdisend vuonna. Hédn kuunteli sanallisia ohjeita ja hén toimi mukavasti ryhmén
mukana, vaikka hén oli aika paljon omilla ehdoilla. Riku oli muutenkin kiinnostuneempi
siind ryhméssé olosta kuin vuosi sitten. Lis#ksi Rikulla oli omia tehtivié kuten koritehtavia
(tarkemmin kappaleessa 8.3) ja palapelejd, joita hin teki kahdestaan avustajan kanssa.

Avustaja ei tietenk#én ole ainoa aikuinen, jonka kanssa lapsi on. Jokaisen ty6ntekijan oli
tutustuttava Rikuun, jotta pystyi toimimaan hinen kanssaan. Riku oppi kuuntelemaan
jokaista ryhmén aikuista. Alkusyksysti jokainen aikuinen tutustui hineen, jotta myShem-
min hénen kanssaan oleminen olisi helpompaa. Jos Rikun oma henkilokohtainen avustaja
oli jostain syystd pois pdivikodista, Rikun avustaminen luonnollisesti hoitui toiselta
tyontekijaltd. Lasta, joka tarvitsee oman avustajan, ei koskaan saa jittia yksin vaeltelemaan.
Avustaja on Rikun tukena, etti hin pystyy osallistumaan kaikkeen toimintaan, Tavoitteena
kuitenkin on, ettd hin oppisi toimimaan tietyissi tilanteissa omatoimisesti. Nykyéén Riku
tarvitsee vield oman kokopiiviisen avustajan. Riku saattaa selviytyd jostain pienesti
yksittdisestd tilanteesta esimerkiksi vaatteiden riisumisessa itsendisesti. Viime syksysti
Riku on kehittynyt téimén suhteen paljon. Silloin saattoi pelkédstdsin menni aika sithen, kun
harjoiteltiin yhdessd paikassa istumista. Rikun pdivén tapahtumista avustaja ja muu
henkil6kunta kirjoittivat héinen omaan péivikirjaan. Pdivékirjassa oli myos vanhempien ja
terapeuttien ajatuksia yhteistydstd vanhempien kanssa.

Paivikodissa lapsi kuulee paljon toisten puhetta, mikd edistédd kielellisid taitoja. Rikun
puheessa onkin tapahtunut paljon kehitystid. Riku ei puhuisi ndin paljon ilman suunniteltua
kuntoutusta. Puheen kehitysté ovat auttaneet puheterapeutti, kotikuntouttaja ja paivikodissa
oleminen. Rikun avustaja sanoikin:

"Kaikki mitd sd teet lapsen kanssa, sanot mitd tehdddn ja mitd tapahtuu. Kun sd puhut, niin
lapsi kuulee puhetta. Siind on se oleellinen asia."”

Kerola ja Kujanpaéd (1998, 174) korostavat, ettd avustajan ty6ti tulisi arvostaa yhteiskun-
nallisesti enemmén. Avustajan ty6 vaatii korkeatasoista ammatillisuutta ja ldhes yli-
inhimillistd panostusta ajallisesti, méérillisesti ja laadullisesti. Avustajat ovat yhdessi
vanhempien kanssa kuntoutuksen avainhenkil6itd, mikd tulisi ndkyd muun muassa
avustajan palkassa ja pidemmisséd tyosuhteissa. Tavoitteet Rikun toiminnalle tyontekijat
ovat laatineet yhdessd vanhempien ja terapeuttien kanssa. Kuntoutussuunnitelma on
jatkuvassa pohdinnassa erityisryhmén ty6ntekijéiden kesken. Tdmén pohjalta henkilokoh-
tainen avustaja toteuttaa sovitut asiat. Hoitohenkilokunta painottikin, ettéd avustajan tyd
vaatii omaa intoa, kekselidisyyttd ja luovuutta. Avustajan tydssd on pyrittivi nikemiin,
mihin millékin toiminnalla pyritdsin. Alkuajan perddnantamattomuus palkitsee varmasti
myShemmin. Autistisen lapsen avustaminen ei ole niin yksinkertaista ja helppoa. Alussa
ty6n jakaminen helpottaa avustajaa.
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Lopuksi avustajan kuvaus onnistuneesta opetushetkesti:

"Ja tdnd aamuna kun Riku piirsi omaa kuvaa tuolla aikuisen kanssa, niin kylld siitd tilanteesta
tehtiin hanelle rauhallinen, ettd hdn sai olla yhdessd huoneessa. Sitten kun toinenkin lapsi ha-
lusi piirtdd, niin se oli tilauksesta tehty juttu. Hoitaja kysyi: "haluatko mennd samaan poytddn
tuonne Rikun kanssa" ja hin meni. Rikulla oli rauhallinen hetki ja lapsi mallina siind piirtd-
mdssd..se oli aivan ihana tilanne. Sitten kun pitdd tehdd jotain keskittymistd vaativaa, niin sil-
loin on kiva tehdd se oma rauhallinen nurkka, ja sitten taas vdlilld tehdddn yhdessd tuossa ti-
lassa, missd jatkuvasti tapahtuu litketta. "

"Kdrsivallisesti kun tekee samat asiat uudelleen ja uudelleen, niin kylld se siitd oppii."”
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8 ARVIOINNISTA KUNTOUTUKSEEN

8.1 Rikun taitojen arviointi

Raskausaikana Rikun perhe oli mukana lasten kielenkehityksen tutkimuksessa. Kun Riku
tdytti 2-vuotta, diti kertoi tutkijoille Rikun oireista. Neuvolassa perheen puheita Rikun
oireista ei otettu tosissaan, vaan sielld pyydettiin odottamaan, silld jokaisen lapsen puheen
kehitys yksilollistd. Myos Nousiaisen ja Tossavaisen (1995, 37) tutkimuksesta kay ilmi, ettéd
vanhemmat joutuivat itse kysymaiin lapsen tilanteesta ja neuvolassa oltiin vélinpitAimatto-
mid ja vaan odoteltiin. Seuraavaksi Rikun vanhemmat ottivat yhteyttd perheneuvolan
lagkédriin. Tamén jdlkeen Riku pédisi lastenneurologin vastaanotolle, joka totesi Rikussa
selvid autistisia piirteitd ja oli sitd mieltd, ettd oli aihetta tarkempiin tutkimuksiin. Tamén
jélkeen Riku pdisi osaston jonoon. Kesilld 1996 psykologi kivi Rikun kotona tekeméssé
Pep-R -arvioinnin. My6s hinen mukaansa Rikulla oli autistisia piirteitd. Syyskuussa 1996
Riku péisi osastolle kahden viikon ajaksi. Jakson aikana tehtiin CARS- (Childhood Autism
Rating Scale) ja Portaat-arviointi.

PORTAAT -ohjelma on vaiheittain etenevid varhaiskasvatuksen apuviline. Menetelmé
luotiin vanhemmille, jotta he voisivat tukea saaden edistdd lapsensa kehitystéd. Portaat -
menetelmésséd lapsen erityiskasvatusta toteuttaa lapselle ldheinen ihminen. Menetelméa
kartoittaa kokonaisvaltaisesti lapsen kehityksen 'aukkopaikat' ja vahvat alueet. Arvioinnin
pohjalta asetetaan kehitystavoitteet. (Hautamiki 1993, 90; Rity 1998, 73-81). Niiden
arvioiden pohjalta diagnoosiksi tuli autismi. Vanhempien aktiivisuuden ansioista Rikun
asian eteenpdin vieminen nopeutui. Kuviossa 6 on esitetty prosessi Rikun oireiden
havaitsemisesta autismi diagnoosiin.
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Syksylld 1995 Rikulla selvid
oireita, joista vanhemmat Aiti otti yhteytti perheneuvolan

puhuivat mm. neuvolassa: ei lddKiriin: kannattaa tutkituttaa
otettu vakavissaan “lapsethan tarkemmin
ovat yksilollisid

I
Taman jélkeen Riku Kesilld 1996 alan-
péiisi lastenneurolo- ) . tunteva psykologi

gin vastaanotolle: — Riku pdasi —» | teki Rikulle Pep-R -

selvid autistisia osaston jonoon arvioinnin: autistisia
piirteitd piirteits

Riku oli osastolla kaksi
—_— viikkoa, jonka aikana
tehtiin CARSS- ja
Portaat -arvioinnit

Syyskuussa 1996
Riku pédsi
osastolle

Arvioinnin pohjalta
diagnoosiksi autismi

Kuvio 6 Rikun oireiden havaitsemisesta autismi diagnoosiin

Autismi diagnosoidaan itsendisend ilmentymi riippumatta samanaikaisista vammoista tai
sairauksista. Jos liséksi on muita vammoja tai sairauksia, ne ilmoitetaan autismi-diagnoosin
lisiiksi erikseen omana lisddiagnoosinaan. Tama edellyttés jokaisen lapsen kohdalla erittiin
laaja-alaista kokonaistilanteen kartoitusta. Arviointimenetelmisti diagnostisesti merkitti-
vimpid ovat télld hetkelld mm. haastatteluun pohjautuva ADI (Autism Diagnostic Inter-
view), sen uusittu versio vuodelta 1994 ADI-R. Nimi menetelmit ovat valitettavasti
Suomessa ldhes tuntemattomia. Suomessa kiyteti#n yleisesti PEP-R (Psychoeducational
Profile-Revised, Schopler 1994) -arviointimenetelmés, mikd on laajempi ja tarkempi
autistisia ja kehityshéiriGisid lapsia varten suunniteltu. Autistisen lapsen taitojen arvioi-
miseksi kédytetdsin my6s ABS -asteikkoa (Autism Behavior Checklist). (Réty 1998, 73-81.)
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Psykologi kertoi Rikun vanhemmille Marikasta, jonka jdlkeen vanhemmat ottivat yhteyttd
héneen. Tdmin jdlkeen Marika yhdessd vanhempien kanssa suunnitteli Rikun kotikuntou-
tusta. Asian ydin oli nimenomaan se, miti Rikun kanssa voidaan tehdd kotona. He
keskustelivat muun muassa sellaisista asioista, mihin he perheend haluaisivat Marikalta
tukea ja mitka tilanteet heille olivat vaikeita Rikun kanssa. Silloin he paéttivit, ettd Rikulle
tehtdisiin pdivdjarjestys ja viikkostruktuuri. Tamén lisdksi Rikun vapaa-aikaa ruvettiin
ohjaamaan, jotta hinelld olisi jotain jarkevampai tekemistd. Marikan antama yksilopetus
jérjestettiin niin, ettd osittain my0s perhe pystyy sitd toteuttamaan. Liséksi sovittiin
yksiloopetuksen perusteet eli se, mistd yksiloopetus 1dhtee kiyntiin.

Témaén jélkeen Marika kartoitti Rikun taitoja Pep-R -arviointimenetelmén avulla. Pep-R:114
kartoitetaan lapsen jiljittely-, hieno- ja karkeamotorisia taitoja, havaitsemiskyky4, silmén
ja kdden yhteistoimintaa ja kognitiivista toimintaa. Pep-R:n pohjalta Marika pystyi selvésti
nikeméddn Rikun taidot eri osa-alueilla ja méadritteleméidn Rikun kehitysién. Térke&na
Marika piti erityisesti Rikun orastavia taitoja, joiden pohjalta hdn suunnitteli Rikun
yksildopetuksen. Orastavilla taidoilla tarkoitetaan taitoja, jotka Rikulla olivat tulollaan ja
tarvitsivat harjoitusta. Ennen Pep-R -arviointia Marika oli jo opettanut Rikua, joten hén oli
padssyt tavallaan sinuksi Rikun kanssa ja oppinut tietiméin, mikd Rikulle on tyypillisti ja
miten Riku kdyttiytyy tietyissd tilanteissa. Marika painottaakin oikean tehtévén 16ytdmisté:

"Kun paljon on tehnyt tdtd tyotd, niin tietdd itsekin mitkd tehtdvdt on toiminut. Voisko
tdtd kokeilla nyt tdmmosenddn vai pitdiskd tétd muuttaa jotenkin. Perusasiat on ope-
tettava ihan alussa.”

Marika pitdéd Pep-R -arviointimenetelm&i omassa ty§sséin ldhes vélttiméttémana. Pep-R:n
avulla Marikan on ollut helppo kartoittaa juuri ne osa-alueet, joissa Riku on taitava. Niitd
voidaan hyddyntéd opetettaessa jotain uutta.

Seuraavassa on yhteenveto Rikulle tehdyistd kehitystasoarvoista. Marika arvioi Rikun
kehitysté ja kéyttaytymistd Pep-R arviointimenetelmélld sen hetkisen tason kartoittamiseksi
ja kuntoutuksen tueksi joulukuussa 1998 Rikun ollessa 5-vuotias. Edellisen Pep-R:n
Marika teki Rikulle pdiviakodissa puoli vuotta aiemmin eli kesdkuussa 1998. Tdssd
arvioinnissa (liite 4) Rikun saama kehityspistemé#ird vastasi ikitasoa 29-33 kuukautta
kronologisen ién ollessa 55 kuukautta. Orastavien taitojen mukainen kehitysika oli 45-49
kuukautta. Joulukuussa tehdyssé arvioinnissa (liite 5) kehityspistemédri vastasi ikétasoa
34-37 kuukautta ja orastavien taitojen mukainen kehitysikd oli 48-53. Téll6in Rikun
kronologinen ik4 oli 62 kuukautta.

Marikan mukaan Riku tuli mielelldén joulukuun arviointitilanteeseen. Arvioinnin aikana
yhteisty oli vaihtelevaa ja Rikulla oli aikaisempaa enemmin kehonkéytoén poikkeavuutta
sekd ohjatuissa ettd vapaissa leikkitilanteissa. Muovailtaessa Riku ainoastaan halusi
muovailla lumiukon ja piirtdessd piirtdd muumin. Riku reagoi herkésti ulkopuoliselle #4-
nille, mutta kykeni kuitenkin jatkamaan tehtévad. Hin my6s protestoi tilannetta heittdméalla
tavaroita lattialle. Riku oli ajoittain rauhaton, pydri tuolissa ja tuijotteli ikkunaan katsellen
ehkd omaa kuvaansa tai ikkunaan tulevia heijastuksia. Nopeasti Riku oppi oivaltamaan
asioita ja nautti muun muassa taputusleikeisti. Vapaa-ajalla Riku mieluiten leikki autoilla
ja muumeilla, joita hén jérjesti riviin. Hdn my®s ajoittain paukutti erilaisilla esineills.
Kuvien kaytt6 helpotti Rikua mieluisan toiminnan keskeyttmisessé ja toiseen tehtiviin
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siirryttidessd, jolloin hén otti hyvin kontaktia aikuiseen. Puheen ymmértidmisen tueksi hin
tarvitsee edelleen ajoittain kuvia. Taulukossa 4 olen eritellyt eri tehtdvialueet ja Rikun
kehittymisen puolen vuoden aikana.

TAULUKKO 4 Rikun edistyminen puolen vuoden aikana eri tehtivialueissa

_ Joulukuun tilanne

- tehtdvit sujuivat 3 -
vuotiaan - ik#tasoa vas-
taavasti

- . orastavia taitoja oli jo
4% -vuotiaan ikitasoi-
sesti, -joita olivat mm,
kellon:  kilauttaminen
kahdesti,  numeroiden
toistaminen ja kéisinuken

, liikuttely

- hyvaksyttavit tehtavat
sujuivat 3 ~vuotiaan ta-
soisesti

- orastaen 5 -vuotiaan ta-
soisesti '

- Riku keskittyi hyvin =
- saksilla leikkaamisessa
hankaluuksia :
- tehtivit sujuivat pifosin
3 % -vuotiaan tasoisesti-

- 5 -vuotiaan tasoisesti
orastaen piirtdminen ja
sormien koskettaminen
peukalolla. -

- 3 -vootiaan tasoisesti

- orastavia taitoja jo 5 -
vuoden ikdtasolla

- sujuivat 3 % -vuotiaan
tasoisesti

- - orastaen 4 Y -vuotizan
tasoisesti piirsi pystyvii-
van ja nelidn ja yhdisti

kirjaimia

- sujuivat 2 % -vuotiaan
tasoisesti

- orastavasti jo 4 -vuotiaan
tasoisesti (mm. - 6-05.
palapeli, kuvien tunnis-
taminen, sanallisten oh-
jeiden noudattaminen)

g
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- - sujuivat 3 -vuotiaan
tasoisesti

- orastavasti 4 -vuotizan
tasoisesti mm. kertoi
onko kyseessd tyttd vai
poika, nimesi numeroita,
kaytti pronomineja

Kun kehitysprofiili (katso liitteet 4 ja 5) oli valmis, Marika keskusteli Rikun vanhempien
kanssa muun muassa siitd, mihin alueisiin yritetdéin keskittyd. Tyypillistd autistisella
lapsella on, ettéd kehitysprofiili menee ylos ja alas ja siind on huippuja ja putouksia.
Tavoitteena on, ettd kuntoutuksen avulla saataisiin profiili tasaisemmaksi. Tavoite toteutui
jossain méérin, silld Rikun kehitysprofiili joulukuussa oli tasaisempi kuin toukokuussa.

P&yhosen ja Timosen (1992, 62) tutkimus osoittaa, ettd kuntoutus kannattaa, vaikkei testien
pistemédrit nousisi huomattavasti. Lapsi hyGtyy selkedsti ja lapsi alkaa reagoida rutiineihin
ja ympdériston muutoksiin voimakkaammin. Ulkopuolinen struktuuri auttaa hénti jisenti-
méén kiyttdytymistdfin. Tutkimuksesta saadut kokemukset olivat rohkaisevia. Tutkimuksen
aikana tapahtui my0nteistd muutosta kéytettévissd olleiden resurssien ja ajan puitteissa.
Ennen kaikkea lasten ohjattavuus ja muiden vuorovaikutus lasten kanssa helpottui.

8.2 Kuntoutuksen suunnittelu ja onnistuminen

Integroidussa lapsiryvhméssé on térkeds lasten yksilolliset
kehityksen arviointimenetelmit ja timéin pohjalta omat
kuntoutus- ja opetusohjelmat. Yksil6lliset opetusohjelmat
painottuvat jokaisen lapsen omien taitojen mukaan kommunikaation, sosiaalisen ja
kognitiivisen kehityksen, hieno- ja karkeamotoriikan seki péivittdisten taitojen harjoittele-
miseen. Strukturoitu pdivdohjelma on pohja autistisen lapsen oppimiselle. Jotta opetus olisi
luokassa monipuolista ja kehittivas, koulutetulle henkilSstélle jérjestetdsin omaa ja yhteistd
aikaa suunnitella opetusta ja kuntoutusta jokaisen lapsen tarpeiden edistimiseksi. Jotta
lapset oppisivat kiyttimééin opittuja taitoja myos péivikodin tai koulun ulkopuolella, lasten
taitoja harjoitellaan my6s kotona. Jokaiselle lapselle luodaan omien tarpeiden mukaan oma
kotiohjelma. Ohjelma on osoittautunut todella hyviksi ja sen pohjalta on saatu hyvid
tuloksia siité, ettd integraatio-ohjelmat hy6dyntivit myds autistisia lapsia. Tima edellyttis,
ettd sithen uhrataan aikaa ja ammatti- ja suunnitteluresursseja. (Pihlaja & Svird 1996, 293.)

P&yhosen ja Timosen (1992,93) mukaan autististen ja vaikeasti kehityksess#éin viivistynei-
den henkil6iden auttaminen vaatii korkeaa erityistason tietdimysti ja taitamista. Heidén
mukaan on turha kuvitella, ettd 'normaalit' terveydenhoitopalvelut siithen pystyisivit ilman
asiantuntija-apua. Asiantuntijaverkosto on luotavissa, mik pitiisi myos tehdd. Myds Rikun
tapaus vahvistaa, etté kuntoutussuunnitelman laatiminen edellyttdd monen eri tahon kanssa
yhteisty6td. Edellisen vuoden erityisryhmén henkilékunta kdvi kertomassa Rikun kuntou-
tuksesta elokuussa 1997. Hoitohenkiltkunta keskusteli myds psykologin ja kotikuntouttajan
kanssa ja erityislastentarhanopettajan ja Rikun henkilokohtainen avustaja neuvottelivat
autismi- ja kehitysvammaneuvolassa l4#ikérin, kehitysvammaohjaajan, kotikuntouttajan ja
vanhempien kanssa. Témén lisdksi pidettiin keskustelu pelkédstdin vanhempien kanssa
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lokakuussa. Palavereissa yhdessd mietittiin yhteisig tavoitteita, mitkd kirjattiin muistiin.
Muistiinpanojen pohjalta tehtiin toiminta- ja kuntoutussuunnitelma.

Hyvén suunnittelu- ja kuntoutusohjelman lisiksi jokainen lapsi saa yksilollistd puheterapi-
aa. (Pihlaja & Svird 1996, 293.) Vaikka tdssd tutkimuksessa Rikun puheterapiaa en ole
késitellyt erikseen, se on Rikun kuntoutuksessa vilttdmétontd. Puheterapeutti on kommu-
nikaation, kielen ja puheen erityisongelmien asiantuntija. Puheterapian avulla pyritidén
16ytémédn kullekin autistiselle lapselle sopiva kommunikointikeino. Luonteeltaan puhete-
rapia on aina lapsen ldhiympéristod ohjaavaa ja tukevaa. Puheterapia on osa lapsen
kokonaisvaltaista kuntoutusta ja lapsen kommunikaatio-ongelmien laajuudesta riippuu,
tarvitseeko hén yksilollistd puheterapiaa. Jos lapsella ei ole puhetta tai sitd on vihén, on
tarkedd 16ytdd hanelle puhetta korvaava tai tukeva kommunikointikeino. Pubeterapeutti on
aina mukana ty6ryhmaissé, joka suunnittelee lapsen kuntoutusta. (Backman 1998, 25.)

Ensimméinen toiminta- ja kuntoutussuunnitelma uudessa péivikodissa tehtiin lokakuussa
1997, missé kerrotaan aluksi Rikun sopeutumisesta uuteen pdivikotiin. Mitké asiat alussa
tuottivat vaikeuksia (siirtymiitilanteet, yhteiset leikkitilanteet, ruokailu), miten perushoito-
tilanteet sujuivat, miten hén otti kontaktia toisiin lapsiin ja esiintyiké leikkid. Lisaksi
suunnitelma siséltid muut kuntoutusmuodot, mit4 Riku saa piivikotikuntoutuksen liséksi.
Hin kéy péivihoidon puheterapeutin luona kerran viikossa ja kotikuntouttaja kdy hinen
kotonaan viikoittain. Yleisen kuvauksen jilkeen suunnitelmaan asetetaan kuntoutukselle
tavoitteet ja esitelldin kuntoutusmenetelmit. Asiat on kisitelty aiheittain, joita ovat
perushoito ja omatoimisuus, leikki, kieli ja vuorovaikutus ja motoriikka ja kehon hahmotus.
Rikun tavoitteet perushoidolle ja omatoimisuudelle olivat ruokailutilanteen rauhoittaminen
silld, ettd Riku saa aloittaa sydmisen ennen muita ryhmin lapsia ja aikuinen valvoo
tilannetta etdimmaltd ja puuttuu tilanteeseen tarvittaessa. Lisdksi perushoitotilanteissa
painotetaan ja vahvistetaan omatoimisuutta, selkeyttd ja tehddén tilanteista rauhallisia.
Paivédjéarjestystd selkeytetdidn struktuurilla, miki helpottaa tilanteesta toiseen siirtymisti ja
auttaa hahmottamaan pdivéan tapahtumia.

Leikin, kielen ja vuorovaikutuksen tavoitteina mainittiin omaehtoiseen leikkiin rohkaisemi-
nen ja yritetiin rikastuttaa Rikun leikkid. Tavoitteena oli myds kontaktin luominen toisiin
lapsiin ja aikuisiin ja kéyttd4 selke#d ja yksinkertaista kieltd, puhua vihin ja ymmérrettd-
viistt. Kaikupuheesta yritetéidn padstd eroon, minki tilalle pitdisi saada merkityksellistd
kieltd. Hinelle jérjestetddn pdivittdin kahdenkeskisid oppimistilanteita, joissa opetellaan
lajittelemista, luokittelemista, virejd, muotoja ja lukuméirid. Toisaalta tavoitteena oli, ettd
hén olisi mukana koko ryhmin ja pienryhmén yhteisissd leikeissi. Jos sietokyky ei riité,
avustaja voi ldhted Rikun kanssa kahdestaan erilliseen huoneeseen.

Motoriikan ja kehon hahmotuksen tavoitteena oli hyddyntii Rikun luontaista kiinnostusta
litkkkumiseen. Yritetdsin saada Riku mukaan liikuntatuokioille ensin yksin, mink# jélkeen
useamman lapsen kanssa. Liikuntaleikkeihin liitetdéin kehon osien nimedmisti, asentojen,
suuntien ja tilan hahmottamista ja ohjeen mukaan toimimista. Lisdksi tavoitteena oli, etti
ulkoliikuntamuotoja jésennetién ja monipuolistetaan normaalin liikunnan yhteydessi.
Hienomotoriikassa keskitytddn kéden puristusvoiman parantamiseen ja taktuaalisiin
harjoituksiin muun muassa muovailun avulla. Lisdksi opetellaan saksien ja kynin kéyttoa.
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Kuntoutussuunnitelmaan tehtiin vuoden aikana tarkennuksia ja raportoitiin Rikun kehityk-
sen kulkua. Vuoden piistd syksylld 1998 Rikussa oli havaittavissa selvdd kehitysti.
Toiminta- ja kuntoutussuunnitelmassa, miké tehtiin marraskuussa 1998, selvitettiin sen
hetkinen tilanne ja uudet tavoitteet. Rikun henkil6kohtainen avustaja oli uusi, joulukuun
alusta hinelld olisi myds uusi puheterapeutti ja Marika kivi edelleen antamassa Rikulle
kotikuntoutusta viikoittain. Tdssd vaiheessa Riku kéyttdytyi pdivdkodissa rauhallisesti ja
toimi tutuissa tilanteissa ryhmén aikuisten ohjeiden mukaan. Hinelle riitti yleensi vain
sanallinen ohje ja raju vastustaminen ja tilanteisiin ylireagoiminen olivat jd&neet vihiin.
Hén my0s pystyi siirtyméin leikisté toiseen raivostumatta.

Edistymisestdsn huolimatta Riku tarvitsi arkirutiineissa jatkuvaa aikuisen passiivista
lasnéoloa. Riku oli sisdistdnyt pdivirytmin, joten piktogrammien kéyttod oli vihennetty.
Ruokailuissa tavoitteena oli, ettd Rikua vaaditaan maistamaan eri ruokalajeja ja pyritéin,
ettd Riku sy lautasensa tyhjdksi. Ruokailun lopuksi sydtivi purukumi vaaditaan jatkossa
sylkeméén roskakoriin nielemisen sijaan. Késienpesussa hén kaipaa ohjausta, jotta veden
méérdd ja késien pesun tapaa ja kestoa voidaan kontrolloida. Tavoitteena oli myos, ettid
Riku harjoittelee edelleen vaatteiden viikkaamista. Hin myos tarvitsee ohjattuja toiminta-
hetkid kahdesti pdivdssd yhdessd aikuisen kanssa seki sisdlld ettd ulkona. Lisdksi hidnen
tulee ottaa katsekontaktia yhteisissi tilanteissa ja kuunnella ohjeet ja toimia sen mukaisesti
ja suorittaa tehtivd loppuun. Vapaassa leikissd hinen tulee selviytyd valintatilanteista ja
toimia valintansa mukaan.

| Néiden kahden toiminta- ja kuntoutussuunnitelman
| tavoitteet ovat erilaisia, joten muutosta on tapahtunut.
Voidaankin todeta, etti Rikun kuntouttaminen on
kannattanut. Pdividkodin henkil6kunta on tehnyt korvaamatonta ty6td piivittdin Rikun
kuntouttamisen eteen. Kevain 1999 toiminta- ja kuntoutussuunnitelman seurannasta kiy
ilmi, ettd kehitysté oli tapahtunut lisdé puolen vuoden aikana. Keviillad hin ei ollut endd
yhtd riippuvainen omasta avustajastaan. Hidn hakeutui toisten lasten seuraan leikkien
rinnakkaisleikkié (autoleikkid), omaan maailmaan vetdytyminen oli jaéinyt vihemmiille,
kysyttéessdin héin osasi kertoa mitd haluaa tehdd, hin otti kontaktia aikuisiin sanomalla
"sind olet Maija" ja hdn kykeni aikuisen pyytiessd keskeyttdimiin leikin. Mydskdin
péivarytmin muutokset tai oman avustajan poissaolo eivit vaikuttaneet hinen kdyttidytymi-
seensd. Pdivirytmin Riku sisdisti hyvin, joten hén ei enii tarvinnut piktogrammien apuna.
Hién oli my6s omatoimisempi ja osallistui ryhmin yhteisiin hetkiin. Ulkona hin viihtyi
hiekkalaatikolla ja pelasi mielellédén jalkapalloa aikuisen kanssa. Rikun kieli oli yksinker-
taista, mutta kevéin aikana oli alkanut esiintyd myds hieman kuvailevaa kieltd. Riku oli
pyrkinyt kertomaan piktogrammien avulla piivikodin tapahtumista vanhemmilleen kotona
ja pdinvastoin. Syksylld 1999 hén aloitti koulun autististen lasten pienryhméopetuksessa.
Taulukossa 5 on tiivistelmd Rikun kuntoutussuunnitelman tavoitteista ja toteutumisesta.
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Syksy 1997

Syksy 1998

Keviit 1999

Ruokailutilanne

Ruokailutilanteen
rauhoittaminen, aikuinen
lghelld (tilanne Rikulle

Riku kéyttaytyy rauhalli-
sesti, aikuinen etddm-
méltd seuraa, pyritdéin

Rauhallinen ja selviytyy
melko itsendisesti, vie
lautasen itse kdrryyn,

outo, tuskainen, s0i|maistelemaan ja sy0-|hakee voileivin, vie
huonosti). miin lautanen tyhjdksi. | purukumin roskiin.
Leikki, kieli ja wvuo-| Yhteisilld hetkilld | Osallistuu  yhteisille | Hakeutuu toisten lasten

rovaikutus

lattialle k#det korvilla
huutaen, vetiytyy omiin

hetkille (aikuinen ei
jatkuvasti ldhelld), ei

seuraan, osaa kertoa
mitd haluaa leikkii, kieli

leikkeihin, saattaa | hakeudu  leikkim##n | yksinkertaista, esiintyy
seurailla, mutta leikkii | oma-aloitteisesti, vaikea | hieman kuvailevaa kieltd
yksin, kaikupuhetta saada innostumaan
leikkiin, kieli yksinker-
taista, harjoittelee
persoonapronomineja
Siirtymitilanteet  ja | Vaikeita ja vastustus|Sietokyky  kasvanut, | Kykenee keskeyttimidn
sietokyky voimakasta, heittiytyi | kykenee siirtymién | leikin aikuisen pyyn-
lattialle raivostumatta ndstd, raju vastustami-

nen jédnyt pois

Avellan (1997, 5-8) Kkirjoittaa, ettd nykyddn jo tiedetdiin, ettd kuntoutuksella voidaan
merkittévésti vaikuttaa autistisen lapsen kehitykseen. Koska tutkimusten kohdejoukot
yleensd ovat hyvin heterogeenisid in, toimintatason, elinympdériston ja seurantamenetelmi-
en vuoksi, tutkimustuloksia ei ole oleellista vertailla keskeniiin. Yhteistd tuloksissa on ollut
kuntoutuksen varhainen aloitusajankohta ja opetuksen intensiivisyys, miké tulee hyvin
todistettua myds Rikun tapauksessa.

Rikun kohdalla kéytettyjen kuntoutusmenetelmien lisdksi on muitakin menetelmis, joita
jokaisen lapsen kohdalla kdytetdén tarpeen mukaan. Holding -eli kiinnipitoterapia on
amerikkalaisen Martha Welchin kehittimi terapiamuoto. Terapiaa yleensi toteuttaa lapselle
tuttu henkilo esimerkiksi &iti. Toisin sanoen terapian tarkoituksena on saada lapsi rauhoit-
tumaan. Jos lapsi jatkaa vain huutamista ja taistelua, terapiaa ei saa keskeyttdi ennen kuin
lapsi on rauhoittunut. Holding terapia on saanut osakseen runsaasti kritiikkid. (Kerola 1997,
26.)

Alvinin ja Warwickin kirjassa (1995) kuvataan monipuolisesti, miten musiikkiterapian
avulla voidaan kuntouttaa autistista lasta. Musiikki on erityisen joustava ja mukautuva
viline, joka voi tavoittaa yksilén riippumatta hinen dlykkyys- tai koulutustasostaan.
Musiikkiterapeutti voi musiikin avulla luoda monenlaisia kommunikaatiokanavia ja pagstid
vastavuoroiseen kommunikaatioon autistisen lapsen kanssa , olkoonpa heidén teoreettinen
viitekehyksensd sitten miké tahansa. Lisdksi on tarjolla muitakin kuntoutusmuotoja, joista
en kuitenkaan sen enempéi téssd yhteydessd, koska ne eivit koske titi tapausta.
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| Paivikoti, perhe ja kuntoutusvastuussa olevat tapaavat
yleensé pari kolme kertaa vuodessa. Talloin keskustellaan
1 viimeaikaisista tapahtumista ja kehitetéén lapsen kuntoutus-
suunnitelmaa. Néiden palaverien vélissi olisi hyvi pitdd pienempié palavereita sdannolli-
sesti esimerkiksi joka toinen kuukausi piivikodin henkilokunnan ja perheen kanssa, miki
onkin ensisijaisen tidrkeds. Vanhemmat yhdessi hoitohenkilkunnan kanssa sopii yhteiset
ja samat toimintaperiaatteet. Avustajan kanssa on my&s helpompi tehda ty6td, kun tietdd
ettd voi sadnnollisesti pubua ajankohtaisista asioista. Ennen palaveria jokainen voi tehdi
itselleen muistion, misté haluaa puhua. Avustaja voi kirjata ylos muun muassa missi on
tapahtunut kehitysti. (Backman 1998, 43-44.)

Erityislastentarhanopettaja korostaakin, ettd kuntoutuksen onnistuminen on pitkélti kiinni
siitd, miten saadaan péivihoidon, kodin, terapeuttien ja muiden yhteisty6tahojen (autismi-
neuvola, neurologian- ja foniatrian osasto) yhteistydsti irti se oleellisin, jotta lapsen arki
kotona ja pdivéihoidossa helpottuisi ja selkiytyisi. T4ll5in jokaisella osapuolella on yhteiset
tavoitteet ja suuntaviivat, mitk& ovat lapsen parhaaksi. Erityisen tdrkedi on yhteistyo
hoitohenkil6kunnan kesken. Jokaisen tulee noudattaa kuntoutussuunnitelman tavoitteita ja
vhdesséd sovittuja menetelmid. Henkilokohtainen avustaja toteuttaa niitd asioita oman
luovuutensa, intonsa ja kekselidisyytensd mukaan. Piivikodin johtaja toteaa, ettd pdivihoi-
dolla on suuri osuus lapsen kuntoutuksessa, silld lapsi viettdd suuren osan paivéstisin juuri
paivikodissa. Sielld lapsi oppii arjen kuviot, joita lapsi voi harjoitella kotona ja muissa
tilanteissa. Kuviossa 7 on yhteistyon painopistekaavio.

Sairaala

Autismi-
kuntoutus

PAIVAKOTI
JA
KOTI

Puhe-
terapeutti

Psykologi

Koti-
kuntouttaja

Kuvio 7 Yhteistydn painopistekaavio
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Heindmaiki (2000, 93-34) toteaa, ettd Suomessa autistien varhaiskuntoutus on kehittynyt ja
tehostunut merkittdvisti 1990-luvulla ja aikaisemman laitoshoidon sijasta autisteja
hoidetaan usein avohuollon kuntoutuksessa. Autistista lasta tuetaan aina yhteistyossd eri
asiantuntijoiden kanssa ja heidén ohjeidensa mukaan lapsen omaa ohjelmaa noudattaen.
Lapsen toimintaa arkipdivén toiminnoissa arvioidaan huolellisesti ja tukeminen suunnitel-
laan yhteistyGssd sen mukaisesti.

8.3 Kotikuntoutus

Marikan tehtidvé kotikuntouttajana on antaa Rikulle yksiloopetusta
kotona ja keskittdd se niin, ettd opeteltavat taidot ovat sellaisia,
mitd Riku tarvitsee jokapdiviisessi eldméssd. Ennen kuntoutuk-
sen aloittamista Marika keskusteli vanhempien kanssa muun muassa miten Riku nukkuu
yoll4, miten héin pukee vaatteet pédllensd, mitd hén pystyy tekeméén itsendisesti ja misté
asioista Riku pit#d. Téarkein 1&htSkohta oli se, ettd yksil6opetus toteutetaan juuri kotona eikd
erilla#in perheestd. Kuntoutuksen edetessd Marika keskusteli vanhempien kanssa siit4, miten
opittuja taitoja voitaisiin yleistds arkeen.

Pep-R -arviointien jélkeen Marika suunnitteli Rikulle kymmenkunta tehtdvés sen mukaan,
mistd Riku oli juuri silloin kiinnostunut. Rikusta mielenkiintoisin tehtivi jétetdn yleenss
viimeiseksi, jolloin motivaatio tehtéivien tekemiseen kasvaa. Riku piti4 paljon esimerkiksi
piirtdmisestd, joten Marika palkitsee Rikun silld, kun hin antaa lopuksi piirtdd esimerkiksi
muumipapan tai -mamman. Pep R:dén liittyy harjoituskirja, jossa on jokaiselta osa-alueelta
kehitysikdd vastaavia tehtdvid, joita voi tehdé lapsen kanssa. Kun Riku on saavuttanut
jonkin tehtéivin tavoitteen, Marika siirtds tehtidvdn koritehtéiviin (kuvio 8) tai laittaa
tehtdvin pois ja ottaa uuden tehtivén tilalle. Kuntoutuksen myStd Marika ohjaa Rikua
tehtéivien teossa yhd vihemman kuin alussa. Marika yhdessé vanhempien kanssa miettii,
taytyyko koritehtévit uusia tai muuttaa jollakin tavalla. Koriopetuksessa Riku tydskentelee
itsendisesti ilman aikuisen apua. Koriopetus on yksi osa strukturoitua opetusta (Kerola
1997, 44). Strukturoidusta opetuksesta on tarkemmin seuraavassa luvussa.
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Kuvio 8 "Koriopetus" -itsendisten tyGtehtivien oppimisympiristén prototyyppi (Kerola 1997, 45)

Kotikuntouttajan tyd vaatii paljon itsendistd tyGskentelyd. Kirjallisuuteen ja uusimpiin
tutkimukstin tutustuminen vie oman aikansa. Marika korostaakin, ettd jokaisen lapsen
kohdalla on otettava eri asiat huomioon:

"Se on jatkuvaa ponnistusta eteenpdin. Se mikd toimii toisella, ei toimi toisella. Koko
ajan on kdytettdvd kapasiteettia tdysilld, ettd pystyy kehittelemddn tehtivid ja mietti-
mddn, mikd juuri tdlle lapselle olisi eduksi. Se on jatkuvaa pahkdilemistd. Aina on joku
asia, mitd voi miettid mielessdicin.”

Kotikuntouttajan ty6 vaatii my6s mielikuvitusta. Sopivien materiaalien 16ytdminen ei ole
aina helppoja. Marika kayttdd kuntoutuksessa paljon kaupasta materiaalia esimerkiksi tyhjid
ruokapurkkeja. Nédin hén helpottaa omaa ty6tddn ja kalliiden kuntoutusmateriaalien
ostamista ei tarvitse miettid. Tdméd onkin hyvi vinkki vanhemmille. Jokainen voi itse
mielikuvitusta apuna kéyttden tehdd kuntoutusvilineitd. Sisiltd ja kiyttotarkoitus ratkaise-
vat, ei ulkondkd tai hinta. Pieniin purkkeihin, joissa on kierrekorkki, voi laittaa sisille
esimerkiksi rusinoita. Purkki toimii erittdin hyvin hienomotoriikan harjoituksissa.

Marika mainitsee, ettd kotikuntouttajan tyo on kapea-alaista siin mielessé, ettei née lapsia
muissa tilanteissa kuin kuntoutustilanteessa. T#lldin nékisi, miten lapset toimivat kuntou-
tuksen ulkopuolella ja onko opituista asioista ollut mahdollisesti hyotyd jokapdiviiseen
elaméain. Autistisia lapsia Marikan mielesti ei voi kuntouttaa tiettyind kellon aikoina.
Kotikuntouttajan tydaika ajoittuu tavallisesti iltoihin, viikonloppuihin ja lomiin eli hin
ty6skentelee silloin, kun perhe on kotona. Kesi on aikaa, jolloin téitd riittdd. Pdivikodit
ovat yleensi kiinni ja ilman kotikuntoutusta autistisen lapsen muutokset olisivat liian suu-
ret. Jos lapsi laitetaan péivystiviin péivikotiin, se saattaa rikkoa koko systeemin ja lapsen
kanssa on aloitettava alusta. Marika kuvailee omaa tyotiin:
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"Jos jossakin tydssd pitdd olla syddmelld mukana niin tdssa, siitd ei tuu muuten yhtddn
mitddn. Ja jos md pddtdn, ettd huomenna md suunnittelen kaksi tuntia uusia tehtdivid,
luultavasti siind kdy silld tavalla, ettd siind kahdessa tunnissa en saa yhtddn mitddn ai-
kaiseksi. Kylld tdmd minusta on hirveen luovaa tyétd. Ei niitd tule sillai, ettd istun kyndn
kanssa ja mitd md nyt teen.” '

Kotikuntouttajan tyd vaatii ennen kaikkea yhteisty6td. Marikan on otettava huomioon
erilaiset vanhemmat ja perhetilanteet. Marika ei ole koskaan kokenut ongelmaksi van-
hempien yhteisty6haluttomuutta. Vanhemmat ovat olleet todella innokkaita yhteistychén,
silld haluaanhan jokainen perhe vain parasta omalle lapselleen. Marikalla on erittdin
posititvisia kokemuksia perheiden kanssa tehdysti yhteistydstd. Koska Marika kuntouttaa
Rikua hinen kotonaan, vanhemmat ja muut sisarukset kuulevat ja nikevét kuntoutuksen.
Kotikuntoutuksessa Marika luo Rikulle edellytyksid pérjdtd muualla esimerkiksi pdiviko-
dissa. Ty0ssd korostuu yhteisty6 juuri pdivikodin kanssa. Myos Ikonen ja Suomi (1998,
156) korostavat perheen yksilollisié tarpeita. Kotikuntouttajan on 1dhdettivi aina perheen
tarpeista. Perheet ovat aina erilaisia, esimerkiksi lasten lukumdird vaihtelee suuresti.
Perheiti ei voi koskaan kohdata samanlaisina. Kuntoutuksen alussa on selvitettivi, miki
juuri heidén perheelleen on térked4 ja lapsi huomioida yksiloné. Liitteessd 5 on Marikan
laatima kooste Rikun yksildopetuksesta 3.5.1999. Koosteessa on Rikun sen hetkinen taso
eri osa-alueille.

Marika kuntouttaa Rikua kolme kertaa viikossa ja hin onkin
sitd mieltd, ettd Rikun edistyminen on suhteessa siihen
kuinka paljon hénti on opetettu. Kuntoutuksen alussa Rikun
kohdalla térkeinté oli jéljittelytaidon opettaminen. Alkuaikoina Riku ei matkinut lainkaan.
Rikun &iti sanoikin:

"Kylldhdn han oppis, jos jdljittelis. Alussa Riku ei matkinut lainkaan. Kun lapsi ei matki,
alussa autistiryhmd on parempi, koska on ihan sama, mitd autistisen lapsen ympdrilld
on. Mutta heti kun lapsi alkaa matkimaan, onhan toki parempi, ettd lapsi saa terveen
lapsen mallia, koska lapselle ei missciin muualla tulisi niitd."”

Ennen jdljittelyn opettamista Rikun oli opittava istumaan tuolissa heilumatta ja katsomaan
Marikaa. Riku oppi ndmi taidot nopeasti ja jo kolmen ensimmiéisen kerran jilkeen tuolissa
istuminen onnistui ilman ylimééréisid huutoja. Kotikuntoutuksessa Riku ja Marika istuvat
vastakkain, jolloin katsekontaktin saaminen on helpompaa (kuva 4).
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Kuva 4 Marika lukee kirjaa Rikun kanssa

Jdljittelytaitojen kehittyessd Marika rupesi opettamaan Rikulle piirtimistd. Aluksi Riku ei
katsonut lainkaan paperiin, mutta ajan my6té piirtiminen alkoi sujua. Nyt Riku osaa piirt4s
muun muassa talon ja teltan. Miten Rikun edistyminen piirtimisessé tapahtui? Kokonai-
suudessaan piirtdmisen opettaminen oli Marikan mukaan 'ty6n takana', mutta yrittiminen
kannatti. Ensimmadiseksi Rikulle piti opettaa kynidn pitiminen. Kun hénelld oli kyni
kadesséin, hin ei suostunut katsomaan paperia. Monien harjoituskertojen jidlkeen Riku
vihdoin suostui pitdméin kyndd kédessdédn. Sen jilkeen ruvettiin harjoittelemaan suoran
viivan piirtimistid. Pahvista tehtiin sabluuna ja Riku piirsi yhdessd Marikan kanssa viivaa.
Kun sabluuna jéi pois, kdytettiin apuna teippid. Tissd vaiheessa Riku piti kyndd kddessi
ilman ongelmia. Viivan piirtdmisti harjoiteltiin pystysuoraan ja vaakasuoraan. Seuraavaksi
Riku harjoitteli mallista piirtdmista (kuvio 9). Marika piirsi ensin viivan paperin toiselle
puolella ja sen jélkeen Riku piirsi omalle puolelle.

Marika Riku

Kuvio 9 Viivan piirtiminen mallia apuna kéyttden
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Téamén jélkeen harjoiteltiin ympyrén piirtiminen. Sitten Marika jétti mallin pois ja sanoi
Rikulle: "Piirrd ympyrd”. Riku piirsi ympyrin. Nelion piirtdmisessd Marika kdytti apuna
pisteité (kuvio 10). Riku piirsi viivat pisteesti pisteeseen. MyShemmin Rikun suusta saattoi
kuulla kehotuksen: "Piirrd pisteet!”.

L 4 l' ®
Malli Riku

Kuvio 10 Nelitn piirtiminen pisteitd apuna kéyttden

Seuraavaksi harjoiteltiin kolmion piirtdminen pisteiden avulla. Nyky#in Riku piirtdd
mielellddn. Kun Rikulle sanoo: "Piirrd talo”, tulos on seuraavanlainen (kuvio 11)

D

[
B A S

Kuvio 11 Talo
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Riku pitdd my6Ss kehonmatkimisesta ja puhumistehtdvistd, joilla
Marikan on helppo motivoida hénti tekemé#in hankalia tehtévid.
Varit ja koko olivat Rikulle erittdin vaikeita, mutta nyt héin osaa
vérit ja myds koko néyttdd olevan hyvin hanskassa. Riku on
ollut tosi kiinnostunut esineisté. Vérejd opeteltaessa Marika kéytti paljon esineitd ja nimesi
esineiden vérejd. Nyt Riku erottaa toisistaan kaksi eri véristd venettd. Alussa ndytti, ettd
viérilld ei ole mitdén merkitystd, vaan Rikulle riitti, ettd ne ovat veneitd. Nykyddn hin
kiinnittdd huomioita véreihin esimerkiksi katsellessaan kirjoja. Marikan yksi tavoitteista
eli vérien oppiminen, oli saavutettu.

Marika teki koosteen Rikun tehtévistd ja kuntoutuksesta marraskuussa 1998. Rikulla oli
talloin ajoittain vaikeuksia irrottautua omista jutuista ja siirtyd tehtdvien tekemiseen. Han
yleenséd kiljahteli ja heittdytyi lattialle makaamaan. Kuvien avulla Marika sai hénet
siirtymédn tehtdvien pariin. Tehtévien alussa Marika antoi Rikun valita mieleisensd
toiminnon (autoleikin tai tietokoneen), miki motivoi Rikua tehtivien tekemiseen. Koriteh-
tdvdt sujuivat jo itsendisesti, jos tehtévit olivat tarpeeksi selkeiti ja Rikun taitoja vastaavia.
Rikun puhe oli lisadntynyt selkedsti ja hin kykeni paremmin ilmaisemaan tahtoaan ja
kommunikoimaan spontaanisesti. Muistinvarainen jdljittely hineltd onnistui orastaen.
Erilaiset jdljittelytehtdvdt ja adjektiivien yhdistiminen (hidas-nopea, kuuma-kylmai) ja ni-
meédminen onnistuivat Rikulta hienosti. Han tunnisti numerot ja luetteli 1-10. Esineiden las-
kemisessa hén tarvitsi ajoittain ohjausta, silld hin saattoi laskea saman esineen kahdesti.
Marika harjoitteli Rikun kanssa nuppipelin avulla numeron ja mddrdn yhdistamistd. Naissi
tehtivissd Riku tarvitsee vield harjoitusta. Yldkdsitteitd huonekalut, vaatteet ja kulkuneuvot,
hén tunnisti hyvin, kun taas sijaintikdsitteitd alle ja paille Rikun tiytyy vield kertailla. Hén
kyllastyy edelleenkin nopeasti samoihin tehtidviin, joten niitd on hyvi vaihdella.

Kielellisista valmiuksista ei-sanan kaytt6 on Rikulle yhd vaikeaa. Olisi térkeés, ettéd lapsi
kykenee sanomaan, jos jokin asia ei miellytd. Riku vastaa usein kysymykseen "joo", vaikkei
tarkoita sitd. Tama osoittaa juuri siti, ettd autistisella lapsella tahto ja kédyttdytyminen eivit
aina tarkoita samaa.

Kuvasta kertominen tuottaa jonkin verran vaikeuksia Rikulle. Marika pyysi Rikua kerto-
maan kuvasta, jossa oli takki. Marika kyseli hidneltd esimerkiksi miti takilla voi tehdi ja
Riku sanoi, ettd puetaan péille. Auton kuvasta hin osasi kertoa paremmin. Hén sanoi, etti
silld ajetaan ja se on kulkuneuvo. Marikan mielesti Riku pystyy hyvin mieltiméin asioita
ja yhdistiméin asioita toisiinsa. Riku on oppinut, ettd polkupydrd, juna ja auto ovat
kulkuneuvoja. Marika kertoikin, etti onnistuneeseen lopputulokseen p#dsee kunhan

tarpeeksi yrittéd:

"Ajattele sitd, ettd tammdiseen lopputulokseen on pddsty. Se oli todella tyon takana,
koska mdkin yhdessd vaiheessa ajattelin, ettii Riku ei opi piirtdd niin ei opi. Jétetddn
piirtdminen pois, ettd eihdn maailma siihen kaadu. Samalla tavallahan ne vdrit oli vai-
keita. Apuna on ollut Rikun perheen suhtautuminen oppimiseen. Heidcin suustaan ei ole
kertaakaan tullut ettd eihdn se suostu. Monestihan mind térmdian siihen, ettd minulle sa-
notaan, ettd kun lapsi ei halua. Lasta ei voi opettaa sen takia, kun se ei halua, se ei ha-
lua istua, ylipddtdan ei halua tehdd mitddn. Tcmd on se mihin md joskus térmdcn. Eli
tavallaan pitdd ldhted siitd, ettd hdn haluaa! Lapsi haluaa oppia piirtimddn, se haluaa
tehdd nditd asioita!"”
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Marika painottaa erityisesti sitd, kuinka tdrked osa lapsen kehityksessd on jaljittelytaito.
Sen avulla Riku on oppinut muun muassa matkimaan kuvista. Han on oivaltanut, ettd hén
voi tehdéd saman asian mit4 kuvassa on. Kaikki onnistuminen on jéljittelytaidon ansiota.
Riku ymmaértdd hyvin my0s adjektiiveja. Marika néytti Rikulle puhdasta paitaa ja héinen
tehtidvind oli etsid kuvalle vastakohta. Riku 16ysi vastakohdan eli likaisen paidan ja sanoi:
"Likainen paita, siind on hiekkaa". Marikan mukaan Rikulla on hyvid mielikuvia asioista.
Hén ymmartad, miltd voi ndyttdd, kun paidassa on hiekkaa.

Autistisen lapsen kuntoutuksessa edistymisid ei nde heti, koska ne ovat yleensd pienid.
Marika iloitsee Rikun hyvin pienistdkin edistysaskeleista. Kun jokin pieni asia kolahtaa
paikalleen, sen kautta saattaa ratketa jokin iso asia.

8.4 TEACCH-kokonaiskuntoutusohjelma

| Marikan opetuksessa viitekehyksené toimii TEACCH kokonaiskuntou-
1 tusohjelma. TEACCH -ohjelman sisdlld Marika on osittain toteuttanut
" lovaasilaista tyylid. TEACCH-ohjelma on koko elémiin kattava kuntou-
tusohjelma, kun taas Lovaas-menetelmd sisiltdd opetustuokioita pédivéan mittaan ja keskittyy
varhaislapsuuteen ja kielen opettamisen osalta kouluikéin (Kujanpd & Norvapalo 1998,
41). Molemmat ohjelmat korostavat sitd, ettd mitd enemmin lapsella on ohjelmaa, sitd
vihemman on héiritsevéd kdyttdytymistd. Lovaas -menetelmaésti olen kertonut tarkemmin
seuraavassa luvussa.

TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped
Children) kokonaiskuntoutusohjelma on Eric Shoplerin kidynnistimi ohjelma, mikd on
alkunsa saanut Pohjois-Carolinan osavaltiossa. Ohjelma on levinnyt laajasti maailmalle ja
Suomessakin sitd kdytetién yleisesti. Suomessa puhutaan myds koriopetuksesta ja struktu-
roidusta opetuksesta. (Kujanpéi & Norvapalo 1998, 38.) Kuntoutuksen perustana on lapsen
taitojen kartoittaminen eri arviointimenetelmilld. Tavoitteena on, ettd jokaiselle lapselle
16ydetién sopiva kommunikointitapa omassa ympéristossdan. Lapsen vanhemmat ovat
tarkeitd yhteistybkumppaneita ja parhaita oman lapsensa asiantuntijoita. Vanhempia
pidetédfinkin lapsensa tdrkeimpind terapeutteina. TEACCH:in olennaisia asioita ovat
strukturoitu opetus ja kuntoutus. Sen jilkeen kun lapsi on oppinut struktuurin, henkil6itd
ja paikkoja vaihdellaan. Tavoitteena on, ettd lapsi saataisiin toimimaan ensin 1&hiympéris-
tossddn mahdollisimman itsendisesti ja oikein. MyShemmin néit4 taitoja opetellaan kéyt-
tdmé#n kodin ulkopuolella. Lapsi oppii jdsentimisen kautta, missd, mitd ja milloin tapah-
tuu. Lapselle taataan turvalliset ja selket rajat. Mitd syvempi lapsen autistisuuden aste on,
sitd enemmin lapsi hyotyy strukturoinnista. (Kujanpés & Norvapalo 1998, 38-40; Ikonen
& Suomi 1998, 174-175.)

Marikan mukaan autistisen lapsen kuntoutuksessa kaiken
perustana on strukturoitu opetus. Jos lapsen eldméén ei yritetd
saada jérjestystd, lapsi elds tavallaan kaaoksessa. Jos lapsi on
esimerkiksi menossa hammaslaikériin, hinelle kerrotaan kuvia apuna kiyttien, mitd
hammasla#karissd tapahtuu (mennéén potkottamain penkkiin, avataan suu jne.). Asioiden
strukturointi on perusasia, misti autistisen lapsen kuntoutuksessa pitiisi ldhted. Monen
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perheen eldmi helpottuu todella paljon, kun strukturoitu opetus on saatu kéyntiin perhe-
elimissi. Ennen strukturointia perheesti on tuntunut toivottamalta ja he ovat kysyneet:
"Mitdi timdin lapsen kanssa voi tehdd?". Marika kertoi:

"Tavallaan saadaan se yksiloopetus pyorimdcn, ettd "hei, sehdn osaa ja oppii timdn
avulla". Sen avullahan voidaan sitten opettaa kaikkea: leikkid, ihan kaikkia maailman
asioita.” ’

Opetustilanteen Marika strukturoi piktogrammeilla (Pictogram Ideogram Communication,
PIC), jonka avulla Riku tiesi mité opetustilanteessa tehddén, missé jarjestyksessd ja milloin
on tauko. Strukturoinnissa ei tarvitse kayttd4 ainoastaan piktogrammeja. Niiden tilalla voi
kéyttdd ihan mité kuvaa tahansa, kunhan kuvasta kiy ilmi se, mitd halutaan kertoa lapselle.
Kuva voi olla valokuva, piirustus, kuva lehdesti tai kirjasta. Kuvan tulisi olla mahdolli-
simman yksinkertainen ja selked eli kuvassa ei saisi olla yksityiskohtia. Jos lapselle
halutaan kertoa, ettd ollaan menossa esimerkiksi pelaamaan tietokoneella, kuvassa tulisi
olla pelkk tietokone eikd poytid, jossa on tietokone, kukka, puhelin tai muuta vastaavaa.
Térkeintd on muistaa, ettd kuva kertoo olennaisimman. Tetzchner ja Martinsen (1999,24-
38) kirjoittavat erilaisista graafisista merkeisti, joita kiytetidZin kommunikoinnin apuvéli-
neind. Ensimmaéising graafisena jérjestelméni kiyttoon tulivat bliss-symbolit, mutta timén
jilkeen on syntynyt paljon erilaisia jirjestelmid, joista yleisimpid Tetzhner ja Martinsen
ovat kisitelleet kirjassaan.

My®6s Tkonen ja Suomi (1998, 161-162) painottavat strukturoidun opetuksen tirkeytti.
Autistisen lapsen on erittéin vaikea oppia asioita spontaanisti ja luonnollisella tavalla, ja
tistd johtuu, ettéd hintd on vaikea opettaa. Perinteisilld opetusmetodeilla ei passtd tuloksiin,
koska autistinen lapsi vastustaa muutoksia ja jérjestyksen vaihtumista. TEACCH -ohjelma
kuuluu niin sanotun strukturoidun opetuksen piiriin. Sen ideana on visualisaatioon
perustuen jdsentdd autistiselle lapselle aikaa, tiloja, tyGskentely, henkilsitd ja kommuni-
kaatiota. Tdmai helpottaa huomattavasti lapsen opettamista ja ymmértimisti.

Normaalisti kun lapsi ei ymmérri jotain, hiin kysyy aikuiselta. Autistiselle lapselle ympé-
rilld on paljon merkityksettdmié asioita sekd ennustamattomia tapahtumia. Tdm4 aiheuttaa
sen, ettd autistinen lapsi vetdytyy pakonomaiseen ja jaykk#in toimintaan ja kdyttdyty-
miseen. Jotta autistisen lapsen eldm4 olisi helpompaa, kaiken pitisi olla aina samanlaista
ja tapahtua samassa jérjestyksessd. Autistisen lapsen eldmaén tiytyy olla jdsentynyitd. Selked
ympdristd, jossa jokaisella asialla on oma paikkansa, luo autistiselle lapselle turvallisuutta
ja sen mydtd vihentdd ahdistusta ja himmennysti. (Johansson & Liljeroth 1991, 26-27;
Pihlaja & Svird 1996, 285.)

Moni selvidi kuitenkin eléimésséin opettelemalla ulkoa tiettyjd eldmiseen liittyvid sdant6jd
ja kéytostapoja yrittiméttakadsin ymmartis, mikd merkitys kaikella on. Sanallinen viestinti
on autisteille vaikeaa. Usein autistisia lapsia pidetisin kuuroina, silld he eivit reagoi pu-
heeseen. Varsinainen ongelma kuitenkin on, ettd he oppivat ymmértiméin puhetta nor-
maalia paljon hitaammin. Mutta niin pelottava paikka kuin maailma heille onkin, he usein
ovat hyvin uteliaita ja tiedonhaluisia. (Williams 1993, 12.) Strukturoidun opetuksen avulla
lapsi tavallaan opettelee asioiden jérjestyksen ulkoa. Sama tuttu jdrjestys tuo lapselle
turvallisuuden tunteen ja hén pystyy keskittyméin muuhun opetukseen kuten Rikun
kohdallakin on todettu.
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[Iman aika-k#sitteen ymmértdmistd, meidén olisi aika mahdo-
tonta suunnitella jasennettyd toimintaa tai hallita arkipdivas.
Kun ymmérramme ajan hallinnan tirkeyden, ymmaérramme
paremmin myds autistisen lapsen vaikeuksia. Koska autistisella lapsella on suuria vai-
keuksia késittdd aikaa ajatuksen voimalla, se on yritettdvd mahdollistaa hénelle muulla
tavalla. Autistisen lapsen ajanhallintajérjestelméd onkin juuri visuaalinen aikastruktuuri.
(TIkonen & Suomi 1998, 165). Ajan jdsentéiminen on erittdin térkedd. Sdéannollinen paiva-
rytmi auttaa lasta ennakoimaan, mitd seuraavaksi tulee tapahtumaan. Aikuisen velvollisuus
on taata lapselle kokonaiskuvan saavuttaminen. Kokonaiskuvan saavuttamisen apuna voi
kayttdd kuvia, konkreettisia esineitd tai yksinkertaisia kielellisid ohjeita. Péivdjérjestyksen
tulisi olla muuttumaton seké kotona ettd pdivikodissa. Niin lapselle taataan paras mahdol-
linen kuntoutus, kun péivirytmi pysyy samana. Lapsen pdivérytmi onkin yleensi ensim-
miinen kuvilla toteutettava kokonaisuus, jota aletaan kéyttis. (Johansson & Liljeroth 1991,
26-27; Kerola 1997, 53; Pihlaja & Svird 1996, 285.)

Rikulla ajan strukturointia kdytetééin sekd kotona ettd pdivikodissa. Strukturoinnin avulla
hin tietdd, mitd seuraavaksi tulee tapahtumaan. Siirtyméivaiheissa apuna kiytetdin
piktogrammeja, jotka valitaan jokaisen lapsen tarpeen mukaan. My6s kuvien lukumésrs
médrdytyy lapsen tason ja kehityksen mukaan. Opettaja toki voi itse paéttad, kuinka monta
kuvasymbolia hin lapselle opettaa (Falck, Holst & Sahlander 1988, 7). Seuraavassa on
kuvaus Rikun pédivikotipdivista:

"Ensimmdisend aamulla Riku menee pdivikotiin suoraan aamupalalle. Avustaja kdy Rikun
kanssa hakemassa kdsienpesu-picton ja Riku menee pesemddn kétensd. Tdamdn jilkeen picto
viedddn takaisin ja otetaan aamupala-picto. Riku ottaa picton mukaan ja menee omalle pai-
kalle syomddn aamupalan. Aamupalan jalkeen Riku vie aamupala-picton pois ja katsoo, mitci
seuraavaksi tehddadn. Aamuhetkelle on oma pictonsa, minkd jcilkeen on ohjattua toimintaa. Sen
Jjdlkeen lahdetddn ulos vessan kautta. Vessaan on oma picto ja kuten myds pukemiseen. Puke-
misen jalkeen mennddn ulos. Ulkoilun jdlkeen on yhteinen luku/leikkihetki, minkd jdlkeen on
ruokailu. Ruokailun jélkeen on lepoaika. Levon jilkeen kdydddn vessassa ja puetaan vaatteet
pddlle ja sitten on vilipala. Valipalan jalkeen on vapaata leikkid. Kun Rikun diti hakee hdinet
iltapdivilld, hdn on joko sisdlld tai ulkona. Kaikissa edelld mainituissa toiminnoissa kdytetdidn
apuna pictoja. Néin Rikun pdivdrytmi on erittdin selked ja johdonmukainen.”

Aluksi Rikun tdytyi opetella piktogrammien kdytto4 aktiivisesti avustajan kanssa. Alku
vaikeuksien jilkeen héinen oleminen péivikodissa helpottui huomattavasti ja hén pystyy
tilld hetkelld osallistumaan ldhes kaikkeen mihin muutkin lapset. Piktogrammien jatkuva
kéytt$ on erittdin tirkedi autistisen lapsen arjessa. Vaikka néyttiisikin siltd, etté lapsi péarjai
ilman strukturointia, kuvien kiyttod ei kannata jittdd pois. Ennemmin tai my6hemmin
lapsen maailmankuva alkaa vihitellen sekaantua ja lapsen oppiminen hankaloituu.

Kotona Rikulla on kiytdssi viikkostruktuuri, minkd vanhemmat ottivat kdyttoon yhdessi
Marikan kanssa (kuva 5).Viikon eri pdivét on merkitty eri véreilld ja jokaisen pdivén koh-
dalla on piktogrammi tai valokuvat kertomassa, miti tapahtuu. Aluksi kuvan voi ottaa
mukaan siirtyessd paikasta toiseen, mutta kun lapsi alkaa oppia, kuvaa voidaan ainoastaan
kéydi katsomassa. Kun tietty asia on tehty, kuva kédinnetdéin nurin péin.
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Kuva 5 Rikun viikkostruktuuri kotona

My®s tilan jdsentdminen on tirkeds. Aamukokoontumisella,
ruokailussa ja muissa yhteisissi tilanteissa lapsella tdytyy joka
kerta olla oma vakiopaikkansa. (Johansson & Liljeroth 1991,
26-27, Plhlaja & Svird 1996, 285.) Jos autistisen lapsen ympéristo on sekava ja ympérilld
tapahtuu paljon arkipdivén eri toimintoja, lapsella on vaikeuksia hahmottaa tilaa ja itsedén
tilassa. Ympériston tulisi olla selked ja sellainen, joka visuaalisesti vihjaisi siellé tapahtuvan
toiminnan siséllon. Eri toiminnot olisi hyvi tehdi tietyssd samassa tilassa. (Ikonen & Suomi
1998, 168). Paivikodissa tilastrukturointi onnistuu hyvin. Riku sy6 joka péivéd samassa
huoneessa saman pdydén #drelld omalla paikalla aamuisin, péivilld ja iltapdivalld, nukkuu
samassa huoneessa omassa séngyssé ja hénelld on oma paikkansa, missd hén riisuu ja
pukee. Hénelld on oma paikka aamuhetkelld, hdnen puheterapiansa on samassa huoneessa
ja jumppa pidetitin yleensd pdivikodin salissa. MyGs pesu- ja we-tilat ovat pdivittdin samat.
Riku on ollut samassa pdivikodissa nyt kaksi vuotta, joten paikat ovat jo tuttuja hénelle.
Ensi syksyné hén aloittaa koulun, missi tilan strukturointi on paikallaan.

Kotona Rikulla on tietty huone, missi kotikuntoutus joka kerta tapahtuu. Tamaén lisaksi
hénelld on erikseen oma leikkihuone, missd hén voi toteuttaa vapaata leikkidzn. Kotikun-
toutuksessa Riku tietdd oman ja Marikan paikan, miki helpottaa huomattavasti heidédn
tyoskentelyddn. Rikun perhe on muuttanut kolme kertaa. Muuttojen aikana Rikun oppi-
minen on ollut hankalampaa. Silloin hén ei ole keskittynyt yhtd hyvin opetukseen, hinelld
on esiintynyt enemmdén autistiselle tyypillistd kéyttdytymisté ja hén on ollut levottomampi.
Tam4 selkedsti osoittaa, miten tirked4 autistisen lapsen eldméissd on tilan ja ajan struktu-
rointi.
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Autistisen lapsen on vaikea ymmértds, misté ty0 alkaa ja
mihin tyd loppuu tai milloin se on valmis. Jos lapselle ei
opeteta toiminnon jérjestysté, hén yleensé tekee sen yhé
uudestaan ja uudestaan viirdssi jirjestyksessd, jolloin oppimista ei tapahdu. (Ikonen &
Suomi 1998, 169-170). Rikun oppimisessa tapahtui selvésti kehitystd, kun hinen kanssaan
ruvettiin toistamaan tiettyjd toimintoja samassa jérjestyksessid useaan kertaan. Sanonta
"kertaus on opintojen #iti" patee hyvin autistista lasta opettaessa. Pdividkodissa Rikun puke-
misen apuna yhdessé vaiheessa kiytettiin apuna pukemisen strukturointia. Kun hén aloitti
pukemisen, hén katsoi avustajan avustamana ensimmdisen piktogrammin. Tdmén avulla
Riku tiesi, missé jirjestyksessd hin pukee vaatteet péille. Kun piktogrammit loppuivat, hén
tiesi ettd pukeminen oli loppu ja hiin oli valmis ulos. Tdmén tyyppisid strukturointeja
autistisen lapsen kanssa voi kéyttdd missd tilanteessa tahansa. Kuvassa 6 on esimerkki
Rikun kotikuntoutuksessa kaytetyistd piktogrammeista.

antaa

e

Kuva 6 Rikun struktuurit kotikuntoutuksessa
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Autistien on erittiin vaikea hahmottaa ihmisié ja ihmissuhteita.
Monet eivit kykene saamaan selkoa ilmeistd tai kasvojen

: e viesteistd. He eivit tajua sosiaalisia suhteita eivétkd #4-
nensdvyihin tai sananvalintaan kétkeytyvid viestejd. (Williams 1993, 12). Autistisella lap-
sella on enemméin tai vihemmén ongelmia sosiaalisissa kanssakdymisessé. Jokaisen lapsen
kohdalla on tulisi tarkkaan harkita, kuinka paljon erilaisia sosiaalisia kontakteja lapsi
tarvitsee. Jos lapsi on syvisti autistinen, hdnen kanssaan pitiisi tyoskennelld mahdollisim-
man vihén eri ithmisié, kun taas jos lapsi on lievésti autistinen, hinen kanssakdymiseen voi
osallistua useampi ihminen. Tilannetta helpottaisi suuresti my0s se, ettd jokainen lapsen
kanssa tyoskentelevd tietdisi mahdollisimman paljon autismista ja autistisen lapsen
kayttaytymisestd. (Ikonen & Suomi 1998, 171-172). Rikun kanssa péivittdin toimii hdnen
vanhempansa ja sisaruksensa, pdivikodin henkil6kunta. Marika kdy Rikun luona kotona
kolme kertaa viikossa ja lisdksi Riku tapaa puheterapeuttiaan. Néma kaikki henkil6t tietévit
autismista ja ymmartévét Rikun kiyttdytymistd, joten heilld on valmiuksia toimia hénen
kanssaan. Témén liséksi Riku tapaa paljon muitakin ihmisi4, jotka ovat vihemman suoraan
kontaktissa hénen kanssa. Vaikka hinen oma avustajansa vaihtui toisen vuoden alussa,
oppiminen ei kérsinyt. Syksy alkoi hyvin ja hin tutustui syksyn my6té uuteen avustajaansa.

8.5 Lovaasin kdiyttiytymisterapia

Hyvé esimerkki tarkasti suunnitellusta kuntoutuksesta on Lovaasin kuntoutustutkimus.
Tutkimuksen koeryhmén 19 lasta kuntoutettiin oppimisterapeuttisin menetelmin keskim&a-
rin 40 tuntia viikossa kahden kolmen vuoden ajan. Lapsista 47 % saavutti ikétasoisen
toimintakyvyn ja dlykkyyden kouluik#déin mennessd. Noin puolet lapsista ei kuitenkaan
hy6tynyt kuntoutuksesta yhtd paljon. 40 % lapsista arvioitiin toimintatasoltaan lievisti
kehitysvammuaisiksi ja 10 % syvisti kehitysvammaisiksi. Oppivelvollisuuksien luominen
vaatii kéarsivallisyyttd sekd lapselta ettd kuntouttajalta, varsinkin terapian alussa. Opetus
jaetaan pieniin osiin, jolloin taataan tirkeitd onnistumisen kokemuksia. Tehtdvien aikana
lasta tuetaan pienilld vihjeilld esimerkiksi annetaan sanallinen ohje tai ndytetédin mallia.
Terapialle ominaista on palkkioiden ja rangaistusten kiytt6. Palkkioiden tarkoitus on saada
lapsen huomio kiinnitetyksi harjoiteltavaan asiaan, vahvistaa haluttua kdyttiytymisti ja
kannustaa lasta yrittdméén. Rankaisemiskeinona yleensi kéytetiin ei-sanaa, ylikorjaamista
tai sammuttamista. (Avellan 1997, 5-8; Kujanpdi & Ravi 1994, 11.) Terapia on saanut
nimensé O.Ivar Lovaasin mukaan. Hén on Kalifornian yliopiston professori ja 1960-luvulta
ldhtien hén on kehitellyt erilaisia terapiasovellutuksia. Terapiassa pdidpaino on kiyt-
tdytymispuutteiden korjaamisessa tai uusien myonteisten kiyttiytymisvalmiuksien opetta-
misessa.

Marika kayttdd Rikun kuntoutuksessa lovaasilaista tyylid. Hin ei kuitenkaan yksinomaan
nojaudu Lovaasin k#yttdytymisterapiaan, vaan kiyttdi sitd osittain. Niin myos itse Lovaas
suosittelee laajakatseisuutta kasvatuksen suunnittelussa ja ei kehota valitsemaan 'ainoata
oikeata' kuntoutusohjelmaa lapselle (Lovaas 1992, 237). Lovaasin Mind-kirjassa on
periaatteellisia kasvatusohjeita autistisen piirteiden hoitamiseen. Kuntoutus tulisi aloittaa
mahdollisimman aikaisin, mieluiten alle kolmevuotiaana. Opetuksessa tulisi olla my6s
useampi aikuinen. Néin aikuiset saisivat tukea toisiltaan ja jokainen jaksaisi paremmin, silld
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kuntoutus on kovaa ty6td. Lovaasin mukaan koko lapsen valveillaoloaika tulisi suunnitella
ja strukturoida ja toiminta toteuttaa lapsen luonnollisessa ympéristossd (kotona, paivikodis-
sa). Rikun kohdalla juuri yhteistyén merkitys piivikodin ja kodin vililld tuli hyvin esille.
Asioiden opettaminen luonnollisissa tilanteissa toisten lasten kanssa luo opituille asioille
jonkun kiinnekohdan.

Lovaasin opetussuunnitelma perustuu oppimispsykologiaan ja kéyttdytymisterapiaan.
Marika kéyttdd Rikun kuntoutuksessa lovaasilaista johdonmukaisuutta ja 'jamékkyytta'.
Marika aloitti kuntoutuksen harjoittelemalla istumista omalla paikallaan ja Rikun katseen
kohdistamista héneen. Lovaas korostaa lapsen tarkkaavaisuuden ohjaamista ja sdilyttimisti,
miké ndkyy myods Marikan opetuksessa. Jos Riku ei jostain syysté keskity, Marika vaatii
Rikulta ensin keskittymisti ja tarkkaavaisuutta, ennen kuin jatkaa opetusta. Marika kdyttiz
lyhyitd 'jimékkid’ sanoja mm. "Riku, katso!", jos Riku ei keskity. Kun Riku katsoo, Marika
jatkaa opetusta. Marika kéyttdd paljon myos jéljittelyd, mikd on yksi Lovaasin osa-alue.
Marika aloitti kuntoutuksen yksinkertaisten toimintojen jéljittelylld. Koska Riku ei
matkinut, alussa opettaminen oli ldhes mahdotonta. Jéljittelytaidon opittua Rikun opettami-
nen on ollut huomattavasti helpompaa. Lovaasin yksi osa-alueista on omatoimisuustaitojen
perusteet. Myds Rikun kuntoutuksen padpaino on niiden taitojen opettelussa.

Nykyéén Riku osaa itse sy6dd, pukeutua ja kdydé vessassa, mutta tdmé on vaatinut paljon
tyotd niin vanhemmilta kuin erityisesti pdivdkodin henkilokunnalta. Aluksi pelkéstiéin
yhdessd paikassa istuminen vaati harjoittelua. Tami vei aikaa kauan ennen kuin péistiin
opettelemaan tirkeimpid perustaitoja, joita tarvitaan arjen selviytymisessd. Péivikodin
henkildkunta korosti, ettd perushoidon tilanteisiin liittyy pdivihoidossa valtava m#drd
harjoitusta, toistoa, jéljittelyd ja ennen kaikkea aikuisen kekselidiisyyttd, jotta ndma4 asiat
saadaan sujumaan. Harjoittelusta huolimatta my6s taantumista esiintyy ja Rikun vireystila
vaihtelee. Vasta kun lapsi 16yt44 tasapainon niissi tirkeissd perustaidoissa ja pdivirytmi
sitdi mukaan selkiytyy, voidaan edetd seuraaviin tavoitteisiin. Ilman n#iti taitoja niin
paivakodissa kuin kotona lapsi on hukassa.

Lovaasin kehittdimé autististen lasten opetus- ja terapiaohjelma koostuu kuudesta aske-
leesta:

1. Oppimiseen valmistautuminen

2. Varhaisten kommunikatiivisten valmiuksien opettaminen

3. Omatoimisuuteen liittyvien perusvalmiuksien opettaminen

4. Ympériston toimintojen ja jokapdiviisten eldméntilanteiden kannalta merkityksellisten
kommunikatiivisten valmiuksien opettaminen

5. Monimutkaisempien kommunikatiivisten asioiden opettaminen

6. Maailmankuvan laajentaminen

Terapiassa kiytetdin vahvistamista, miké ndkyy myds Rikun kuntoutuksessa. Varsinkin
uutta taitoa opeteltacssa Marika kiyttid alussa palkkiota. Palkkio voi olla halaus tai kehu-
minen ja rinnalla voidaan kdyttis my6s syotdviad. Palkkioiden kdyton méirad Marika
vihentid taidon karttuessa. Palkkion tarkoituksena on saada lapsen huomio harjoiteltavaan
asiaan, vahvistaa tilanteen kannalta toivottua kayttiytymisti sekd tukea yrittelidiisyytti ja
mielenkiintoa tehtdvin suorittamiseen. Marika kéyttdd Rikun kanssa paljon kehumista ja
"hyvd" -sanaa. Ei-toivotun kéyttidytymisen ehkiisemiseksi kdytetéiin sanallista kieltimisti,
ei-sanaa, ylikorjaamista ja sammuttamista sekd vahvistetaan myonteistd kdyttdytymisti.



83

9 TULOSTEN YHTEENVETO JA POHDINTA

9.1 Tulosten yhteenveto

Kokoavasti tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan sanoa, ettd autistisen lapsen eldmén
laatua voidaan parantaa, mika edellyttds hyvin monen eri tahon yhteisty6té. Kun yhteisty6
saadaan toimimaan, lapsen eldmén laatua voidaan tukea, kehittd4 ja ohjata mahdollisimman
parhaalla tavalla. Autistisen lapsen 'eléimén jirjestdiminen' ei ole yksiselitteistd, vaan se
vaatii paljon aikaa, uhrausta, kérsivillisyyttd ja ty6td. Tahan kukaan vanhemmista ei kykene
yksin, vaan tueksi tarvitaan niin hoitohenkilékunta kuin terapeutit ja laakarit, kuten Rikun
vanhemmat totesivat.

Ensimmdisend lapsen poikkeavan kéyttdytymisen huomaa yleensd vanhemmat tai neuvolan
terveydenhoitajat. Rikun kohdalla ensimmdiset oireet huomasivat vanhemmat, jotka ottivat
yhteyttd perheneuvolaan, misti asia vietiin eteenpiin. Neurologian yliladkérin aloitteesta
Rikulle tehtiin tutkimuksia, joiden pohjalta selvisi, ettd kyseessd on autismi. Autistinen
oireyhtymd ei selvid yhden ladketieteellisen tutkimuksen pohjalta, vaan lasta on tarkkailtava
pidemmén ajan. Rikun vanhemmat kokivat diagnoosin saamisen helpottavana tietona,
kuten my0s Nousiaisen ja Tossavaisen (1995, 37-38) tutkimuksen tulokset osoittavat.
Heidén tulosten mukaan diagnoosin selvidminen kesti# edelleen liian kauan. Perheet eiviit
saa riittdvésti tietoa ja tukea uudessa tilanteessa ja juuri diagnoosin yhteydessa.

Kun vanhemmat kuulevat lapsensa vammasta, tutkimustulokset osoittivat, ettd

1. tuen merkitys on erittdin suuri. Jo ennen varsinaisen diagnoosin saamista olisi erittdin
tirkedd saada kotiin tukihenkild, joka kertoo, miti lapsen kanssa voitaisiin tehdé. Per-
heenjésenilld on paljon kysyttdvdi ja olo saattaa olla himmentynyt. Rikun vanhemmat
haluavat erityisesti muistuttaa, ettei kukaan ole koskaan yksin. Lisdksi Baron-Cohen &
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Bolton (1993, 23) muistuttavat, ettd myds vanhemmat tarvitsevat jérjestettyd vapaa-
aikaa, jolloin ystévien ja sukulaisten apu on korvaamaton. Rikun tapaus osoittaa, ettd
kun asiat ovat loytédneet oman paikkansa, vanhemmilla on aikaa sen jélkeen my®s itsel-
leen ja lapsille. .

asioista puhuminen perheenjdisenten kesken auttaa ymmaértdméin jokaisen ajatukset ja
tunteet. Niin viltytidn turhilta vaArinymmairryksiltd. Jokainen suhtautuu asioihin
omalla tavallaan. Perheen "puhaltaminen yhteen hiileen' antaa lisd8 voimia varsinkin
alkuaikoina. Rikun diti tunsi syyllisyyden tunteita esikoistaan kohtaan. Hén kuitenkin
korosti, ettei lapset ajattele samalla tavalla kuin aikuiset. On silti muistettava jokaisen
lapsen omat tarpeet.

myos surutyé koetaan erilailla. Rikun isd kuvailikin, ettd se on koko ajan eldvdi
prosessi, eldmdnikdinen. Rikun vanhempien mielesté suoraan ei voida puhua surutyds-
t4, mik3 alkaa ja paéttyy ajallaan. Vanhemmat kayvit lapsiensa asioita 14pi koko elémén
ajan. Vililld asiat nousevat esille, vililld asioista ei puhuta lainkaan. Catalano (1998,
60) kirjoittaa vanhempien ensireaktiosta tiedon saatua. Aluksi hidnen mukaan vanhem-
mat saattavat kieltdd asian, minka jdlkeen joku saattaa kokea jopa shokin tai syyllisyyt-
td, huolta ja lohduttomuutta. Lopuksi ndma tunteet hyvéksytédin ja Catalanon mukaan
tummien pilvien ldpi voimme ndhdi valoa, valaisevan foivon sdteen.

Tutkimus osoitti, ettd alkuvaiheessa tyStaakka tuntuu raskaalta ja vaatii paljon aikaa ja
kdrsivillisyyttd ja ennen kaikkea voimia. Vanhemmat joutuvat itse opettelemaan muun
muassa viittomia tai eri kommunikaatiomenetelmii. Salmi ja Vdhi-Kouvola (2000, 21)
toteavatkin, ettd vanhempien mielestd useat eri vaihtoehtoiset kommunikaatiomenetelmét
lghinnd vain hankaloittivat perheen eldim&d. Vanhemmat kokivat autistisen lapsen myos
rajoittaneen huomattavasti sosiaalista kanssakdymistd ympériston kanssa, mikd tulee esille
muun muassa kyldilyjen védhéisyytend. My6s Rikun vanhemmat mainitsivat, ettd kyldilyt
ystdvé- ja tuttavaperheisiin olivat vihentyneet.

Kuntoutuksen ja perheen osalta tutkimuksen tuloksista nousi esille, ettd

1.

tiedon hankinta on alussa erittdin merkitsevid. Tieto auttoi ymmértimiin, ettei
kyseessd ole 'ylitsepéddsemiton tilanne' Alussa oikean tiedon 16ytdminen on erittiin
tarkedd. Niin kuin Rikun is8 painotti "ettei koskaan ole lopullisia oikeita vastuksia eikd
pitdisi arvostella omaa toimintaansa”, vaan vanhempien pitiisi hyviksyd ne asiat, joita
on lapsensa eteen tehnyt ja olla niihin tyytyviinen. Ainahan voi loputtomiin ‘jossitella’.
vanhempien asiantuntijuutta taytyy kunnioittaa. Kun eldd oman lapsensa kanssa
péivistd toiseen, tulee vdistdmittd timén alan asiantuntijaksi. Rikun isd painottikin
oman tiedon ja taidon kunnioittamista. Kuten myds Helminen (1995, 33-36) pohtii sité,
kenen 'kasikirjoituksen' mukaan kuntoutus suunnitellaan. Jokaisen lapsen kohdalla
perheen sen hetkinen tilanne ja vanhempien toiveet ja tieto tulisi ottaa huomioon par-
haalla mahdollisella tavalla.

ihmisten motivoituneisuus on yksi ratkaiseva tekijd asioiden etenemisessd. Kun yhdessa
asioiden eteen ponnistellaan, tulosta varmasti syntyy, vaikka resurssit olisivat vihiiset.
Vhteiskunnan tuella varsinkin alku aikoina on helpottava rooli perheen eldméssi.
Henkildiden, jotka tyoskentelevit autistisen lapsen kanssa, tulisi tarkistaa omat kasityk-
sensi autismista ja selvittdd mahdollisimman uusin tieto autismista ja kuntoutuksesta.
onnellisuuden kokeminen kesken kuntoutuksen suunnittelun tulee arkipdiviisistd
yhteisistd hetkistd lapsen kanssa. Vaikka vanhemmat tuntevat itsensi hylétyksi ja tur-
hautuneeksi yrittiessd luoda kontaktia omaan lapseen, vanhempien olisi tirkedd muis-
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taa, ettd lapsi on aina ensisijaisesti lapsi eikd vammainen. Alussa energia kohdistuu
kuntoutuksen ja hoitopaikan etsimiseen, jolloin lapsi saattaa jadda sivummalle. Rikun
didin muistutus onkin tirked muistaa: "Ainutkertaista on vain tdmd hetki, nyt tdssa!”.
tulevaisuuden ndkymdit ovat autistisen lapsen perheelle hyvit, koska nyky&in autismista
tiedeté#in jo paljon enemmin. Ammatti-ihmisten mé4ri kasvaa ja tulevaisuudessa pa-
nostetaan yhd enemmin juuri varhaiskasvatukseen kuten Kerola ja Kujanpéé (2000,
189) toteavat.

Lisidksi kuntoutuksen osalta tuloksista ilmeni, ettd

1L

kuntoutus tulisi aloittaa heti, kun siihen katsotaan olevan tarve, vaikka varsinaista
diagnoosia ei olisi vield saatu. Kuntoutuksessa tulee olla maltillinen ja opettaa ensin
perusasiat eiki kiirehtis opettamaan sellaista, joita lapsi ei edes oppisi, kuten Rikun
kotikuntouttaja totesi.

kotikuntoutuksen ydin on juuri siind, mitd Rikun kanssa voidaan tehdd kotona.
tutkimustuloksista kdy selkedsti ilmi, mitd kotikuntouttajan tyo on ja mitd se sisdltda.
Tuloksien pohjalta vanhemmat saavat paremman kuvan siité, mitd kuntouttajan tyd
vaatii. Tdmén avulla jokaisten vanhempien on helpompi tukea kotikuntouttajan tyGta
ja auttaa aina tarpeen tullen. Uskon, ettd tutkimustulokset antavat tukea ja ensitietoa
niille vanhemmille, joiden lasta epéilldén autistiseksi. Jo siind vaiheessa on hyvé saada
yhteys johonkin henkil6n, joka voi auttaa perhettd juuri kotona.

kuntoutusty® vaatii sinnikkyyttd ja yrittdimistd. Kun lapseen tarpeeksi uskoo ja luottaa
sithen, ettd hin kykenee, niin loppujen lopuksi jokainen saa palkkionsa.

Teacch -kokonaiskuntoutusohjelma Rikun tapauksessa on toiminut hyvin. Tuloksien
pohjalta voidaan péitelld, ettd sama kuntoutusohjelma kuntoutuksen viitepohjana sopii
yleisesti myOs muille autisteille, silld kaiken opetuksen ldhtokohtana autistisen lapsen
kohdalla on jdrjestyksen saaminen eldmdidn.

Sopivan hoitopaikan 16ytdmisen osalta tutkimustuloksista yhteenvetona voidaan todeta, ettd

1.

vanhempien oma aktiivisuus on merkittavi tekiji, kun lapselle haetaan hoitopaikkaa.
Vanhempien on hyvd muistaa, ettei tarvitse tyytyd heti ensimmadiseen ehdotukseen.
Jokaisen lapsen kohdalla tulee ottaa huomioon todelliset tarpeet, mité perhe tarvitsee.
Rikun kohdalla oikean hoitopaikan 16ytdmiseen meni aikaa yksi vuosi.

vaihtoehtoja on tarjolla useita, joten vanhemmilla on oikeus toivoa lapselleen parasta
mabhdollista hoitopaikkaa. Tuloksista kdy ilmi, etti perhepéivihoito ei yleensd ole hyvd
vaihtoehto autistiselle lapselle. Sopivan hoitopaikan 16ytdmiseen kuluu oma aikansa,
joten vanhempien kannattaa muistaa olla kérsivillisid.

kuntoutuksen ja koulutuksen resurssointi integroituun pienryhmaén takaisi parhaan
mahdollisen kuntoutuksen autistiselle lapselle. Rikun is4 esitti loistavan esityksen siité,
ettd se henkilokunnan mé#rs, rahoitus ja koulutus, miké yleensd satsataan autismiryh-
miin, tulisi kohdistaa integroituun ryhmain.

Integraation pyrkimyksend muun muassa on vammaisten tasa-arvon ja oikeuksien turvaa-
minen kuten Moberg (1998, 138) toteaa. Tutkimus osoitti, ettd Rikun kohdalla integraatio
vaihtoehdoista on ollut ehdottomasti paras. Rikun taitojen kehittyminen ja oppiminen on
suoraan yhteydessd siithen, miten paljon hdnen kanssaan on harjoiteltu. Se, miten Riku
nykydsn huomioi myos toisia lapsia ja ajoittain myos jiljittelee heitd osoittavat, ettd
autistinen lapsi hy6tyy niin sanotuista tavallisista kulttuurin malleista ja olosuhteista.
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Seuraavassa on tiivistelméa tutkimuksen keskeisimmisté tuloksista koskien juuri integraa-
tiota. '

[R—y

Jokaiselle lapselle suunnitellaan oma henkilokohtainen kuntoutussuunnitelma.

2. Jotta lapsi hyGtyy integraatiosta, lapsen on opeteltava tietyt taidot (erityisopetuksessa)
ennen integraatioryhmééin siirtymisti. Autistisen lapsen integroiminen edellyttis rahaa,
oman henkilékohtaisen avustajan ja aikaa.

3. Autistisen lapsen edistyminen on kaikkien ilon aihe. Siiti iloitsee niin hoitohenkil6kun-
ta, terapeutit kuin vanhemmat. Myds ryhmén muut lapset huomaavat, kun edistysti on
tapahtunut.

4. Kahden vuoden aikana Riku on oppinut toimimaan itsendisemmin ja siirtymdtilanteet
ovat merkittdvdsti helpottuneet.

5. Vuoden aikana Riku oppi huomioimaan toiset lapset ja osallistui muun muassa auto-
ja juoksuleikkeihin. Tulosten pohjalta voidaan sanoa, ettd huomattavaa kehitystd on
tapahtunut siind, miten Riku sieté toisten ldsndoloa. Voidaan vaan kuvitella, jos Riku
ei olisi saanut vastaavanlaista hoitopaikkaa, mik olisi tilanne. Pdivikodissa Riku oppi
nikemaéin toisten lasten leikkid ja toimimaan ryhméssé.

6. Rikun oppiminen on ollut hyvin paljon riippuvaista aikuisesta. Riku pystyi osallistu-
maan ryhmdn toimintaan, kunhan hdnelld oli oma aikuinen tukena ja ohjaamassa.
Témaé osoittaa sen, ettd integraation onnistumisen edellytyksend on hoitohenkilékunnan
riittdva lukumaira ja tiedon hallinta.

7. Rikulle oli nimetty oma henkilékohtainen avustaja, mikd varmisti tuen ja ohjauksen
saannin. Ajan myo6td avustamisen osuus viheni, jolloin Riku oppi itsendisemmaiksi
muun muassa piktogrammien avulla. Avustajan lisiksi my6s ryhmén toiset tyontekijéit
tutustuivat Rikuun ja osallistuivat avustamiseen. Nédin Riku oppi kommunikoimaan eri
aikuisten kanssa. Rikun avustaja korosti sitd, ettd kaikki mitd teet lapsen kanssa, sanot
mitd tehdddn ja mitd tapahtuu. Niin Riku kuuli puhetta, miki edesauttoi kielellistd
kehittymista.

8. Koska pdivikotiympéristo tarjosi Rikulle luonnollisen leikkiympdriston, silli on ollut

suuri merkitys Rikun puheen kehittymiseen. Parin vuoden aikana Riku on ruvennut

kayttdmasn pitempid lauseita ja hén on oppinut kdyttimésin muun muassa mini ja sini

-sanoja. Yksi tdrkeimmistd saavutuksista oli kielellisten taitojen oppiminen, mihin ei

olisi péisty ilman suunniteltua kuntoutusta. Pdivikodin henkilskunnan mielestd Rikun

siirtymdtilanteet helpottuivat paljon siit4, mit4 ne olivat alussa.

Arvioinnin ja kuntoutussuunnitelman osalta tulokset osoittavat selvisti sen, miten laajasta
verkostosta on kyse, kun lapsella todetaan jotain poikkeavaa kehitysti. Rikun ensi oireista
autismi -diagnoosiin meni yksi vuosi. Vuoden aikana Rikulle tehtiin eri arviointeja,
vanhemmat olivat yhteydessd neuvolaan, perheneuvolan lddkdriin, lastenneurologiin,
psykologiin ja osaston lddkdreihin ja hoitajiin.

Keskeisimpéni tutkimustuloksena nousi esille yhteistyén merkitys. Kuntoutussuunnitelman
laadinnan ldhtokohtana on onnistunut yhteistyé perheen, pdivihoidon ja terapeutti-
ewkuntouttajien valilld. My6s Kerola (2001, 45) korostaa yhteistyon valttimattdmyytti eri
ympiristdjen kasvatushenkiloston kesken. Autistisen lapsen stereotyyppisen kiyttdytymisen
poisopettaminen vaatii perusteellista ja médritietoista paneutumista kaikissa niissd
ympéristoissd, joissa henkils toimii. "Kokopdiviinen tavoitteellinen kasvatustoiminta on
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adrimmadisen intensiivistd tyGtd, jota ei voi toteuttaa yksin vanhempien tai yksin péivikodin
tai koulun eikd yksittéisen terapeutin voimin" (Kerola 2001, 46).

Rikun toiminta- ja kuntoutussuunnitelmien laadinta osoittaa, kuinka paljon yksityiskohtai-
sia seikkoja suunnitelma pitdd siséllddn. Tavoitteiden asettaminen léhti pienisti asioista,
kuten purukumin nielemisen lopettaminen ja késienpesun ohjaaminen. Kahden eri
kuntoutussuunnitelmien ja tavoitteiden sisédllossé oli eroa, joten Rikun kdyttdytymisessi ja
oppimisessa oli tapahtunut selvéi kehittymistd. Aluksi Rikun kieli oli yksinkertaista, mutta
puolen vuoden sisdlld oli alkanut esiintyd myds hieman kuvailevaa kieltd. Téten voidaan
todeta, ettd Rikun tapaus on oiva esimerkki ja todistus siitd, ettd autistisen lapsen kuntou-
tukseen kannattaa aina panostaa tdydelld teholla yhteistydssé kaikkien osapuolien kanssa.
Yhteistydn avulla I6ydettiin sopivat ja toimivat kuntoutusmenetelmat juuri Rikulle.

Tutkimuksessa korostui péivikodin osuus, silld pédivikodin henkildkunta on tehnyt
korvaamatonta ty6td péivittdin Rikun kuntouttamisen eteen. Autistiset lapset saavat usein
my0s puheterapiaa, jota mySs Riku saa. Vaikka jouduin jéttdmaén puheterapia osuuden
tutkimuksen ulkopuolelle, se on hyvin tirked osa autistisen lapsen kuntoutusta. Tutkimus
osoittaa hyvin my0s sen, mitd enemmdn Rikun kanssa aikuinen tekee sitd suorempi on
Yyhteys siihen, miten vdhdn hdn viihtyy omissa maailmoissaan. Hyvin suunnitellulla
kuntoutuksella Rikun eldmaé on voitu paljon muuttaa, helpottaa ja luoda laatua.

Strukturoidun opetuksen osalta tutkimustulokset osoittivat, ettd ensimméinen tirke4 asia
oli saada Rikun eldmadidn jdrjestys. Kun Rikulle saatiin tietty rytmi ja jérjestys, siirtyméti-
lanteet helpottuivat huomattavasti. Rytmin avulla Riku pystyy hahmottamaan helpommin
ympéristodin ja jasentdmédn, mitd asioita missikin tilanteessa edellytetién. Tietty rytmi luo
Rikulle turvallisuutta ja turhat vastustamiset jédsvit vihemmille. Kun Riku sai tietyn rytmin
eldmédinsé, hén silti tarvitsee aikuisen ohjausta péivittdin. Aikuisen on huolehdittava muun
muassa siité, ettei Riku j&4 tekeméin matkalla jotain muuta. Autistisen lapsen ajattelu on
hyvin konkreettista, joten hén helposti unohtaa, miti piti tehdi.

Toiseksi tutkimus osoitti, ett jotta Riku keskittyy jonkin tehtivin parissa tydskentelyyn,
tehtévén on oltava hénelle ennestdcdn tuttu ja mielenkiintoinen. Uusien asioiden opettelussa
yleensd tulee vastustelua ja jo opituissa asioissa voi viliaikaisesti tulla jopa taantumaa.
Mutta lopulta pienet asiat kolahtavat paikoilleen, joiden avulla ratkeaakin isompi ongelma,
kuten Marika sanoi.

Tutkimuksessa my6s ilmeni, ettd jo pelkistdén perusasioiden opettaminen vaati paljon
tyotd. Rikun ruokailutilanteet péivikodissa vaativat alkuaikoina paljon aikaa. Riku ei
mielelléén maistanut eri ruokia tai ei syonyt lainkaan. Monien yrittdmisien jélkeen hén oppi
ruokailutilanteissa kdyttdytymédn hyvin tavoin ja nykyé#n hidn suoriutuukin useimmiten
ruokailusta ilman aikuisen apua. Vaikka Riku ottaa nyky#in hyvin kontaktia aikuiseen, hin
tarvitsee ajoittain puheen ymmértdmisen tueksi kuvia. Kuvien avulia Riku on myos helppo
keskeyttéd ja siirtdd huomio toiseen tehtéiviin Tutkimuksessa kdy ilmi, ettid kuntoutusjak-
sojen vilissd Rikun kehittymisessé tapahtui enemmin tai vihemmén kehitystd. Hinen
kanssaan pérjdd paremmin, hén kuuntelee ja ohjeet menevit perille. Rikua pystyy hallitse-
maan hyvin pelkéstéén sanallisesti, kun taas paivikotiin tullessa Rikulle kaikki siirtymévai-
heet olivat tosi vaikeita ja katsekontakti puuttui.
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9.2 Pohdinta

Tiedon saanti on merkittdvasti muuttunut viimeisen kymmenen vuoden aikana. Kerolan
(1991, 59) tutkimuksen mukaan reilut kymmenen vuotta sitten tietoa autismista ei ollut
saatavilla juuri mistddn, varsinkaan suomenkielisend. Tilanne tdhédn pdivdin on onneksi
muuttunut ja viime vuosina onkin ilmestynyt paljon kirjallisuutta autismista koskien
autismin syité, kuntoutusta ja vanhempien ja perheen nékdkulmaa. Kirjallisuuden liséénty-
mistd on edistinyt nimenomaan se, ettd Suomessa autismiin syventyneitd tutkijoita on tdnd
pdivéand suhteellisen hyvin. 1980 -luvulla tilanne oli péin vastainen, kuten Fadjukoff (1988,
63) tutkielmassaan toteaa. Silloin autismia késittelevd materiaali muodostui lzhinnd
lehtikirjoituksista, joita ilmestyi satunnaisesti.

Tutkimustani tehdessé oli saatavilla runsaasti kirjallisuutta ja aikaisempia tutkimuksia,
joista vain pieni osa on tdssd mukana. Erityisesti ulkomailla tehtyji tutkimuksia autismista
on viime aikoina tullut paljon, joten tietoa varmasti 16ytyy. Tutkimukseni osoittaa myds
sen, ettd autismi on todella laaja késite. Autismiin liittyy suuri joukko erialan terapeutteja,
kuntouttajia, ldskéreitd, terveydenhuollon (mm. perheneuvolat) edustajia, pdivdhoidon ja
koulun henkil6iti ja itse perhe ja lapsi, lisdksi sukulaiset ja perheen harrastuspiirit. Tamé
osoittaa se, miten paljon sain materiaalia, vaikka kaikki tahot eivit olleet mukana tutkimuk-
sessani. Asia ei ehkd olisi ollut ndin 15-20 vuotta sitten. Silloin todellakin autismi koettiin
niin 'vieraana, ettei siitd puhuttu juuri yleisesti. Téni pdivénd tutkimustyon ansiosta tilanne
on toinen kuten Rikun tapaus osoittaa. Tutkijana uskon, ettd my0s tésté tutkimuksesta on
hyotyd tulevaisuudelle ja uusille tutkimuksille. Jokainen tutkimus antaa syvemmén kuvan
autismista ja uuden ndkokulman.

Vaikka nykydén tietoa ja tutkimustuloksia on saatavilla, autistisen lapsen kuntouttaminen
on edelleen tydladstd. Rikun kohdalla jokainen taho on tehnyt korvaamatonta ty6td, jota
ilman ei tdllaiseen vaiheeseen olisi pédsty. Myos Kerola (2001, 203) muistuttaa, ettd
autistisen henkilén oppiminen on usein rankkaa ty6td. Oppimisen padmaird ja tavoite
saattaa tuntua toivottoman etdiseltd, koska autistisen lapsen oppiminen on hidasta. Tamén
vuoksi oppimiselle tulee médritelld osatavoitteita ja oppimisen seuranta on tirkeds.

Tutkielmaa tehdesséni opin nidkemédn asioita monesta eri ndkokulmasta, mistd tulee
olemaan paljon hyStyd minun tulevaisuuden ty6ti ajatellen. Minut 'ylléttikin' toisaalta juuri
se, kuinka paljon eri alan ihmisid on mukana autistisen lapsen varhaiskasvatuksessa ja
kuntoutuksessa. Ennen kaikkea se, miten tdrked jokaisen panos on. Tédmén pohjalta
kasitykseni autismista laajeni huomattavasti aikaisemmasta késityksesténi. Toisaalta, kuten
Turunen (1995, 99-100) kirjoittaakin, nakemykseni autismista myds syveni. Aikaisemmin
muodostuneet irralliset kokemukseni ja yksityiskohdat kutoutuivat yhteen syventéien
ndkemystini. Tdmén avulla ymmérrdn paremmin lapsen vanhempia ja ennen kaikkea
arvostan heidén mielipiteitdéin. Myos yhteistyon tdrkeys tulee varmasti painottumaan
omassa ty0sséni. Ymmaérrin erityislapsen tilanteen myos lapsen ndkdkulmasta paremmin.
Kuntouttamisty6é kannattaa aloittaa heti, kun siithen katsotaan olevan tarve. Vaikeiden
aikojen tullessa vastaan osaan kannustaa vanhempia jatkamaan ja uskomaan siihen, ettd
jokainen vield saa palkkansa.

Uskon tdmén tutkimuksen kautta, ettd tulevaisuudessa erityislasten kanssa tydskentelevit
tulevat kiinnittimédén yhd enemmaén huomiota lasten vanhempien hyvinvointiin. T&llad
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alueella on varmaan kehittéimisen tarvetta, mik parhaiten onnistuu muun muassa tarjoa-
malla tyontekijoille lisikoulutusta ja uusimpia tutkimustuloksia silloin kun tydntekiji itse
katsoo sen olevan tarpeen. Tyontekijoiden toiveet tulisi ottaa huomioon ja heille tulisi
tarjota mahdollisuus saada uusin tieto kdytt6onsd. Téten pdivikodin ja koulun yhteisty6
terapeuttien ja kuntouttajien vélilld on yhéd tirkedmp#d. Tulevaisuuden haasteena nden
yhteisty6n yliopistojen kanssa erittdin mielenkiintoisena ja hyodyllisend. Yliopistot
pystyisivit tarjoamaan suoraan 'kentélle' uusinta tietoa ilman, etté tieto kiertdd monen eri
tahon kautta. Tutkimuksia on toki tehty paljon suoraan yhteistydssé pdivékotien ja koulujen
kanssa. Yksi esimerkki selvisté kehitysaskeleesta onkin yliopistojen tutkielmapankit, joiden
kautta jokaisella on mahdollisuus saada uusin tutkimustieto kiteen mahdollisimman pian.
Tulevaisuudessa voisikin enemman keskitty tiedon informointiin péivéikodissa. Pdivikodin
yhteisissé tilaisuuksissa voisi esitelld my6s uusinta kirjallisuutta ja tutkimustietoa.

Rikun tapaus osoittaa sen, miten tirkedi on keskittyd juuri kyseessé olevaan lapseen eikd
tehdd esimerkiksi johtopédtoksié aikaisempien tapausten pohjalta. Myds Yack (2001, 63)
korostaa jokaisen lapsen ainutkertaisuutta, miki edellyttidi terapeutilta ja vanhemmilta niin
sanotusti 'salapoliisin’' roolia, jotta 16yddmme ne oikeat vihjeet, mitké selittévit lapsen
erilaisen kéyttdytymisen. Rikua tarkkailtiin pdividkodissa, kotona, sairaalajaksoilla ja
kuntoutuksen yhteydessé. Pitkdn tarkkailujakson jélkeen Rikun k#yttdytymisestd nousi
esille merkittivimmat 'ongelma-alueet’, joiden pohjalta Rikulle tehtiin kuntoutussuunnitel-
mat. Rikun taitoja arvioitiin puolen vuoden vilein. Kehitysaskeleet olivat pienid, mutta
erittdin merkittdvid. Kehitystd oli tapahtunut eniten kognitiivisen toiminnan alueella, joten
tulosten pohjalta voidaan todeta, ettd puhumisella ja asioiden selittimiselld on todennakoi-
sesti yhteyttd autististen lapsen oppimiseen.

Taten voin péételld, ettd edelleen tarvittaisiin lisdd tutkimuksia autistisen lapsen arkipéi-
vistd ja siitd, mitd se sisdltdd. Mitd lapsen kanssa pdivittdin tehddfin, miti hinelle puhutaan
ja mikd merkitys on ihmisille, jotka lapsen kanssa toimivat. Mitd useampi ihminen lapsen
kanssa toimii, sitd enemmaén tulee eri ndkdkulmia ja ndkemyksid siitd, miten lapsi toimii
ja oppii asioita. Uskon, ettd timén tyyppisistd tutkimuksista olisi paljon apua juuri lasten
vanhemmille. My®0s eri alan asiantuntijat saisivat lisdd syvillisemp#i ja konkreettista tietoa
siitd, miten lapsen arki etenee. Seuraavassa kappaleessa olen kertonut myds muista
jatkotutkimusmahdollisuuksista.

9.3 Jatkotutkimusmahdollisuuksia

Omassa tutkimuksessani kuvasin Rikun eldmii ldhinnd piivikodin ajoilta. Tutkimus
selvittdd, miten autismidiagnoosin jélkeen perhe 16yti4 oikeat hoito- ja kuntoutusmuodot,
terapiat ja saa tarvittavan tiedon. Selvitin myds sen, miten paljon kehitystd voi tapahtua,
kun kuntoutus saadaan alulle ja yhteistyd kaikkien eri tahojen vélilld toimii.

Jatkossa tutkimusta voisi jatkaa koulun puolelle. Miten Rikun koulun aloittaminen
onnistui? Onko hénelld edelleen oma avustaja? Misté asioista hdn nykyéén pitdd? Onko
autismiin liittyvét oireet muuttuneet tai vihentyneet? Miten yleensd autistinen lapsi pérjas
koulussa ja mité taitoja hén oppii? Jos tutkimuksesta haluaisi yksityiskohtaisen, kannattaisi
jatkaa tapaustutkimuksella. Mutta jos haluaa yleistettdvampai tietoa, tutkimukseen voisi
ottaa kattavamman otoksen autisteista lapsista. Tamén tutkimuksen kautta saisi vertailua
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siitd, miten erilaisia autistiset lapset ovat ja kuinka yksilollistd oppiminen on. Rikun
tutkimus osoitti my0s sen, ettd tulevaisuudessa hyddyllisempéi olisi tutkia enemmén sité,
mité lapsen vanhemmat fekevdt lapsensa kanssa sen sijaan, etté tutkittaisiin, mitd vanhem-
mat tuntevat, Silld eldami lapsen kanssa, oli lapsi sitten autistinen tai ei, on juuri sitd
arkipdivig, mitd jokaisessa perheessé tapahtuu.

Autistisen lapsen kuntoutus perustuu eldmdnkaariajatteluun, kuten Timonen (1997, xxxvii)
toteaa. Hinen mukaan kuntoutuksen johtoajatuksena voidaan pitdd "eldminkaaren
mukainen asioiden hallintaa". T#lloin kuntoutuksessa tavoitteena on mahdollisimman
itsendinen eldménhallinta ja hyvinvointi siséltéen erilaisia taitoja ja taitoja seké ongelman-
ratkaisuvalmiuksia. Jatkotutkimusmahdollisuutena olisi tutkia juuri Rikun kuntoutusta 14pi
lapsuuden, nuoruuden aikuisuuteen ja jopa vanhuuteen asti. Tama pitkittdistutkimus antaisi
varmaan hyddyllisté tietoa siitd, miten kuntoutus ja tieto autismista vuosien aikana muuttuu

ja kehittyy.

Loppuun haluan kiitt44 jokaista tutkimukseen osallistujaa, silld jokaisen panos oli korvaa-
maton. Ennen kaikkea haluan kiitt4s kérsivillisyydestd odottaa timén tyén valmistumista.
Mutta odottaminen kannattaa niin kuin Rikun tapaus todistaa! Kiitos Riku sinulle! Olet
auringonséde eldméssini!

9.2 Lopputervehdys Rikulta

Sain Rikun #idilté kirjeen. Kirjeessi 4iti kertoi, ettd Riku on aloittanut koulun ja hén pérjds
hienosti. Riku on edistynyt varsinkin sosiaalisissa taidoissaan paljon ja hin tulee mukaan
leikkiin oma-aloitteisesti. Riku edelleen koputtelee ja jdljelld on muitakin autismille
tyypillistd kdyttdytymistd, mutta didin mukaan Riku on selvésti enemmiéin 'ldsnd'’. Vii-
meaikoina Riku on innostunut ennen kaikkea piirtdmisestd ja hin piirtdd muumien ja
eldinten lisiksi my6s muita. Loppuun liitdn kuvan Rikusta ja hidnen kolme mestarillista
teostaan (kuviot 12, 13 ja 14).

Kuva 7 Riku koulupoika
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-Mamma paistaa kakkua "(Riku 12.1 1.2000).

-Pappa ja muumitalo, Piipusta tulee savua, Muumi

Kuvio 14 "Muumi
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LIITE 1

TUTKIMUSLUPA

Olen Susanna Martikainen ja suoritan Jyviskyldn yliopistossa kasvatustieteen maisterin
tutkintoa. Koulutukseeni kuuluu Pro gradu -tutkielman tekeminen. Teen oman tutkielmani
autismista ja autistisen lapsen eldmaésti ja kuntoutuksesta. Tutkimukseni on tapaustutkimus.
Tutkimus kisittelee autistisen pojan eldméii sekéd pdivikodissa ettd kotona.

Tutkimuksessani en erikseen mainitse nimeltd kaupunkia tai pdivikotia. Koska kéytin
vanhempien pyynnostd pojan oikeaa nimed (Riku) tutkimusraporttia kirjoittaessa, joku
saattaa tunnistaa tapauksen nimen perusteella. Vanhemmat ovat ottaneet timén huomioon.
Tarkemmin tutkimuksen sisélté tulee ilmi tutkimussuunnitelmasta.

Pojan kotikuntouttaja/vanhemmat xxxxxxxx xxxxxxx on lukenut tutkimussuunnitelman
ja hyviksynyt sen sisalloltadn. Marika on lupautunut osallistumaan tutkielmani tekemiseen
haastattelun ja havainnointien kautta ja antanut luvan kdyttdd antamiaan tietoja tutkimuk-
sessani. Han on myos luvannut, ettd voin kdyttdd ottamiani valokuvia lopullisessa raportis-
sa.

/ 1998 xxxxxXxXX

Susanna Martikainen

Kuntouttaja/vanhemmat

XXXXXXXXXX
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LHITE 2

VANHEMPIEN HAASTATTELURUNKO

1 Yleisesti ”pohjatietoa” Rikusta

1. Lyhyt kuvaus Rikun lapsuudesta/kehityksesti: millainen Riku oh vauvana (rauhalli-
nen/itkuinen/vilkas...), millainen nyt, suhteet sisaruksiin, ystivit jne..

2. Miten Rikun leikki kehittyi? Kontaktit muihin lapsiin? Mielileikit?

3. Mistd Riku pitd4? Minké touhujen parissa Riku viihtyy, mielipuuhat? Tykkddko olla
sylissé/yksin/muiden lasten kanssa/ulkona jne.

4. Misté Riku ei pidd?

5. Mité Riku tekee kotona vapaa-aikana™?

6. Millainen Riku on luonteeltaan?

7. Rikun ystévit/kaverit?

I1 Tietoa Rikun autismista

1. Miten, milloin ja mitd huomasitte Rikun kehityksessd?

2. Kiinnitittek6 heti huomion siihen vai ajan my6t4?

3. Mit4 Teitte ensimmaéisend? Miti ajattelitte? Miltd tuntui? (Katso kohta IIT)

4. Rikun tilanteen selvittdmiseksi tarjottiinko Teille apua, neuvoa, eri tutkimuksia VAI
jouduitteko itse viem&én asiaa eteenpdin?

5. Kun selvisi, ettd Rikun kehityksessd oli jotain poikkeavaa, kuinka pian rupesitte
ottamaan selville asioista?

6. Kun diagnoosi selvisi, kerrottiinko Teille tietoa autismista ja sen eri kuntoutusmenetel-
mistd/muodoista?

7. Kerrottiinko Teille oikeuksistanne tai eri tukijirjestelmisti?

HI ”Matka surutydsti kuntoutustyéhon”

1. Mitké olivat aivan ensimmdiset ajatukset ja tuntemukset, kun Rikun tilanne alkoi
selkiintyd?

2. Miltd Teisti tuntui “vanhempina™? Tarkoitan tilld sitd, kun kyseessd on OMA LAPSI.
3. Tarjottiinko Teille surutyéhénne apua/tukea/neuvoa?

4. Saitteko toivomalla tavallanne apua ja tukea?

5. Miten autistinen lapsi on muuttanut Teidén elima4? (Mitd vaikeuksia, miten on vaikutta-
nut SISARUKSIIN....).

6. Mistd ja miten saitte tietoa autismista ja kuntoutuksesta?

7. Valitsitteko itse kuntoutusmenetelmit Rikulle vai annettiinko ne Teille “valmiina™?

8. Milloin Rikun kuntoutus aloitettiin ja miten ja missi?

9. Miten Rikun kuntoutus alkoi niky#/tapahtuiko kehitysti heti vai myshemmin...?

10. Onko Rikun kuntoutusmenetelmii vaihdettu?

11. Miten Rikun kuntoutus on onnistunut? (T#sti kohdasta voidaan keskustella erikseen
tarkemmin yhdessd Marikan kanssa)
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LITE 3

PAIVAKODIN HENKILOKUNNAN HAASTATTELURUNKO

I Erityisté hoitoa tarvitsevien lasten sijoittaminen integroituun pienryhmiiin

1.

2.
3.
4.

Kuinka monta erityistd hoitoa tarvitsevaa lasta otatte yleensd ryhméaémme? Paljonko

lapsia on yhteensd?

Onko péivikotiryhméénne tulijoita paljon vai vdhidn? Onko ylitarjontaa?

Miten ja milld perusteilla lapset valitaan tdhén ryhmé4n? Ketka suorittavat valinnat?

Otetaanko valinnoissa huomioon mahdollisten avustajien tarve? Jérjestyykd avustajien
saanti tarvittaessa vai joudutaanko lapsi sijoittamaan johonkin toiseen ryhméén avusta-
jan puutteen vuoksi?

11 Kuntoutussuunnitelmien laadinta

1.

W

Tehd&inkd ryhmaéssidnne jokaiselle erityisté hoitoa tarvitsevalle lapselle henkils-
kohtaiset kuntoutus- ja oppimissuunnitelmat?

Milloin yleensi teette suunnitelmat (ennen hoidon aloitusta, alkusyksysti...)?
Osallistuvatko jokainen ryhmén tydntekiji suunnitelman laadintaan?

Ketd muita osallistuu suunnitelman tekoon hoitohenkil6kunnan liséksi (vanhemmat,
pk:n johtaja, kuntouttajat...)?

IH Riku

PN B -

Rikun tilanne alussa?

Miten Riku on kehittynyt ryhméssidnne?

Missd erityisesti on ollut vaikeuksia?

Missé Riku on ilahduttanut?

Miten Riku suhtautuu toisiin lapsiin?

Mika on ollut avustajan osuus kuntoutuksessa?

Mité mieltd olette Rikun sijoittamisesta integroituun ryhméin?
Muuta sanottavaa?
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