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Tiivistelma

Tama kandidaatintutkielma toteutuu kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka tarkoi-
tuksena on tarkastella ja tutkia autismikirjon lapsen vanhemman resilienssin eli selviyty-
miskykyisyyden rakentumiseen vaikuttavia tekijoitd. Tutkielman ldhtokohtana on tarve
lisdtd ymmarrystd vanhemmuudesta autismikirjon lapsen vanhempana ja tuottaa tietoa
siitd, mitkd tekijat edistavat autismikirjon lapsen vanhemman selviytymiskykyad ja sa-
malla hyvinvointia arjessa. Resilienssi on moninainen ilmig, jonka voi tiivistien kuvata
olevan ihmisen kykyé sopeutua ja selviytyd vastoinkdymisistd, joustaa ja 16ytda uusia toi-
mintatapoja tilanteissa, jotka vaativat uudelleen ajattelua ja muutoskykyd. Vanhemman
selviytymiskykyisyyden tukemisen voi ndhdd perustuvan vahvasti sosiaalityon ammat-
tieettisiin periaatteisiin ja tavoitteeseen tukea yksilon selviytymistd hdnen omassa
elinympdéristossddn. Vanhemman selviytymiskyky kytkeytyy myos lapsen hyvinvointiin
ja lasta suojaaviin tekijoihin.

Tutkielman aihe on monella tavoin ajankohtainen. Autismikirjon diagnoosin omaa-
vien henkil6iden ja lasten mddra on véestostd viime vuosikymmenten aikana hiljalleen,
mutta tasaisesti kasvanut, ja sen myodtd myos erilaisten terveys- ja sosiaalipalveluiden
tarve lisdantynyt. Kansallinen autismikirjon kdyp&hoitosuositus on julkaistu ensi kertaa
kuluvan vuoden 2023 alussa. Kdypdhoitosuositus on suunnattu terveydenhuollon am-
mattilaisten tyon tueksi, mutta ohjaa myos laajemmin sote- palveluiden kayttoon lasten
kuntoutusta ja tukipalveluita suunniteltaessa.

Tutkielman aineisto muodostuu kahdeksasta kansainvélisesta tutkimusartikkelista.
Tutkimustulosten mukaan autismikirjon lasten vanhemmat kokevat keskiméardista
enemmadn stressid ja lapsen hoitamiseen liittyvdd henkistd kuormitusta. Vanhemman re-
silienssin rakentumista merkittavasti edistdvana tekijand nousee esiin sosiaalinen tuki sen
eri muodoissa.
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1 JOHDANTO

Tutkielmani tarkoitus on tutkia vanhemman resilienssin eli niin kutsutun sopeu-
tumis- ja selviytymiskykyisyyden rakentumista autismikirjon lapsen vanhempana.
Tutkielman aiheen olen valinnut sen ajankohtaisuuden ja lapsiperheiden hyvinvoin-
tiin kytkeytyvan merkityksellisyyden vuoksi. Aihevalintani taustalla on omakohtai-
nen kokemukseni autismikirjon lapsen vanhemmuudesta seké lapsiperheiden parissa
tehtdvastd sosiaalityostd. On todettu, ettd ammattilaisten asiantuntemusta ja tietoa au-
tismikirjosta tulee vahvistaa. Sosiaalityossd neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ja hei-
ddn vanhempansa ovat asiakasryhmd, jonka auttaminen ja tukeminen tuottaa toisi-
naan haasteita ammattilaisille ja vaatii sosiaalityontekijan erityisosaamista. (Yliruka,
Vartio, Pasanen, Petrelius 2018, 17-18.)

Autismikirjon lapset ja heiddn perheensd ovat tutkitusti sosiaali- ja terveyspal-
pystytd vastaamaan riittavalld tavalla. Tahdn syynd ovat palvelujdrjestelmaéstd johtu-
vat puutteet, kuten palveluiden saamiselle asetetut tiukat kriteerit, vastuun siirtami-
nen esimerkiksi perustason palveluista erityistason palveluihin sekd autismikirjon las-
ten ja heiddn perheidensd tueksi tarjottavien palveluiden pirtaleisuus. (Yliruka ym.
2018, 59-60).

Autismi- ja Aspergerliitto toteutti vuonna 2017 autismikirjon lasten vanhem-
mille verkkokyselyn, jossa selvitettiin vanhempien arjessa jaksamista ja voimavarojen
riittdmistd. Kyselyyn vastasi 398 vanhempaa ja sen tulokset vahvistivat vanhempien
kokevan ongelmia lapsen ja perheen tarvitseman avun ja tuen saamisessa. Vanhem-
mat kokivat vanhemmuuteen ja perhetilanteeseen liittyvad stressid, uupumusta ja riit-
tamattomyyden tunnetta. He toivat esiin toivovansa palvelujdrjestelmén tunnistavan
paremmin perheiden vaihtelevan tuen tarpeen ja vastaavan siihen paremmin. (Autis-
miliitto 2018, 26-27).

Autismikirjon lasten hyvinvointia, osallisuutta sekd turvallista kasvua ja kehi-
tystd voidaan parhaiten tukea huomioimalla lapsi osana omaa perhettédén ja perhesys-
teemid. Vanhemmat ovat keskeisessd asemassa lapsen hyvinvoinnin toteutumisen né-
kokulmasta, ja samalla vaativan kasvatustehtdvan &darelld autismikirjon lapsen van-

hempana. Vanhemman resilienssin rakentumiseen vaikuttavien tekijoiden tarkastelu



on tdrkedd, niin lapsen, kuin vanhemmankin hyvinvoinnin ndkékulmasta. Autismi-
kirjon kdypéahoitosuositus on tuoreeltaan julkaista kuluvan vuoden alussa. Kaypdhoi-
tosuositus on suunnattu ensisijaisesti terveydenhuoltoalan ammattilaisille, mutta se
antaa kattavan katsauksen autismikirjon hdiriostd myos muille autismikirjon henki-
16iden kanssa tyoskenteleville ammattilaisille, autismikirjon henkiloille itselleen seka
heiddn ldheisilleen. Suositus ohjaa ammattilaisia tukemaan perheen ja vanhempien
jaksamista sekd vanhempia lapsen kasvatuksellisessa arjen kuntoutuksessa. (Kadypa-

hoitosuositus 2023b.)

2 AUTISMIKIRJON HAIRIO JA AUTISMIKIRJON LAPSI

2.1 Autismikirjon hdirion maarittelya

Autismikirjon hairio madritellddan laaja-alaiseksi kehitykselliseksi hdirioksi, jonka syn-
tymekanismeja ei vield tdysin tunneta. Kyseessd on ihmisen neurologiseen ja keskus-
hermoston kehitykseen liittyvd hdirio, jonka tutkimuksellinen perusta on lddketie-
teessd (Kadypahoitosuositus 2023a; Autismiliitto 2023b, 2). Suomessakin kaytosséa ole-
van WHO:n ylldpitdiman kansainvilisen tautiluokituksen ICD 10 (International Clas-
sification of Diseases) mukaan autismi luokitellaan psykologisen kehityksen paaluok-
kaan ja laaja-alaisten kehityshdirididen alaluokkaan. Autismikirjoon kuuluvat mm.
lapsuusidn autismi, Aspergerin oireyhtymd, Rettin syndrooma, disintegratiivinen héi-
rio, epatyypillinen autismi ja muu mééritteleméton laaja-alainen kehityksellinen héi-
rio. (Kerola & Kujanpaa 2009, 23-29.)

Autismikirjon hdirion tutkimus, diagnosointi ja havaintokriteerit ovat kehitty-
neet vasta viimeisten vuosikymmenten aikana nykyiseen muotoonsa ja ovat edelleen
muuttumassa diagnoosijdrjestelméan kehittyessd. Autismin méérittelypohja on laajen-
tunut ja sen myotd siihen liittyvien kayttdytymispiirteiden ja -ongelmien voidaan
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aikaisempaa selvemmin tunnistaa liittyvdn samaan perusryhmddn (Timonen &
Castren, 2019). Autismin diagnosointi on myds Suomessa muuttumassa WHO:n uu-
den tautiluokituksen kdyttoonoton myotd, jota valmistellaan parhaillaan. Uuden tau-
tiluokituksen mukaisesti autismikirjon hdiri¢ tulee yhteisend kattodiagnoosina kor-
vaamaan aikaisemmat erilliset diagnoosit, kuten esimerkiksi aspergerin oireyhtyma
diagnoosin (Autismiliitto 2023a).

Autismikirjon hdirio voidaan aikaisempaa paremmin tunnistaa laaja-alaisena oi-
reyhtyménd, jonka omaavia ihmisid on arvioitu olevan véestostd aikaisempia arvioita
suurempi joukko. Aikaisempien tutkimusten mukaan autismikirjon héiriciden esiin-
tyminen védestossd oli noin yhden prosentin luokkaa, mutta viimeisimmét arviot ker-
tovat jopa 1-2 prosentin esiintyvyydestd. Autismikirjon hdirididen on todettu merkit-
tavasti lisddntyneen viimeisten vuosikymmenten aikana. Tahén liittyy diagnostiikan
kehittyminen ja sen taustalla aikaisempaa parempi ja varhaisempi tunnistaminen ha-
vaintokriteeriston kehittymisen ansiosta. (Partanen 2010, 25; Timonen & Castreén,
2019, 52 ja 63.)

Tuoreeltaan tammikuussa 2023 julkaistussa autismikirjon héirion kdypéhoito-
suosituksessa autismikirjoa on madritelty seuraavalla tavalla: ” Autismikirjon héirio
on keskushermoston kehityksellinen hdirio, jolle on ominaista laaja-alaiset ja pysyvat
sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation erityispiirteet sekd rajoittuneet,
toistavat ja joustamattomat kaytosmallit, kiinnostuksen kohteet tai aktiviteetit (Kay-
pahoitosuositus 2023a).” Edelld kuvattujen autismikirjolle tavanomaisten oirealuei-
den lisdksi autismikirjon hdirioon liittyy usein motoristen taitojen ja kehon hahmotta-
misen vaikeutta, aistitiedon kasittelyn tai -sddtelyn vaikeutta sekd oman toiminnan
ohjauksen pulmia (Puustjarvi 2022, 57).

Henkilolld voi my6s olla puutteita tunne- ja eldytymistaidoissa sekd sentraalisen
koherenssin eli kokonaisuuden muodostamisen vaikeutta (Partanen 2010, 28; Puust-

jarvi 2022, 63.)



Autismikirjon hdirion taustalla vaikuttavat neurokognitiiviset vaikeudet. Ky-
seessd aivojen toiminnan erilaisuuteen liittyvdstd ominaisuudesta, joka vaikuttaa ih-
misen tapaan havainnoida ja kokea ympéaroivdd maailmaa.

Autismikirjosta henkilon on usein vaikeuksia ymmartaa tai tulkita ihmisten va-
lisid vuorovaikutustilanteita tai toimia niissa sosiaalisten sddntdjen ja normien mukai-
sesti. Kontekstisokeus eli asiayhteyksien yhdistdimisen vaikeus ja henkilon tavan-
omaisesta poikkeava tapa hahmottaa ymparoivdd maailmaa aiheuttaa helposti vaa-
rinymmarryksid sosiaalisissa suhteissa. Autismikirjon hdirio on oirekuvaltaan moni-
muotoinen ja sen vaikutukset ihmisen toimintakykyyn ovat yksilollisesti vaihtelevia.

Autismikirjon hdirion oireet ilmenevit usein jo lapsuudessa, ja ovat monilta osin
lapi elamédn mukana kulkevia. Osalla autismikirjon henkil6istd on voitu todeta élyl-
listd kehitysvammaisuutta. Autismikirjon hdirioon liittyy usein my6s muita rinnak-
kaissairauksia tai kehityksellisia hdirivitd, joista tyypillisimpid ovat esimerkiksi
ruoka- ja uniongelmat, muut neuropsykiatriset hdiriot, kuten ADHD tai ADD seké
erilaiset psykiatriset hdiriot, kuten ahdistus- tai uhmakkuushiirio (Castrenin 2019, 42-
45).

Autismikirjon hdiriostd kdytetddn suomenkielisessd kirjallisuudessa sekd kan-
sainvalisesti myos lyhennettd ASD, joka muodostuu englanninkielisestd termista au-
tism spectrum disorder. Kaytan myohemmin myos tdssad tutkimuksessa lyhennettd ASD

alkuperdisessd lahteessd kaytettyd termid mukaillen.

2.2 Autismikirjon lapsi ja lapsen erityistarpeet

Téssd luvussa tarkastelen autismikirjon lapsen erityistarpeita yleiselld ja kasit-
teelliselld tasolla, syventymadttd tarkemmin autismikirjon oirekuvaan liittyviin lapsen
kayttaytymisen erityispiirteisiin, jotka kuvautuvat aihetta kasittelevassa kirjallisuu-

dessa laaja-alaisina. Kuten Oksanen & Sollasvaara (2019, 31-32) nostavat esiin, lapsi

4



on erityistarpeistaan huolimatta ennen kaikkea lapsi, jolla on oikeus tavalliseen, hy-
vddn ja turvalliseen lapsuuteen.

Kaytdn tdssa tutkimuksessa késitettd autismikirjon lapsi, jolla tarkoitetaan ylei-
sesti lasta, jolla on todettu autismikirjon hdiri6. Autismikirjon lapsilla on tiettyja eri-
tyisid, yksilollisesti muodostuvia tarpeita, jotka kytkeytyvét autismikirjon héirion oi-
rekuvaan. Tamdn vuoksi on tdrkedd, ettd lapsen kanssa toimivilla ja hdnestd huolehti-
villa aikuisilla on riittdvéasti tietoa autismikirjon hdiriostd ja siitd, millaisia vaikutuksia
autismilla on yksilon toimintakykyyn ja kdyttdytymiseen. Lapsen erityistarpeet ovat
tarpeita, joihin lapsi tarvitsee tukea selviytydkseen ja toimiakseen niissd arjen tilan-
teissa, joissa kohtaa vaikeuksia tai esteita.

Kuten jo edelld olen kuvannut, autismikirjon hdirio on oirekuvaltaan moninai-
nen ja laaja-alainen neurologisen kehityksellinen hiirio, joka voidaan havaita lapsella
jo varhaislapsuuden aikana ja usein viimeistddn silloin, kun lapsen taidot eivit endd
riitd vastaamaan sosiaalisen ympariston vaatimuksiin (Castren 2019, 48). Autismikir-
jon hdirion oirekuvaan kuuluvia kdyttdytymisen erityispiirteitd havaitaan lapsella sil-
loin, kun hédnen kayttdytymisensd poikkeaa tavanomaisesta lapsen ikdtasoisesta kas-
vusta ja kehityksestd. Autismikirjon hdirio lukeutuu myos neuropsykiatrisiin eli niin
kutsuttuihin nepsy- hdirioihin, joista puhuttaessa on yleistynyt kdytt6on myos termi
nepsy-lapsi (Puustjarvi 2022, 15).

Puustjarvi (2022, 57-58) esittdd, ettd autismikirjon hédirion oireiden voimakkuus
on yksilollisesti vaihtelevaa, kuten myos dlykkyys ja kielelliset taidot, jotka voivat
kompensoida muita autismikirjolle tyypillisid haasteita ja ydinoireita, joita olen ku-
vannut tarkemmin edellisessd luvussa. Oirekuvaltaan autismikirjon hdirio voidaan ja-
kaa kolmeen eri tasoiseen ryhmaédn: Lievddn, keskivaikeaan ja vaikeaan. Vaikeassa
muodossa oireita voidaan tunnistaa lapsella jo ensimmadisten elinvuosien aikana.
Myos varhaislapsuudessa havaittavien oireiden vaikeusaste vaihtelee, mutta usein
talloin mukana on my6s motorisen, kielellisen tai dlyllisen kehityksen viiveita.

Pienen lapsen kohdalla autismikirjon piirteisiin saatetaan kiinnittdd huomiota

silloin, kun lapsen puheen kehityksessd tai vuorovaikutustaidoissa ilmenee jotain



poikkeavaa. Huolta saattaa heritd kontakti- tai kommunikaatiokyvyn puutteista esi-
merkiksi neuvolakdynnin yhteydessd. (Autismiliitto 2023b, 2; Kéypéahoitosuositus
2023a). Autismikirjon oirekuvaan liittyvat vahvasti vaikeudet sosiaalisessa kehityk-
sessd ja vuorovaikutuksessa, jotka ilmenevit myos lapsilla eri tasoisina vaikeuksina
laheisissd ihmissuhteissa ja arjen toimintaympaéristoissd, kuten pdivakodissa, kou-
lussa tai kotona. Vaikeudet vuorovaikutuksessa tulevat esiin tavallisesti ikédtasoisissa
kaverisuhteissa, joita lapsen saattaa olla vaikea ylldpitdd. Puustjarvi 60, Kerola 35.)

Kerola ym. (2009, 24) kuvaavat, ettd lapsen autistinen kédyttdytyminen ilmenee
erilaisina oireita, kuten esimerkiksi itsestimulaationa, omaehtoisuutena, jdrjestamis-
pakkona tai ylivilkkautena. Huomioitavaa on, ettd lapsen oudolta vaikuttava kayttay-
tyminen liittyy usein yritykseen luoda itselle turvallisuuden tunnetta tai hallita ym-
pdriston drsykkeistd, muutoksista tai sosiaalisista tilanteista johtuvaa kuormitusta.
(Puustjarvi 2022, 60; Kerola ym. 2009, 25.)

Autismikirjon lapsen kyky sopeutua ympariston ja ulkomaailman vaatimuksiin
on rajallista ja toisinaan, jopa ylitsepddsemittoman vaikeaa. Taméd asettaa lapsen
kanssa toimivien aikuisten tehtdvéksi tukea lasta ja muokata lapsen kasvuympéristoa
lapselle sopivaksi. Neuropsykiatrisen diagnoosin omaavien lasten kanssa toimivien
aikuisten tueksi on julkaistu erilaisia oppaita, joista esimerkiksi Esteille hyvastit! -
opas tarjoaa kattavasti tietoa neurokirjon lasten kanssa toimivien aikuisten ja vanhem-
pien tueksi (Oksanen ym. 2019, 14).

Kaypéahoitosuosituksen (2023b) mukaan lapsen kuntoutusta suunniteltaessa ta-
voitteena on varmistaa, ettd lapsen ymparilld toimivilla aikuiset, niin ammattilaiset,
kuin vanhemmatkin, saavat riittdvasti ohjausta ja tukea autismiystavallisen ympaéris-
ton tarjoamiseen lapselle. Kerola ym. (2009, 218) puolestaan nostavat esiin, ettd kasva-
tuksellinen kuntoutus tapahtuu autismikirjon lapsen arkiympaéristoissa ja ldheisissa
ihmissuhteissa, joiden kautta lapsi oppii ja kehittyy. Kodin ja vanhempien rooli on
lapsen kuntoutuksen ndkokulmasta keskeinen. Kuten Puustjdarvi (2022, 63) kuvaa,
lapsi tarvitsee jatkuvasti vanhemman apua, ohjausta ja valvontaa erilaisissa arjen toi-

minnoissa, mikd vaatii paljon vanhemmilta. Lapsen erityistarpeisiin vastaaminen



edellyttdd vanhempien ja perheen tukemista kasvatustehtdvéssd ja arjessa lapsen

kanssa.

2.3 Erityislapsen vanhemmuus - raskasta ja rakasta

Tutkielmani tdssd luvussa tarkastelen erityislapsen vanhemmuutta ldhtokoh-
tana kasitys siitd, ettd lapsen erityistarpeisiin vastaaminen muovaa vanhemmuutta ja
vaikuttaa monin tavoin vanhemman kokemukseen vanhemmuudesta ja perhe-eld-
maéstd. Autismikirjon lapsen vanhemmuus on my®s erityislapsen vanhemmuutta. Eri-
tyislapsi on késitteend melko uusi, mutta vakiintunut kdyttoon eri yhteyksissa. Kasit-
teelle ei kuitenkaan 16ydy tarkkaa virallista mé&aritelméd. Erityislapsella viitataan ta-
vallisesti niin vanhempien, kuin ammattilaistenkin kohdalla lapseen, joka on kehitys-
hédirion, sairauden tai vamman vuoksi tavallista suuremman tuen, hoivan tai palve-
luiden tarpeessa. (Anttila 2020, 14; Sarkikangas 2022, 12).

Erityislapsi késitettd voidaan tarkastella myos kriittisesti. Késite siséltdad oletuk-
sen siitd, ettd lapsi on jollain tavalla erityinen tai erilainen, jonka vuoksi hidn erottuu
normaaleista tai muista lapsista. Erityislapsi kdsitteen voi havaita sisdltdvan myos toi-
seuden tematiikkaa. Erityisperheistd kirjoittanut Sarkikangas (2022, 12-13) kuvaa eri-
tyisperhe sanan herattdvan toisinaan ihmisissa ristiriitaisia tunteita. Sanaan sisiltyy
lapsen erityisen tuen ja hoivan tarve, ja samanaikaisesti vanhemman tunnekokemus.
Jokainen vanhempi haluaa ndhdd oman lapsensa erityisen tarkednd ja ainutlaatuisena.
On tarked tunnistaa, ettd erityis-etuliitteisten kédsitteiden kaytto vaatii sensitiivisyytta
ja vanhempien kokemusten kuulemista. Sarkikangas (2022, 13) nostaa esiin, ettd tar-
keintd on tunnistaa ja erottaa ne lapset ja perheet, joilla on erityistad tuen tai palvelui-
den tarvetta.

Erityislasten vanhempia yhdistdd se, ettd lapsen hoitaminen, lapsen tarpeisiin
vastaaminen tai esimerkiksi kédytosoireet tekevdt vanhemmuudesta tavallista vaati-

vampaa. Se, miksi vanhemmuus sitten on tavallista vaativampaa, vaatii asian
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tarkastelua monitasoisesti ja siséltdd vaatimuksen tarkastella kysymystd kokemuksel-
lisuuden kautta. On todettu, ettd erityislasten vanhemmat tasapainoilevat monien yh-
tdaikaisten vaatimusten ristiaallokossa (Anttila 2020, 15). Usein esimerkiksi tyossd
kdymisen ja lapsen hoitamisen yhteensovittaminen aiheuttaa vanhemmalle suurta
henkistd kuormitusta ja ajankdyton ongelmia. Lapsen hoidon sitovuus rajoittaa toisi-
naan vanhemman sosiaalisia suhteita, josta voi seurata erillisyyden ja yksindisyyden
kokemuksia. Lapsen erityistarpeet ja kdyttaytymisen haasteet heijastuvat vanhempien
lisdksi koko perheeseen. (Sdrkikangas 2022, 77-80; Anttila 2020, Sarkikangas (2022, 16)
esittdd, ettd erityislasten perheet ovat heterogeeninen ryhmd, jossa tuen ja avun tarve
vaihtelee pitkdaikaisesta tilapdiseen, lapsen kasvun ja kehityksen myotd vaihtelevaan
avun tarpeeseen.

Vanhemmat kéyvat lapi monenlaisia tunnekokemuksia lapsen erityispiirteiden
toteamisesta alkaen. Pahkindnsarkijat- verkosto toteutti vuonna 2018 laajan kyselyn
erityislasten vanhemmille. Kyse on p&ddasiassa jdrjestotoimijoista koostuvasta yhteis-
tyo verkostosta. Kyselyyn vastanneet vanhemmat kuvasivat erityislapsen vanhem-
muuteen liittyvaa ristiriitaa siten, ettd arki lapsen kanssa on raskasta, mutta samalla
my0s rakasta. Vanhemmat kuvasivat lapsen olevan heille lahja, rikkaus ja ilon aihe.
Erityislapsen vanhemmuus oli opettanut vanhemmille paljon, muun muassa noy-
ryyttd, sitkeyttd ja sinnikkyyttd, ongelmanratkaisutaitoja ja joustavuutta. Vanhemmat
kuvasivat oman ndkokulmansa eldmédn laajentuneen ja ymmarryksen lisdantyneen.
Selvityksen mukaan vanhemmat kokevat my6s merkittdvad kuormitusta, huolta ja
pelkoa arjessa. Huolen vastaajat kuvasivat liittyvdn oman jaksamisen riittdmiseen ja
lapsen hyvinvointiin. (Pdhkindnsarkijat- verkosto 2018.)

Erityislapsen vanhempi kdy ldapi sopeutumisprosessin, jonka vaiheet muotoutu-
vat jokaisen vanhemman kohdalla yksil6llisesti (Sarkikangas 2022, 77-78; Anttila
2020, 47-50). Erityislapsen vanhemmuus on tavallista, rikasta ja merkityksellistd,
mutta toisinaan myos erityisen vaativaa ja kuormittavaa. Vanhemmat kantavat vas-
tuuta ja huolehtivat lapsen hoivaan ja kasvatukseen liittyvistd arjen kdytannoistd ja

tdamdn lisdksi myos yhteistyostd palvelujdrjestelmdn eri toimijoiden kanssa. On



todettu, ettd erityislasten vanhempien kokema kuormitus on riski vanhemman mie-
lenterveydelle, esimerkiksi pitkddn jatkuvan stressin vuoksi. (Mt., 77-78; Mt., 47-50.)
Vanhemman yksilolliset ominaisuudet, voimavarat ja kdytettdvissd oleva tuki maérit-

tavéat, miten vanhempi pdrjdd ja selviytyy arjessa erityislapsen vanhempana.

2.4 Nepsy-lasten vanhemmat sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttdjina

Erilaisten selvitysten perusteella neuropsykiatrisen diagnoosin saaneet lapset ja hei-
ddn vanhempansa tarvitsevat ja saavat palveluita monelta eri taholta yhtdaikaisesti.
Perheiden ja vanhempien ndkokulmasta palvelujdrjestelmd on pirstaleinen ja oikean-
laisen avun ja tuen saaminen vaikeaa. Kuten Sarkikangas (2022, 144) ja Anttila (2020,
36) kuvaavat, ettd vanhemmille erilaisten palveluiden hakeminen ja monien eri am-
mattilaisten kanssa yhtdaikaisesti toimiminen on uuvuttavaa.

Autismi- ja aspergerliitto toteutti vuonna 2017 laajan verkkokyselyn au-
tismikirjon lasten vanhemmille, johon vastasi 389 vanhempaa. Kyselyyn vastanneet
vanhemmat kuvasivat oikeanlaisten ja riittdvien palveluiden saamisen lapselle olevan
toisinaan taistelua. Byrnen, Sarman, Hendlerin & O Connellin (2018, 187) tutkimus
tuo esiin timdn saman havainnon. Tarkeintd vanhemmille on saada riittdvasti tietoa
lapsen tilanteesta. Vanhemmat toivovat my6s tulevansa kuulluksi kohtaamisissa am-
mattilaisten kanssa ja, ettd tulisivat ymmaérretyiksi lapsen tilanteesta keskusteltaessa.
Autismikirjon lasten, samoin kuin monien nepsy-lasten kdytossa on tavallisesti monia
yhtdaikaisia palveluita, esimerkiksi koulun, varhaiskasvatuksen, terveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon, kuntoutuksen, sosiaalityon ja vammaispalveluiden tuottamia
palveluita. (Autismiliitto 2018, 18-20.)

THL:n toteuttaman valtakunnallisen selvityksen mukaan, lapsiperhepal-
veluissa tyoskentelevit sosiaalityontekijat kokevat nepsy-lapset ja heiddn perheensa
yhdeksi erityistd osaamista vaativaksi asiakasryhmaéksi (Yliruka, Vartio, Pasanen &

Petrelius 2018, 17). Kyselytutkimukseen vastanneiden sosiaalityontekijoiden mukaan
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neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja nuorten avun tarve on monialaista ja toisinaan
vaikeasti méadriteltdvad. Lapsen tilanteen katsottiin vaativan eri toimijoiden vilista yh-
teistyotd, esimerkiksi lapsen diagnostiikan tarkentamiseksi ja vanhempien tuke-
miseksi kuormittavassa perhetilanteessa. Lapsen ymparilld on usein monia eri toimi-
joita, joiden vililld vastuuta lapsen palveluiden ja oikeanlaisen avun jdrjestamisestd
pallotellaan. Sosiaalityontekijdt kuvasivat nepsy-lasten jddvan vaille riittavad tukea,
joka aiheutti ongelmien kasautumista. Lapsen katsottiin pddtyvéan joissain tapauksissa
lastensuojelun asiakkaaksi, vain siksi, ettei palvelujdrjestelméd pystynyt vastaamaan
lapsen ja perheen avun tarpeeseen. Vanhempien voimavarojen ja jaksamisen kuvattiin

olevan ndissd asiakastilanteissa koetuksilla. (Yliruka ym. 2018, 17-18.)

3 RESILIENSSI KASITTEENA

Tassd luvussa tarkastelen aluksi sitd, mitd resilienssi- kdsitteend tarkoittaa, jonka
jdlkeen siirryn tarkastelemaan resilienssid vanhemmuuteen ja samalla perheen hyvin-
vointiin kytkeytyvdnd ilmiond. Resilienssid kasittelevan kirjallisuuden mukaan ky-
seessd on monitieteellisesti méaérittyva ja laaja-alaista tarkastelua vaativa ilmio, jonka
tutkimuksellinen historia johtaa psykologian ja kehityspsykologian saralle. Poijula
(2018, 16) esittdd, ettd resilienssi sanan alkuperd on latinan kielen sanoissa salire, joka
tarkoittaa hypaitd ja re-salire hypatd uudelleen. Englanninkielinen sana resilience tar-
koittaa puolestaan suomeksi kddnnettynd joustavuutta, sietokykyd ja kestavyyttd. Re-
silienssi kasitettd kuvataan usein suomenkielisilld sanoilla sopeutumis- tai selviyty-
miskyky.

Tutkijat madrittelevit resilienssin hieman eri painotuksin riippuen siitd, missa
kontekstissa tai yhteydessd ihmisen toimintaa tarkastellaan. Resilienssi- kisitteen
madrittelyssda nousevat kuitenkin esiin tietyt ydintekijdt, jotka kuvaavat yksilon tai
yhteison resilienssin rakentumista. American Psycholigical Association (2014) on

madadritellyt resilienssin olevan prosessi, jossa ihminen sopeutuu kohtaamiinsa
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vastoinkdymisiin ja voimakastakin stressid aiheuttavaan tilanteeseen hyvin ja onnis-
tuneesti. Resilienssin voi kuvata olevan, kuin ihmistd vaikeuksien kohdatessa eteen-
pdin vievd voima, dynaaminen prosessi, jonka tuloksena ihminen sopeutuu onnistu-
neesti kohdatessaan vastoinkdymisid tai stressid ja kuormitusta aiheuttavia elamanti-
lanteita. (Southwick, Bonanno, Masten, Panter-Brick & Yehuda 2014, 11; Lipponen
2020, 21.) Yksilon sopeutumiskykyd voidaan tarkastella vertaamalla riskitekijoitd,
jotka altistavat ihmisen psyykkisille ongelmille ja suojaavia tekijoitd, jotka auttavat
ihmistd selviytymddn vastoinkdymisistd. Suojaavat tekijdt tuottavat positiivisia kei-
noja toimia vastoinkdymisten darelld ja edistdvét resilienssid vahentamalld riskien vai-
kutuksia. (Bekhet, Johnson & Zauszniewski 2012.)

Tarkkaa maaritelmad resilienssi kisitteelle ei ole muodostunut, mutta keskeista
on, ettd resilienssikyky suojaa ihmistd hdnen kohdatessaan vaikeuksia ja auttaa sel-
vidmddn niistd eteenpdin. Ihmistieteiden tutkimuksessa on voitu havaita toisten ih-
misten sopeutuvan paremmin muutoksiin, stressiin tai kohdattuihin vaikeuksiin,
kuin toisten. Voidaankin kuvata, ettd ihminen, joka sopeutuu parhaiten ja 16ytda kei-
noja selviytyd suuristakin vastoinkdymisista on resilientti (Poijula 2018, 18; Lipponen
2020, 22-23). Resilienssi on, kuten jo edelld on kuvattu prosessi, jonka avulla ihminen
valjastaa kdyttoonsd ne voimavarat, joiden avulla ylldpitdd hyvinvointia. Tama edel-
lyttdd kykyd tunnistaa omia vahvuuksia, kdyttdytymispiirteitd tai taitoja, jotka autta-
vat selviytymaddn ja padsemaddn yli kohdatuista vaikeuksista. (Southwick ym. 2014 11).

Poijula (2018, 125-126) kuvaa, ettd yksilon resilienssipiirteet kytkeytyvit myos
ihmisen psyykkiseen hyvinvointiin. Positiiviset tunteet, hallinnan kokemus, aktiivi-
nen selviytyminen, sitoutuminen, merkityksen ja arvon antaminen vastoinkdymisille,
konginiivinen joustavuus ja myotdtunto ovat resilienssipiirteitd, jotka sisdltavat mo-
nia resilienssikykyyn liittyvid osatekijoitd. Resilienssin rakentumista tulee tarkastella
monitasoisesti. Kyseessd ei ole vain ihmisen yksittdisestd ominaisuudesta tai persoo-
nallisuuden piirteestd. Lipponen (2020, 23-24) esitt&d, ettd resilienssi rakentuu yksi-
161, ldheisten ihmisten ja ympaériston voimavarojen pohjalta ja niiden yhteisvaikutuk-

sesta. Myos Southwick ym. (2014) kuvaavat resilienssin rakentuvan yksilon
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ominaisuuksien ja kdytettdvissd olevien resurssien lisdksi sosiaalisen ympaériston ja
kulttuurin vilisessd suhteessa.

Resilienssi ilmenee tilanteissa ja elamadntapahtumissa, joissa ihminen tai perhe
kohtaa voimakasta stressid ja kuormitusta ja, josta selviytyminen vaatii voimavaroja
ja kykyd loytdd keinoja pddstd eteenpdin, jotta eldma voi jatkua. Tutkimusten mukaan
resilienttien ihmisten tai ihmisryhmien erityispiirteend on paittavaisyys ja halu edeta
kohti hyvédd ja parempaa tulevaisuutta. Resielenttejd ihmisid on todettu yhdistdvan
kyky loytdd ja ndhda merkityksid kohdatuissa vaikeuksissa ja niiden &déarelld, sekd 16y-
tdd tapoja ndhdad epdonni ymmarrettavélld tavalla. (Poijula 2018, 16-17). Kyse on ih-
misen sisdisestd voimasta, joka auttaa nikemddn mahdollisuuksia ja toivoa vaikeiden
olosuhteiden keskellédkin.

Resilienssia tutkittaessa on voitu havaita, ettd vaikeista olosuhteista tai trau-
maattisista kokemuksista ylipddseminen ja selviytyminen vahvistaa ihmisen resilies-
sikykyd. Vastoinkdymiset kuuluvat eldmé&én ja ihmisten arkeen. Resilienssid esiintyy
niissd tilanteissa, joissa ihminen 16ytdd mahdollisuuden, keinoja ja toimintatapoja jat-
kaakseen eldmaéssd eteenpdin ja voidakseen hyvin omassa eldmaéntilanteessaan. Re-
silienssi on ajattelua, toimintaa ja kdyttaytymistd, jota ihminen voi oppia tai tietoisesti

kehittad itsessddn (Poijula 2018, 21; Lipponen 2020, 35-36.)
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 ympiéristén
voimavarat

yksilon
voimavarat

Kuvio 1. Resilienssin kuvitteellinen koneisto (Lipponen, K. 2020, 24)

3.1 Vanhemman resilienssi

Vanhemmuutta késittelevédd suomalaista resilienssitutkimusta ei juurikaan ole tehty.
Resilienssiad késittelevassa kirjallisuudessa ja tutkimuksissa ndkokulmana on usein
perheen resilienssi ja sen rakentuminen. Usein vanhemmuutta tarkastellaan lapsen
resilienssin rakentumisen ndkokulmasta. Systeemisen ldhestymistavan mukaan per-
heenjdsenet ndhdééan yksiloing, joiden toiminta ja hyvinvointi vaikuttavat toisiinsa.
Perheen resilienssi rakentuu perheyhteison yhteisen toiminnan tuloksena. (Poijula
2018, 152.) Lipponen (2020, 249-251) esittad, ettd tutkimuksissa keskitytddn usein sii-
hen, miten vanhempi voi kasvattaa lapsensa resilienssid. Vanhemman resilienssi on
kuitenkin lapsen ja perheen resilienssistd erillinen asia. Vanhemman resilienssin voi

ndhdéd olevan myds yksilon resilienssid, jolloin vanhemmuuteen ei ole tarvetta
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kiinnittdd erityistd huomiota. On kuitenkin tdrked huomata, ettei yksildtasolla re-
silientti henkil6 ole aina vanhempana pérjddava ja sopeutuva. Ymmarrykseni mukaan
resilienssi vanhemmuus rakentuu siind ympaéristossd ja niissd olosuhteissa, joissa van-
hempi toimii vanhempana. Vanhemmuus on muuttuvaa ja kehittyvdd, kuten re-
silienssikin.

Sorkkila & Aunola (2022) ovat tutkineet suomalaisten vanhempien resilienssid ja
loppuun palamista COVID-19 pandemian aikana. Tutkimus toi esiin, ettd resilienssilld
oli myonteinen vaikutus vanhemman selviytymiseen pandemiasta johtuneen poik-
keusajan aikana, kuormittavissa olosuhteissa. Resiliessin voitiin havaita olevan avain-
palamista. Resilientit vanhemmat kokivat vdahemman stressid ja selviytyvit parem-
min stressid aiheuttavista tilanteista, joka vastaa yleistd kasitystd resilienssin ja stres-
sin vilisestd yhteydestd. Sorkkila ym. (2022, 8) tutkimuksen mukaan on tarkeda tukea
vanhempia, etenkin ditejd tunnistamaan resilienssildhtoisid taitoja, kuten cognitive ref-
raming eli myonteistd uudelleenmaéérittelyd ja optimismia. Henkisen tuen lisdksi eten-

kin pienten lasten didit hy6tyisivit konkreettisesta tuesta perhearjessa.

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtivi ja tutkimuskysymys

Tutkielmani tarkoitus on selvittad, mitka tekijat vaikuttavat autismikirjon lapsen
vanhemman resilienssin eli selviytymiskykyisyyden rakentumiseen. Lihestyn aihe-
piirid autismikirjon lapsen vanhemman hyvinvoinnin ndkokulmasta, tavoitteenani
tarkastella sitd, mikd tukee vanhemman resilienssid eli selviytymiskykyd vanhem-
pana. Tutkielman keskeisid teoreettisia késitteitd ovat autismikirjon héirio, autismi-

kirjon lapsi, resilienssi ja vanhemman resilienssi. Tutkimusmenetelméand kaytdn
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narratiivista eli kuvailevaa kirjallisuuskatsausta, joka kytkeytyy myos tutkielmani
teoreettiseen viitekehykseen.
Tutkimuskysymykseni on: Mitkd tekijit edistivit vanhemman resilienssin rakentu-

mista autismikirjon lapsen vanhempana?

4.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tutkielmani on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, jossa kédytan tutkimus-
menetelmdnd kuvailevaa eli narratiivista kirjallisuuskatsausta. Narratiivinen viittaa
tarinnalliseen kerrontatapaan, joka tulee tutkielmassani esiin aihepiirid ja tutkittavaa
ilmiotd yleisesti tarkastelevana ldhestymistapana. Salminen (2011, 6) kuvaa, ettd nar-
ratiivisella otteella tutkijan voi kuvata maalaavan ikddan kuin maisemaa tapahtumille
ja tarkasteltavalle ilmiolle. Tutkimusmenetelmdnd kuvaileva kirjallisuuskatsaus on
kirjallisuuskatsauksista vapaamuotoisin. Sen on tarkoitus tuottaa tietoa tutkittavasti
aiheesta ja muodostaa siitd kattava yleiskéasitys tuottamatta aineistosta tarkkaa ana-
lyysia.

Vilkka (2023) esittdd, ettd kuvaileva kirjallisuuskatsaus antaa mahdollisuuden
muodostaa tutkittavasta ilmiosté teoriaa ja aineistoon pohjautuvaa uutta tietoa vihi-
tellen, kehdmdisesti rakentuen. Tutkimusmenetelma antaa my6s mahdollisuuden tar-
kentaa tutkimuskysymyksid tutkittavasta ilmiostd, tiedon lisddntyessd ja tutkijan
muodostettua tarkemman kuvan ja ymmarryksen tarkasteltavasta ilmitstd. Tiedon
muodostumista voi kuvata kehdmadiseksi. Menetelmén avulla tutkija voi nostaa ai-
neistosta esiin uusia ndkdkulmia tai havaintoja sen lisdksi, ettd tarkastelee aineiston
tuottamaa tietoa johdonmukaisesti ja luotettavasti. Tutkielmani aihepiirid kdsittelevaa
tutkimusta 16ytyi niukasti, jonka vuoksi ldhestyin aluksi aihetta teorian kautta ja sii-
hen vahvasti nojaten. Taman jdlkeen ldhdin rakentamaan saatavilla olevan aineiston
pohjalta tietoa tutkittavasta ilmiostd, teoriaa ja tutkimustietoa rinnastaen ja, kuten

Vilkka (2023) edelld esittdd, kehdamdisesti.
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4.3 Tiedonhaku ja aineiston kuvaus

Tutkielman aiheen rajaamiseksi ja tarkentamiseksi ldhdin aluksi tarkastelemaan au-
tismikirjon lasten ja vanhempien tueksi suunnattuja sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
veluja ja sitd, mitd kysymyksid aihepiirin sisélld on jo tutkittu ja mistd haluaisin tietaa
lisdd. Huomasin, ettd autismikirjon lasten tai erityislasten vanhemmuutta késittelevaa
tutkimusta ei ole juurikaan tehty Suomessa. Kansainvilisid tutkimuksia on tehty vii-
meisten vuosikymmenten aikana, mutta niitdkin ylldttavan vahan. Joitakin aihepiiriad
késittelevid pro gradu tutkielmia on tehty ldhivuosina. Ndissd tutkielmissa tarkastel-
laan muun muassa autismikirjon lasten vanhempien kokemuksia palvelujarjestelman
toimivuudesta, autismikirjoa lastensuojelun haasteena sekd autismikirjon lapselle
kohdennettua tukea koulussa sekéd varhaiskasvatuksessa.

Tutkielman aineistonhaun olen aloittanut loppukesastd 2023 kotikaupunkini kir-
jastossa, jossa tein alustavaa tiedonhakua kirjaston sdhkoisessd Ratamo- hakupalve-
lussa. Tarkempaa aineiston hakua jatkoin tutkimukseni asiasanojen tarkennuttua
Finna.fi hakupalvelussa, johon kirjauduin yliopiston kadyttdjatunnuksilla. Talloin kay-
tossd ovat monipuolisemmin ja laajemmin myos e-aineistot, joihin on niin sanotussa
yleishaussa rajoitettu padsy. Finna- hakupalvelu kattaa laajasti kotimaisen saatavilla
olevan kirjallisuuden ja tutkimusaineiston eri yliopistojen seké yleisten kirjastojen tie-
tokannoista. Tein aineistohakua myos yliopiston hakupalvelu JykDok:in kautta sa-
moilla asiasanoilla kuin Finnassa.

Tutkielman teoreettisen taustan rakentamiseksi ja keskeisiin késitteisiin tutus-
tuakseni kdytin aluksi haussa asiasanoja: Autismikirjo ja/tai autismi, vanhemmuus,
resilienssi ja sosiaalityd, joka ei tuottanut lainkaan tuloksia. Rajasin hakua jattamalla
sanan sosiaality6 pois, jonka jdlkeen 16ytyi neljd aihepiirid kasittelevdd pro gradu tut-
kielmaa sekd yleistd autismikirjoa késittelevad tieto- ja kaunokirjallisuutta. Tastd voi
pddtelld, ettd autismikirjoa ja vanhemmuutta koskeva sosiaalialan tutkimus on véa-

haista.
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Tavoitteeni oli rajata aineistoa koskemaan vain vanhempia, joiden lapsella ei ole
kehitysvammaa, mutta havaitsin, ettei tutkimuksissa ole selvasti eritelty sitd, miten
laaja-alaisesta kehityshdiriostd on lapsen kohdalla kyse tai onko hénelld todettu kehi-
tysvammaa. Jatkoin aineiston hakua sosiaalityon tieteenalan kotimaisiin ja kansainva-
lisiin tutkimusartikkeleihin, joista valitsin sisd&notto ja poissulkukriteerien avulla tut-
kielmani aineistoksi sopivia englanninkielisid tutkimusartikkeleita, joita 16ytyi lopulta
seitsemdn. Kotimaisia tutkimusartikkeleja hain Arto tietokannasta ja haun tuloksena
16ysin yhden tutkielmani ldhteeksi sopivan artikkelin. Kts. Liite 1.

Englanninkielisid tutkimusartikkeleita hain Pro Quest - ASSIA Applied Social
Sciences Index & Abstracts tietokannasta ja saadakseni lisdd hakutuloksia, myos Pro
Quest - Social Science Database ja JYKDOC:n kansainviliset artikkelit tietokannoista
samoja asiasanoja kdyttden.

Aineiston haussa kdytetyt suomenkieliset asiasanat: autisminkirjo / autismi,
vanhemmuus, resilienssi tai hyvinvointi. Englanninkieliset asiasanat: Autism Spect-
rum Disorder / autism, child, parent / caregiver, resilience OR well-being. Rajatak-
seni hakua kaytin liséksi kasitteitd scholarly journals (tieteelliset aikakauslehdet), eng-

lannin kieli ja peer reviewed eli vertaisarvioitu.
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Taulukko 1. Aineiston sisddnotto ja poissulkukriteerit

AINEISTO SISAANOTTOKRITEERIT POISSULKUKRITEERIT
Aihe Vastaa tutkimuskysymyk- | Ei vastaa tutkimuskysymyk-
seen seen
Asiasanat Sisdltdad keskeisimmiit tie- Ei sisilld keskeisia asia-
donhaussa kiytetyt asia- sanoja
sanat
Vertaisarviointi Artikkeli on vertaisarvioitu | Ei vertaisarvioitu
Julkaisutyyppi Tieteellinen julkaisu, tutki- | Ei tieteellinen julkaisu
musartikkeli
Kieli englanti, suomi muut kielet
Julkaisuvuosi Julkaistu v. 2010 tai jalkeen | Julkaistu ennen v. 2010
Saatavuus Saatavilla verkossa, muut julkaisut
maksuton

5 VANHEMMAN RESILIENSSI AUTISMIKIRJON LAPSEN
VANHEMPANA

Seuraavissa tutkielmani luvuissa tarkastelen vanhemman resilienssin rakentu-
mista edistdvid tekijoitd, jotka auttavat vanhempaa sopeutumaan ja selviytymaan ar-
jessa autismikirjon lapsen vanhempana. Tarkoitukseni on nostaa esiin keskeisid re-
silienssin rakentumista edistdvid tekijoitd tutkielman aineiston tuottaman tiedon poh-
jalta. Kuten edellisissd luvuissa olen kuvannut, kyse on vanhemman kéytettdvissa ole-
vista voimavaroista ja tekijoistd, jota auttavat yllapitdméaan hyvinvointia haastavissa-
kin olosuhteissa.

Tutkielmassa kadyttdiméni aineiston valossa resilienssin rakentumiseen vaikutta-
vat tekijat voidaan karkeasti jakaa ulkoisiin ja sisdisiin tekijoihin. Tama jako auttaa

tarkastelemaan ndita eri tekijoitd ja niiden merkityksid vanhemman selviytymiskyvyn
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ja kdytettdvissd olevien voimavarojen rakentumisen ndkokulmasta. Sisdiset ja ulkoiset
tekijat lisadvat ja vahvistavat vanhemman resilienssid ja ovat myos vanhemman kay-
tossd olevia voimavaroja. Olen nostanut aineistosta esiin keskeisimpid vanhemman
resilienssin rakentumista edistdvia tekijoitd. On tarked huomioida, ettd resilienssi on

laaja-alaisesti rakentuva ilmio ja yksilon kaytettdvissd olevien voimavarojen summa.

5.1 Ulkoiset tekijat

5.1.1 Sosiaalinen tuki

Bekhet, Johnson & Zauszniewski (2012, 5) esittavat, ettd Amerikkalaistutkimuk-
sissa on voitu havaita tyytyvédisyyden sosiaaliseen tukeen liittyvdn matalampaan &i-
tien hadan kokemukseen, kun tutkimuksen vastaajina olivat 2-18 vuotiaiden ASD las-
ten didit. Perheen tarjoaman sosiaalisen tuen voitiin havaita vahentdvan &ditien koke-
maa masennusta, stressid ja sen negatiivisia vaikutuksia. Puolison tai kumppanin tar-
joaman sosiaalisen tuen havaittiin olevan tarkeampi ja merkittavampi tuenldhde ver-
rattuna muiden sosiaalisten ryhmien tarjoamaan tukeen. Sosiaalinen tuki vaikutti po-
sitiivisesti vanhemman hyvinvointiin ja parjadmiseen lasten kanssa.

Kansainvilisissa tutkimuksissa on voitu havaita sosiaalisen tuen positiivinen
vaikutus vanhemman pérjddmiseen ja koetun stressin madrdan. Bekhetin ym. (2012,
8.) mukaan myonteisten perhesuhteiden havaittiin lisidvan optimismia, joka puoles-
taan véhensi resilienssin rakentumiseen liittyvid riskitekijoita. Toimivat ja myonteiset
perheen yhteiset toimintakdytdannot “family functios” olivat vanhemman hyvinvoin-
tia ja selviytymiskykya edistavia tekijoita. Naistd esimerkkind talouteen, turvallisuu-
teen, lasten kasvatukseen ja vuorovaikutukseen liittyvit tekijat.

Autismikirjon lasten kadyttdytymisongelmien on tutkimusten mukaan havaittu
olevan suoraan yhteydessd vanhemman kokeman stressin méddrdan sekd masennus-

ja ahdistusoireisiin (Higgins, Mannion, Chen & Leader 2022). Higgins ym. (2022,
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1224) ovat tutkineet ASD lasten vanhempien sopeutumista madrallisen kyselytutki-
muksen avulla. Vanhempien vastausten perusteella merkittavimmaét perheen elaman-
laatua parantavat tekijdt olivat sosiaalinen tuki ja sopeutumiskyky. Edelld kuvatut in-
dikaattorit vaikuttivat myos positiivisesti koetun stressin tasoon. Vanhempien vas-
tauksista voitiin havaita, ettd yksinhuoltajina toimivat vanhemmat arvioivat psyykki-
sen hyvinvointinsa ja perheensd eldimdnlaadun heikommaksi, kuin naimisissa olevat
vastaajat (Higgins ym. 2022, 1230).

Fong, Gardiner & Larocci (2021, 453) ovat tutkineet epdvirallisen sosiaalisen tuen
vaikutuksia autismikirjon lasten perheiden resilienssikykyyn. Tutkimuksessa epé&vi-
rallisesta sosiaalisesta tuesta kdytetddn englanninkielistd kédsitettd ”informal support”,
jonka voi kuvata olevan muun kuin ammatillisen verkoston tuottamaa sosiaalista tu-
kea. Epdvirallinen sosiaalinen tuki késittdd vanhempien kadytdssd olevan sosiaalisen
verkoston, kuten perheen, ystdvit, muut erityislasten vanhemmat ja ldhiyhteison ja-
senet.

Fongin ym. (2021, 459-460) tutkimus osoitti, ettd epdvirallisella sosiaalisella tu-
ella on merkittdvd myonteinen vaikutus perheen resilienssin rakentumiseen. Vahvis-
tamalla ASD lasten perheiden kdytossd olevia epédvirallisen sosiaalisen tuen muotoja
voidaan lisdtd kaikkien perheenjdsenten hyvinvointia. Sosiaaliset suhteet tarjoavat
empatiaa, ymmarrystd, kumppanuutta, lohtua ja esimerkiksi mahdollisuuden jakaa
tietoa, joka auttaa sopeutumaan haastaviin olosuhteisiin. Fong ym. (2021, 459) esitta-
vit, ettd sosiaalisen tuen saavutettavuus ja kokemus sosiaalisesta tuesta suojaa per-
heitd yksindisyyden ja erillisyyden kokemukselta, joka tutkimusten mukaan nayttay-
tyy riskitekijand erityislasten perheissa.

Sosiaalinen media ja erilaiset internetissd toimivat tukikanavat ovat laajentaneet
epdvirallisen sosiaalisen tuen saavutettavuutta, myos niille perheille, joiden sosiaali-
set suhteet ovat vdhdisié tai jotka pitkdn vilimatkan tai esimerkiksi taloudellisten syi-
den vuoksi osallistuvat vahemman yhteison toimintaan. (Fong ym. 2021, 460.) Sosiaa-
linen tuki rakentuu ja mahdollistuu erilaisissa sosiaalisissa verkostoissa. Autismikir-

jon lasten ja heiddn perheidensd kanssa tydskentelevien toimijoiden on tédrkea
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tunnistaa sosiaalisten suhteiden monitasoinen merkitys autismikirjon lasten perheille
ja vanhemmille.

Kapp & Brown (2014, 460-461) esittavit, ettd autismikirjon lasten vanhemmat
kokevat sosiaalisen, emotionaalisen ja instrumentaalisen tuen verkostolla olevan
heille arjessa selviytymisen kannalta tdrkein merkitys. Vanhemmat etsivit tukea eri-
laisista sosiaalisista suhteista, kuten esimerkiksi ystdviltd, isovanhemmilta, seurakun-
nan ryhmdtoiminnasta, toisilta erityislasten vanhemmilta, opettajilta, terapeuteilta,
tukiryhmistd, vapaaehtoisilta, lastenhoitajalta tai muilta ammattilaistahoilta. Tutki-
muksen vastaajavanhemmat kuvasivat perhesuhteisiin liittyvdn tuen muodostuvan
perheenjdsenten vilisissd vuorovaikutussuhteissa ja yhteisessd arjessa, jossa rutii-
neista ja sovituista kdytannoistd kiinnipitdminen oli tarkeaa.

Kapp ym. (2011) mukaan vanhemmat kokivat puolison tarjoaman tuen olevan
heille yksi merkittdvin sopeutumista ja mukautumista edistdva tuen lahde. Vanhem-
mat kertoivat aviopuolison tuen auttavan jaksamaan ja antavan voimaa. Puolison
kanssa muodostettiin tiimi, jossa lapsenhoitovastuuta voitiin jakaa. Haasteista ja vai-
keista asioista puhuminen puolison kanssa koettiin jaksamisen kannalta tarkeéksi ja
vélttamattomaksi. Kapp ym. (2011) toteavat, ettd ilman puolisoiden vilistd keskuste-
luyhteyttd ja keskindistd luottamusta, riskind on vanhempien eroon padtyminen.

Myos Grayn (2006, 973) tutkimuksen mukaan, yksi vanhempien tarkeimmista
selviytymiskeinoista oli perheeltd ja puolisolta saatu sosiaalinen tuki. Tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat kuvasivat voivansa kertoa puolisolle vaikeista hetkista lap-
sen kanssa, joka auttoi jaksamaan arjessa. Ongelmiin etsittiin ratkaisuja yhdessa puo-
lison kanssa. Perheenjdsenten toisilleen tarjoama tuki oli ensisijaisesti emotionaalista

tukea.
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5.1.2 Lapsen ikd ja kulunut aika diagnoosista

Autismikirjon lapsen idn voitiin havaita vaikuttavan myonteisesti vanhemman selviy-
tymiskykyyn siten, ettd lapsen kasvaessa lapsen haastava kayttdytyminen ja samalla
sithen liittyvd vanhemman kokema stressi vahentyi. Gray (2006, 974) ja Bekhet ym.
(2012, 6) kuvaavat tutkimuksissaan, ettd vanhemmuuteen liittyva taakka ja kuormit-
tavuus vahentyvit lapsen kasvun my6td. ldltddan vanhempien lasten vanhemmat ko-
kivat tutkimusten mukaan vihemmaén kuormitusta, kuin pienten lasten vanhemmat.
Grayn (2006, 974) mukaan autististen lasten vanhempien sosiaalinen vetdytyminen ja
individualismi ovat selviytymiskeinoja, joiden esiintyminen vahentyi ajan kuluessa.
Tamad saattoi liittyd lapsen kehittymiseen ja kdytoshaasteiden helpottamiseen tai sii-
hen, ettd vanhemmat sopeutuivat elimdan autistisen lapsen kanssa. Lapsen kasvun
myotd vanhemmat kokivat, ettd he pystyivit aktiivisemmin osallistumaan erilaiseen
tekemiseen ja pitdimddn ylld sosiaalisia suhteita. Tuli myos esiin, ettd vanhemmat hy-
vaksyivit ajan myotd lapsen kehityshdirion mukanaan tuomat rajoitteet perheen ela-
maéssd.

Lapsen diagnoosista kulunut aika vaikutti myonteisesti vanhemman mina-
pysyvyyteen. Mindpysyvyydelld tarkoitettiin henkilon luottamusta omiin kykyihinsa
ja mahdollisuuksiin, kuten luottamusta suoriutua erilaisista tehtédvistd, haasteista tai

saavuttaa tavoitteita. (Bekhet 2012, 6.)

5.1.3 Ammatillinen tuki

Rautaparta-Pennanen, Kekkonen, B66k, Collin & Ronka (2022) tutkivat vanhem-
muuden ja selviytymiskykyisyyden tukemista ohjatussa &iti-lapsi-vertaisryhmassa.
Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksend kaytettiin soveltaen Seligmanin (2011) re-
silienssitutkimuksen ja PERMA hyvinvointitutkimuksen kasitteitd. Tutkimustulok-

sina voitiin havaita nelja vanhemmuutta tukevaa tyontekijéiden toimintatapaa:
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Yhteisen tekemisen jdrjestdminen ja toiminnan sanoittaminen, ldhelld oleminen, kan-
nustaminen ja vahvuuksien tunnistaminen sekd myonteisen ilmapiirin luominen.
Nadistd toimintatavoista erityisesti kaksi viimeisintd ovat ammatillisen tuen toteutu-
misen ndkokulmasta keskeisid ja yleistettdvissd vanhemmuuden selviytymiskykyi-
syyttd edistdviksi toimintatavoiksi ja tydotteeksi.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd tyontekijoiden kannustava, myonteinen ja van-
hemman osaamista esille nostava toimintatapa auttoi vanhempia parjadamadn ja edisti
heidén selviytymiskykyisyyttaan. Tyontekijat pitivit vertaisryhman tapaamisissa ylla
myonteistd ilmapiirid ja tunnelmaa, jonka avulla voitiin vahvistaa osallistujien ilon ja
onnellisuuden tunnetta. Tyontekijoiden toiminnassa kuvautui lammin asenne ja ar-
vostava kohtaaminen, jossa vanhemman pienetkin onnistumiset haluttiin huomioida
ja tukea ndkemddn muutoksen mahdollisuus haastavissa tilanteissa. Tama rohkaiseva
ja toivoa ylldpitava toimintatapa kannusti perheitd ja vanhempia parjaamadan. (Rauta-
parta-Pennanen ym. 2022, 27-31.)

Tutkimustulosten mukaan tyontekijoiden rooli oli toimia ikddn kuin sparraajina
tai valmentajina, jotka pyrkivat aktiivisesti nostamaan esiin vanhemman mahdolli-
suuksia ja onnistumisia pitden samalla ylld toivoa arjen haasteista selviytymisesta.
Taustalla vaikutti ndkemys siitd, ettd perheilld on kykyéd sopeutua haastaviin tilantei-
siin. Voitiin havaita, ettd vanhemman kykyjen, onnistumisten ja vahvuuksien tunnis-
taminen lisdd ja niiden esille nostaminen vahvistaa vanhemman resilienssid. (Rauta-
parta-Pennanen ym. 2022, 32-35.)

Higgins ym. (2022, 1237) nostavat esiin, ettd ASD lasten perheet hydtyvét voima-
varakeskeisestd ldhestymistavasta etenkin silloin, kun lapsen diagnoosi on tuore. Van-
hemmille on tédrked viestid, ettd heilld on mahdollisuuksia sopeutua ja 16ytdd keinoja
selviytyd myos haastavista tilanteista. Myonteisen esille nostaminen eli niin kutsuttu
positiivinen vahvistaminen on keskeistd vanhemmuutta tukevassa tydskentelyssa.
Higginsin ym. (2022, 1238) tutkimuksen mukaan, vanhempien sopeutumiseen vai-

kutti myonteisesti huomion kiinnittdiminen haasteiden ja ongelmien lisdksi lapsen
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vahvuuksiin ja onnistumisiin sekd myonteisiin asioihin lapsen kehityksessd ja per-
heen toiminnoissa.

Fong ym. (2021, 460) esittdvit, ettd perheiden ja vanhempien on tdrked oppia
kertomaan autismikirjon hdiriostd ja sen mukanaan tuomista haasteista avoimesti voi-
dakseen vaalia ihmissuhteita ja saadakseen tarvittaessa kdytannon apua ihmisiltd,
jotka sitd voivat perheelle tarjota. Perheiden kanssa tyoskentelevien ammattilaisten on
tarked tarjota vanhemmille ja perheille riittdvasti tietoa sosiaalisen tuen muodoista ja
ohjata vanhempia vertaistuen pariin. Fong ym. (2021, 460) nostavat esiin, miten tar-
kedd on, ettd perheet voivat jakaa kokemuksiaan muiden autismikirjon lasten perhei-
den kanssa. Vanhemmille tulisi myos tarjota mahdollisuus irtaantua lapsen hoitovas-
tuusta, hengdhtdd ja viettdd aikaa ystdvien ja laheisten kanssa. Tamé on yksi epdsuora

tapa ja keino tarjota sosiaalista tukea perheille.

5.2 Sisdiset tekijat

5.2.1 Positiivinen ldhestymistapa ja oman ajattelun joustavuus

Lai, Goh, Oei, & Sung (2015, 2588) esittdvat tutkimukseensa perustuen, ettd autismi-
kirjon vanhemmat kayttavat tyypillisesti kehittyvien lasten vanhempia enemman tun-
nepohjaisia selviytymiskeinoja, kuten “active avoidance” kayttdytymismallia. Van-
hempien havaittiin suhtautuvat kriittisesti omaan toimintaansa ja kdyttavan tietoisesti
keinoja, joiden avulla pystyivit helpottamaan omaa oloaan. Vanhemmat kertoivat esi-
merkiksi tuulettavansa negatiivisia tunteita ulos, ohjaavansa huomionsa pois ongel-
mista tai luopuvansa yrittamastd ratkaista ongelmia, jotka liittyvit lapsen kayttayty-
misen erityispiirteisiin.

Bekhet ym. (2012) nostavat esiin englanninkielisen kédsitteen ” positive cognitive
appraisal”, josta kdytan tdssd tutkielmassa suomenkielistd késitettd positiivinen ldhes-
tymistapa, joka vastaa merkityssisdlloltdan alkuperdistd englanninkielistda késitetta.
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Positiivisella ldhestymistavalla tarkoitetaan tapaa, jolla vanhempi suhtautuu, nékee ja
ymmartdd arjessa kohtaamansa tilanteet. Muuttamalla omaa ndkokulmaansa positii-
viseksi, vanhempi saattoi tutkimusten mukaan 16ytdd uutta merkityksellisyyttd, hy-
vaksyntdd ja huumoria. Voitiin todeta, ettd positiivinen ldhestymistapa auttoi selviy-
tymaéédn stressistd ja lisédsi yleisesti tyytyvdisyyttd elamadan. Higgins ym. (2022, 1238)
puolestaan kuvaavat, ettd ASD lasten vanhempien positiiviset kasitykset lapsesta ja
luottamus omiin kykyihin vaikuttivat myonteisesti vanhempien eldmédnlaatuun ja ko-
ettuun tyytyvdisyyteen omassa elaméntilanteessa.

Kyselytutkimukseen vastanneet autismikirjon lasten didit kertoivat, ettd pyrki-
vit pitiméaan ylla toivoa ja optimismia suhteessa lapseen. Aideille oli tarkeas, ettei
perhe koskaan luovuta lapsen suhteen, vaikka samoja asioita jouduttaisiin toistamaan
lukuisia kertoja. Aidit pitivat my6s yll toiveikasta suhtautumista lapsen tulevaisuu-
teen ja pitivédt tdarkednd huomata lapsen pienetkin edistysaskeleet. (Kapp ym. 2011,
461.)

5.2.2 Hyviaksyminen

Bekhet ym. (2012, 7) esittdvat, ettd hyvaksyminen on vanhemman selviytymiskyvyn
ja hyvinvoinnin ndkoékulmasta yksi keskeinen tekija. Hyvéaksymiselld tarkoitetaan
omien sisdisten kokemusten, ajatusten ja tunteiden hyvaksymistd. Se on myos sopeu-
tumista ja mukautumista lapsen erityistarpeisiin. Kyse on aktiivisesta prosessista,
jossa ymmarrys lapsen diagnoosista ja sen pysyvéstd luonteesta kasvaa. Hyvaksymi-
sen on voitu havaita laajentavan vanhemman ndkdkulmaa lapsen ja perheen tilantee-
seen ja auttavan tunnistamaan paremmin siihen sisdltyvid voimavaroja ja mahdolli-
suuksia.

Kapp ym. (2011, 461) tutkimuksen mukaan toivoa ylldpitdva ajattelutapa auttoi
vanhempia ja perhettd pitdmédan ylld positiivista ilmapiirid ja uskoa siihen, ettd lapsi

kehittyy ja oppii omaa tahtiaan. Toivo liittyi myo6s periksiantamattomuuteen ja
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myonteiseen suhtautumiseen lapsen erityispiirteitd kohtaan. Lai, ym. (2015, 2590) esit-
tavat samansuuntaisesti, ettd lapsen sosiaalisten ja kommunikaation haasteiden hy-
vidksyminen vaikuttaa myonteisesti vanhemman hyvinvointiin. Voitiin havaita, ettd
vanhemman hyviksyva suhtautuminen lapseen heijastui positiivisesti myos vanhem-
man kokemaan stressiin.

Lapsen erityispiirteiden ja diagnoosin hyviksyminen on vanhemmille toisinaan
my0s vaikeaa. Useimmat vanhemmista toivovat siitd huolimatta, ettd voisivat par-
haalla mahdollisella tavalla auttaa ja ymmartdd lasta. Erityisesti silloin, kun lapsen
kehityksessd on huomattu jotain poikkeavaa ja tilanne on perheelle uusi, vanhemmat
kaipaavat lisdtietoa lapsen tilanteesta. Tiedon saaminen on yksi tdrked vanhemman

voimavaroja lisddva tekijd. (Byrne ym. 2018, 187.)

5.2.3 Eliminhallinan tunne - koherenssi

Tutkimusten mukaan vanhemman kokema eldménhallinnan tunne korreloitui
myonteisesti vanhemman kokemaan stressiin. Bekhet ym. (2012) mukaan vanhem-
man eldmédnhallinnan tunne liittyy joko yksil6llisiin sisdisiin tekijoihin, kuten omaan
kayttdaytymiseen tai ulkoisiin tekijoihin ja tapahtumiin, kuten esimerkiksi muiden ih-
misten toimintaan tai muutoksiin (Bekhet ym. 2012.)

Eldmdnhallinnan tunne eli koherenssi, liittyi vanhemman sopeutumiseen eri-
tyislapsen vanhempana. Kappin ym. (2011, 461) ja Byrnen ym. (2018, 187) tutkimusten
mukaan vanhemmat olivat vahitellen hyvaksyneet muutokset, joita lapsen erityistar-
peet olivat tuoneet vanhemman ja perheen elamé&an. Tama oli vaatinut monia uudel-
leen jdrjestelyjda vanhempien eldmédssd. Muun muassa erityislapsen tarpeisiin vastaa-
misen ja tyossd kdymisen yhdistdminen tai vanhemman sosiaalisten suhteiden yll&pi-
tamiseen liittyvat haasteet olivat edellyttaneet sopeutumista uudenlaiseen eldmanti-

lanteeseen ja muutoksiin. Eldmé&nhallinnan kokemus syntyi siitd, ettd arki
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autismikirjon lapsen kanssa oli ajan my6td tasaantunut tai helpottunut, ja vanhempi
oli loytdanyt uudenlaisia tapoja toimia perheen arjessa ja autismikirjon lapsen kanssa.
Yhtend keskeisend elamédnhallinnan tunnetta vahvistavana tekijand vanhempien
kertomuksissa kuvautui lisdksi riittdvéan ja oikeanlaisen avun ja tuen saaminen lap-
selle seké tiedon saaminen lapsen kehityshdiriostd ja luonteesta. Vanhemmat kokivat
tarvetta saada tietoa lapsen voinnista, voidakseen auttaa ja tukea lasta. (Kapp ym.

2011, 461; Byrne ym. 2018, 187.)

6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Kandidaatin tutkielmani tavoitteena oli tarkastella ja nostaa esiin tekijoitd, jotka
edistdvat vanhemman resilienssin rakentumista. Tutkielmani aineistoksi 16ysin kah-
deksan tutkimuskysymykseeni vastaavaa tutkimusartikkelia. Aineiston tuottamaan
tietoon perustuen nostin esiin vanhemman resilienssiad vahvistavia ulkoisia ja sisdisia
tekijoitd, joita tutkimuksissa mainittiin useita. Kuten, mm. Poijula (2018, 32) ja Lippo-
nen (2020, 24-25) esittdvét resilienssi on monialaisesti rakentuva dynaaminen pro-
sessi. Pystyin erottamaan aineistosta vanhemman resilienssid eli selviytymiskykyéa
vahvistavia tekijoitd, jotka nousivat tutkimuksissa keskeisimpiné esiin. Keskeisid ul-
koisia tekijoitd olivat sosiaalinen tuki sen eri muodoissa, lapsen iké ja kulunut aika
diagnoosista ja ammatillinen tuki. Sisdisid tekijoitd puolestaan olivat positiivinen la-
hestymistapa ja oman ajattelun joustavuus, hyvaksyminen ja eldmdnhallinnan tunne
eli koherenssi.

Tutkielman aineistoa hakiessani huomasin, ettd vanhemmuutta koskevaa tutki-
musta on tehty ylldttdvan vahan. Suomessa tai pohjoismaissa tehtyd vanhemman re-
silienssid koskevaa tutkimusta en juurikaan 16ytynyt, jonka vuoksi paadyin kaytta-

madn tutkielmani aineistona kansainvélisid tutkimuksia. Tavoitteenani oli kayttaa
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vain vuoden 2010 tai sen jdlkeen julkaistuja tutkimuksia, mutta valitsin aineistooni
mukaan my6s yhden vuonna 2006 julkaistun tutkimuksen, johtuen siitd, ettd myos
kansainvilisen tutkimuksen médrd on melko vdhdistd moniin muihin aihepiireihin
verraten.

Vanhemman resilienssin eli selviytymiskykyisyyden tarkastelu edellyttda koko-
naisvaltaista ja laaja-alaista ndkokulmaa vanhemman eldmdntilanteeseen ja tietoa
vanhemman kéytettdvissd olevista voimavaroista ja resursseista. Kuten Fong ym.
(2020, 452) esittdvat, ettd resilienssid tutkittaessa tarkoitus on siirtyd ongelmakeskei-
sestd orientaatiosta holistiseen eli kokonaisvaltaiseen orientaatioon, joka keskittyy tar-
kastelemaan ihmisen hyvinvointia ja voimavaroja.

Tutkimustuloksissa olen esitellyt tekijoitd, jotka tukevat vanhemman resilienssin
rakentumista. Vanhemman resilienssi on yksi lapsen kehitystd ja kasvua suojaava te-
kija (Poijula, 2018, 100). Tarkastelemalla vanhemman resilienssin rakentumista, voi-
daan syventdd ymmarrystd vanhemman hyvinvoinnin edellytyksistd, joka on puoles-
taan valttamétontd oikea-aikaisen tuen ja palveluiden kohdistamiseksi vanhemmille
ja perheille. Sosiaalityon ndkokulmasta autismikirjon lasten vanhempien tuen tarpee-
seen on tdrked voida vastata vanhemman yksilolliset tarpeet ja voimavarat huomioi-
den, joko vanhemmuutta vahvistavilla palveluilla tai lapselle suunnattua tukea lisda-
malla.

Tutkimusten mukaan autismikirjon lasten vanhemmat kokevat huomattavasti
enemmaén vanhemmuuden stressid kuin neurotyypillisesti kehittyneiden lasten van-
hemmat, joka tuli esiin kdyttamassani aineistossa ldpileikkaavasti. Lai ym. (2015) ja
Higgins ym. (2022) tuovat tdman esiin tutkimustuloksissaan ja esittdvit, ettd kysely-
tutkimukseen vastanneiden ASD lasten vanhempien vastauksista voitiin pddtelld, etta
vanhempien kokema stressi oli huomattavasti neurotyypillisesti kehittyvien lasten
vanhempia korkeampaa. ASD lasten vanhempien kuva itsestdan vanhempina oli ne-
gatiivisempi, ja he kokivat vahemman tyytyvdisyyttd lapsen ja vanhemman vilisen
tunnesiteen suhteen. Vanhemmat kokivat my6s enemméan masennusoireita. (Lai ym.

2015, 2589-2590.)
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Vanhemman resilienssin rakentumisen ymmartdminen tuottaa tdrkedd tietoa au-
tismikirjon vanhempia kohtaaville henkiloille ja ammattilaisille ja auttaa tarjoamaan
voimavaroja ja resilienssid vahvistavaa tukea vanhemmille, jotka tasapainoilevat van-
hemmuuteen liittyvien vaatimusten, kédytettdvissd olevien resurssien riittivyyden ja

perheenjdsenten hyvinvoinnin kysymysten darelld. (Hosiaon 2023.)

Tutkimuksen luotettavuus ja ajatukset jatkotutkimuksista

Kandidaatin tutkielmani aineistoksi 18ysin seitsemdn tutkimuskysymykseeni
vastaavaa kansainvilistd tutkimusartikkelia ja yhden suomenkielisen. Aineistoa ha-
kiessani huomasin, ettd vanhemmuutta koskevaa tutkimusta on eri tieteenaloilla tehty
ylldttavan vahdn. Suomessa tai Pohjois-maissa tehtyd vanhemman resilienssid koske-
vaa tutkimus en juurikaan 16ytynyt. Tavoitteenani oli kdyttdd vain vuoden 2010 tai
sen jdlkeen julkaistuja tutkimuksia, mutta valitsin aineistooni mukaan my6s yhden
vuonna 2006 julkaistun tutkimuksen, johtuen siitd, ettd aihepiirid kasittelevan kan-
sainvilisen tutkimuksenkin mddrd on melko vdhdinen.

Tutkielmani aineisto muodostuu kansainvalisistd tutkimuksista, jotka on tehty
eri puolilla maailmaa ja, siten myos erilaisissa kulttuurisissa ympaéristoissd. Tutkiel-
man luotettavuuden ndkdkulmasta on tarked huomioida, ettd kulttuurilla, yhteiskun-
tarakenteilla ja yhteiskunnassa vallitsevilla arvoilla on vaikutusta vanhemmuuteen ja
perhe-eldmé&dn. Kuten Lai ym. (2015, 2591) esittdvit, ammattilaisten on tarked huomi-
oida vanhemmuuteen kulttuurisesti kohdistuvat vaatimukset. Elinymparistolld on
vdistamatta vaikutusta perheen arkeen ja hyvan elamén edellytyksiin. Nakemykseni
mukaan autismikirjon lasten vanhempia yhdistdvit kuitenkin monet lapsen oireku-
vaan liittyvit haasteet, joiden vaikutukset vanhemmuuteen ja perhe-eldméan ovat
tunnistettavia ja samanlaisia riippumatta siitd, missd maassa tai minkélaisessa yhteis-
kunnassa perhe eldd. Autismikirjon lasten vanhempia yhdistdd erityislapsen vanhem-

muus ja tavallista vaativampi arki lapsen kanssa. Aineistona kayttamissani
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kansainvalisissd tutkimuksissa késitellyt vanhemmuuteen liittyvit teemat ovat mie-
lestdni monin tavoin universaaleja.

Tutkielmassa kadyttdméni aineisto muodostuu tutkimusartikkeleista, joista osa
on madrillista eli kvantitatiivista tutkimusta. Huomasin, ettd mairallisestd tutkimus-
aineistosta on vaikea muodostaa laadullista, kuvailevaa analyysia. Pyrin kuitenkin
peilaamaan maéérallisid tutkimustuloksia tutkielmani taustateoriaan ja kdytettavissani
olleeseen laadulliseen aineistoon.

Tamai tutkielma tuo esiin, ettd vanhemmuutta késitteleville tutkimukselle on
tutkimuskentdlld tarvetta. Esitankin jatkotutkimustarpeena autismikirjon tai neuro-
psykiatrisen oirekuvan omaavien lasten vanhemmuuden tutkimisen. Lasten hyvin-
voinnin ja perheille suunnattujen palveluiden kehittimisen ndkdkulmasta olisi tdr-
kedd saada lisdtietoa siitd, miten vanhempien voimavarojen riittamista voitaisiin par-

haiten tukea ja minkéalaisella tuella vanhemmat kokevat olevan eniten vaikuttavuutta.
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