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Tdamdn tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, millaisia tunteita lapsen saama
autismidiagnoosi herattdd dideissd ja kuinka tunteet muuttuvat ajan kuluessa.
Aiemmissa kansainvilisissad tutkimuksissa esiin nousseet tunteet ovat padosin
negatiivisia. Halusimme selvittdd, millainen tilanne on Suomessa, koska Suo-
messa tukipalveluiden jédrjestaminen tapahtuu eri tavalla kuin esimerkiksi Yh-
dysvalloissa ja Kanadassa. Jotta ditejd pystytddan tukemaan diagnoosin hyvaksy-
misessd, on tiedettdva, millaisia tunteita he kokevat diagnoosin saamisen het-
kelld. Diagnoosin hyvaksyminen on tidrkedd, silld aiempien tutkimusten mukaan
sellaisten vanhempien, jotka eivit halua hyvéksya lapsensa saamaa autismidiag-
noosia, on vaikeampi padstdd irti aiemmista odotuksista ja tuloksena on usein
pysyva suru.

Tutkimukseemme osallistui 11 &itid, ja haastattelut toteutettiin kirjallisesti.
Ensimmadiseen tutkimuskysymykseen liittyvdn aineiston analysoinnissa kéy-
timme sisédllonanalyysia, ja toisen ja kolmannen tutkimuskysymyksen vastauk-
sista muodostimme narratiivisen analyysin keinoin tyyppitarinat.

Tunteet, joita didit haastatteluissaan raportoivat, olivat padosin negatiivisia.
Aiemmat tutkimustulokset tukivat tdstd tutkimuksesta saamiamme tuloksia.
Tyyppitarinoita kédsittelimme tunteiden muutoksen ja diagnoosin hyviksymisen
nakokulmista. Tutkimuksemme tulokset olivat aiemman tutkimuksen kanssa
linjassa, silld myos meiddan tutkimuksessamme kaikki &idit olivat kohdanneet
tunteensa diagnoosia kohtaan, eikd yksikddn diagnooseista ollut jadnyt taysin
hyvaksymiittd. Vaiheet, joilla diagnoosiin oli paasty, poikkesivat kuitenkin suu-

rimmaksi osaksi aiemmasta tutkimuksesta.
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1 JOHDANTO

Aiempi kansainvilinen tutkimus on osoittanut, ettd autismidiagnoosi haastaa
vanhempien toiveet ja odotukset lapsen kehityksestd ja tulevaisuudesta (Pos-
lawsky, Naber, Van Daalen & Van Engeland 2014). Ennen diagnoosin hyviksy-
mistd vanhemmat kdyvéat usein ldpi erilaisia negatiivisia tunteita (Mitchell &
Holdt 2014) ja kohtaavat erilaisia haasteita, jotka vaikuttavat heiddan psykologi-
seen sopeutumiseensa (Wachtel & Carter 2008). Tutkimuksissa on noussut esiin,
ettd autistisen lapsen vanhemmuus on stressaavampaa, kuin tyypillisesti kehit-
tyvan lapsen tai esimerkiksi sellaisen lapsen, jolla on jokin kehityksellinen tai
dlyllinen vamma (mm. Lai, Goh, Oei & Sung 2015; Poslawsky ym. 2014). Erityi-
sesti ditien on havaittu kokevan enemmadn stressia liittyen autistisen lapsen hoi-
tamiseen (Wayment & Brookshire 2017).

Kun lapsi saa autismidiagnoosin, on vanhempien tehtdvand pyrkia hyvak-
symddn diagnoosi ja kohtaamaan omat negatiiviset tunteensa. Vanhempien on
vaihdettava aiemmat toiveet ja odotukset uusiin, realistisempiin odotuksiin, jotta
perhe pystyy toimimaan hyvin diagnoosin saamisen jdlkeenkin (O Brien 2007).
Vanhemmat, jotka hyviksyvét lapsensa diagnoosin, onnistuvat paremmin tun-
teidensa hallinnassa ja kasittelevit rakentavammin uutta eldméntilannetta. Vas-
taavasti niiden vanhempien, jotka eivit halua hyvéksyd diagnoosia, on haasta-
vampaa pddstdd irti aiemmista odotuksistaan, ja tuloksena on usein pysyva suru.
(Poslawsky ym. 2014.) Diagnoosin ratkaisemiseen vaikuttaa eniten autismin vai-
keusaste sekd vanhempien saama tuki (O Brien 2007).

Lopez, Magana, Xu ja Guzman (2018) ovat tutkineet, kuinka &idit reagoivat
lapsensa saamaan autismidiagnoosiin. Heidédn tutkimuksensa osallistujiksi vali-
koitui ditejd, koska tutkimukseen osallistumisen yhtenéa kriteerina oli, ettd osal-
listujan on oltava lapsensa ensisijainen hoitaja (Lopez ym. 2018). Useat tutkimuk-
set raportoivatkin, ettd juuri didit ovat usein lastensa ensisijaisia hoitajia
(Wayment & Brookshire 2017; Gill & Liamputtong 2011; Navot, Jorgensson,
Stoep, Thot & Webb 2016; Nealy, O"Hare, Powers & Swick 2012), ja didit ottavat



usein my9s suuremman vastuun lastenhoidosta (Navot ym. 2016). Meidédn tutki-
muksessamme tdllaista ensisijaiseen hoitajaan liittyvdd valintakriteerid ei ollut,
mutta siitd huolimatta kaikki tutkimukseemme vastaajista olivat ditejd. Koska 4i-
tejd pidetddn usein lastensa ensisijaisina hoitajina, on tdma mahdollisesti ohjan-
nut ditien kiinnostusta osallistua tutkimukseemme.

Tutkimuksemme tavoitteena on tarkastella sitd, millaisia tunteita autismi-
diagnoosi dideissd herdttdd, muuttuvatko tunteet ajan kuluessa ja jos muuttuvat,
niin miten. Autismidiagnoosin herédttimia tunteita vanhemmissa on tutkittu kan-
sainvélisesti viime vuosina, mutta Suomessa tutkimus on vahdistd. Myoskadn
tunteiden muuttumista tai autismidiagnoosin hyvaksymistd ei ole viime vuosina
juurikaan tutkittu Suomessa. Kansainvilisessd tutkimuksessa diagnoosin saami-
sen yhteydessd puhutaan p&ddosin negatiivisista tunteista ja haasteista, joita van-
hemmat joutuvat diagnoosin saamisen jdlkeen kohtaamaan. Negatiivisten tun-
teiden ja haasteiden lisdksi esimerkiksi Yhdysvalloissa ja Kanadassa tehdyissa
tutkimuksissa vanhemmat raportoivat olevansa vastuussa lapsensa kuntoutuk-
sen suunnittelusta ja tarvittavien tukitoimien etsimisestd, mikd koetaan raskaaksi
ja voimavaroja kuluttavaksi (DeGrace 2004; Nicholas ym. 2016; Wachtel & Carter
2008).

Suomessa tukipalveluiden suunnittelusta vastuussa on kunta ja esimerkiksi
kuntoutussuunnitelman laadinta kuuluu julkiselle terveydenhuollolle. Kuntou-
tussuunnitelman laadinta tapahtuu moniammatillisessa yhteistyossa ja siind on
mukana myds diagnosoitavan lapsen perhe. (Autismi- ja Aspergerliitto
2019.) Vanhemmille ei siis aseteta Suomessa samanlaista vastuuta kuin esimer-
kiksi Yhdysvalloissa ja Kanadassa. Haluamme selvittdd, eroavatko Suomessa
tehdysséa tutkimuksessa esiin nousseet tunteet aiemmasta kansainvélisesta tutki-
muksesta, kun tuen jdrjestaminen ja vanhempien auttaminen tapahtuvat eri ta-
valla. Lisdksi on olennaista tarkastella, kokevatko &didit tunteiden muuttuneen,
kun diagnoosin saamisesta on kulunut aikaa, jotta voidaan pohtia diagnoosin

hyvéaksymiseen liittyvad nakokulmaa.



Jos tutkimuksessamme esiin nousseet tunteet ovat aiempien tutkimusten
tapaan vahvasti negatiivisia, antaa tulos osviittaa siitd, ettd vanhempien tukemi-
nen diagnoosin saamisen hetkelld on tdarkedd. Vanhempien kokemuksia lapsen
autismidiagnoosista on syytd tutkia, silld se luo merkityksellistd keskustelua van-
hempien ja tukipalveluiden tarjoajien, esimerkiksi hoitohenkilokunnan vilille. Se
my0s helpottaa tuen tarjoajia luomaan perheiden tarpeita vastaavaa tukea. (Na-
vot ym. 2016.) Lisédksi on olennaista tarkastella muuttuvatko tunteet, jotta van-
hempia osataan tukea mahdollisesti mys diagnoosin hyvidksymisessd. Diagnoo-
sin hyvéaksyminen on keskeistd, silld hyvaksymattd jadnyt diagnoosi vaikeuttaa
lapseen kohdistuvista aiemmista odotuksista irti pddstdamistd ja tuloksena voi

olla pysyvd suru (Poslawsky ym. 2014).



2 AUTISMIKIR]JO

21 Autismikirjon hairiot

Seuraavaksi kdsittelemme autismikirjon hdirioitd medikalistisesta, eli lddketie-
teellisestd ndkokulmasta. Kdytdmme medikalistista ldhestymistapaa, koska kes-
kitymme tutkimuksessamme autismidiagnoosin herittimiin tunteisiin ja diag-
noosi saadaan nimenomaan Autismikirjon hdirion tautiluokituksen pohjalta. Au-
tismidiagnoosilla viitataan autismikirjon hédirididen diagnooseihin yleisesti. Au-
tismikirjon hdirio (autism spectrum disorders, ASD) on krooninen, laaja-alainen
ja kehityksellinen hdirio, jolla on neurobiologinen pohja (mm. Faras, Al Ateeqi &
Tidmarsh 2010; Moilanen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012). Autismikirjon hai-
rio jaetaan Who:n tautiluokituksen ICD-10:n mukaan viiteen oireyhtymddn, jotka
ovat autismi (F84.0), Aspergerin oireyhtymd (F84.5), epdtyypillinen autismi
(F84.1), rettin oireyhtyméd (F84.2) ja disintegratiivinen kehityshdiric (F84.3)
(WHO ICD-10 1993). Ndistd kaksi jalkimmaistd oireyhtyméaa ovat kuitenkin har-
vinaisia ja selvasti erotettavissa muista oireyhtymistd (Faras ym. 2010).

Ylipddtaan autismikirjon hédiriot ovat heterogeeninen ryhma oireiden suh-
teen, mika tarkoittaa sitd, ettd ne ilmenevit eri tavalla yksildiden kesken (Levy,
Mandell & Schultz 2009). Yhdistdvind padoireina ovat kuitenkin sosiaalisen vuo-
rovaikutuksen ja kommunikaation poikkeavuudet sekd stereotypiat, jotka esiin-
tyvidt kaavamaisina ja rajoittuneita kiinnostuksen kohteina seka kdyttdytymisen
piirteind (mm. Faras ym. 2010; Moilanen ym. 2012). Autismikirjon h&iriéiden oi-
reita ei voida poistaa kokonaan, mutta interventioilla on mahdollista vaikuttaa
lapsen kehitykseen (Faras ym. 2010). Autismikirjon hdirididen hoidossa tavoit-
teena on ydinoireiden sekd liitdanndisoireiden lievittdminen, itsendisen osallistu-
misen ja hyvan elamédnlaadun mahdollistaminen sek&d perheen stressin lievitta-
minen (Myers & Johnson 2007). Moni autismidiagnoosin saanut tarvitsee kuiten-
kin interventioista huolimatta elinikdistd tukea (Lord, Elsabbagh, Baird &
Veenstra-Vanderweele 2018).
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2.2 Lapsuusidn autismi ja Aspergerin oireyhtyma

Kaikki taman tutkimuksen haastatteluissa ilmi tulleet diagnoosit olivat joko lap-
suusidn autismin tai Aspergerin oireyhtymén diagnooseja, joten tdssd luvussa
avaamme nditd kahta kisitettd tarkemmin. Lapsuusidn autismilla tarkoitetaan
tautiluokituksen autismia (F84.0), joka on havaittu lapsuudessa. Ensin selitimme
tarkemmin, mitd lapsuusidn autismi tarkoittaa ja kuinka se ilmenee. Luvun lo-
pussa kerromme, kuinka Aspergerin oireyhtymé eroaa lapsuusidn autismista.
Jatkossa, kun puhumme autismista, viittaamme silld yleisesti ndihin molempiin
oireyhtymiin. Koemme tarkedksi avata nditd késitteitd tarkemmin, silld pyrkiessa
ymmartamaan diagnoosin herdttdmia tunteita, on ensin oltava tietoa siitd, mil-
laisia vaikutuksia lapsuusidn autismilla tai Aspergerin oireyhtymalld voi olla
lapseen ja sitd kautta koko perheen elamaéan.

Autismikirjon hdirion oireiden vaikeusasteet vaihtelevat. Varhaislapsuu-
den autismi ndhdddn kaikkein vaikeimpana autismin muotona, jolloin huomat-
tava autistinen kaytos ja kehitykselliset vaikeudet alkavat ennen kolmen vuoden
ikdad (Castréen & Kyllidinen 2013). Lapsuusidn autismin oireet ilmenevét kaikilla
kolmella osa-alueella: poikkeavuuksina kommunikoinnissa, sosiaalisessa vuoro-
vaikutuksessa sekd erilaisina stereotypioina (Moilanen ym. 2012). Kommuni-
koinnin poikkeavuudet ndkyvéat esimerkiksi siten, ettd normaali vastavuoroinen
keskustelu voi olla autistiselle lapselle hankalaa. Puheen osalta lapsuusidn au-
tismi voi ilmetd poikkeavana tai viivastyneend kielen kehityksend, joka voi ai-
heuttaa puhumattomuutta, kaikupuhetta tai ikdiryhmélle epéatyypillisen sanaston
kayttod. Puutteita ilmenee usein myos non-verbaalisessa kommunikoinnissa, esi-
merkiksi katsekontaktin ottamisessa tai eleiden kayttamisessd, sekéd toisten ih-
misten eleiden ja ilmeiden ymmartamisessd. Tdstd johtuen autistisen lapsen voi
olla vaikea tunnistaa ja ymmartdéd toisten ihmisten tunteita. Vahédinen tai olema-
ton mielikuvitus vaikuttaa siihen, ettd leikkiin liittyminen ja osallistuminen voi-
vat olla haastavaa. Lisdksi autistisella lapsella voi ilmetd tilanteeseen sopima-
tonta kdyttaytymistd, kuten aggressiivisuutta tai hdiritsevdd kaytostd. Naistd

edelld mainituista oireista johtuen ihmissuhteiden luominen, ylldpitiminen ja
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ymmadrtdminen ovat autistiselle lapselle usein haastavaa. (mm. Faras ym. 2010;
Lord ym. 2018.)

Autismiin kuuluvat usein my®os erilaiset stereotyyppiset liikkeet, kuten ka-
sien liikkeisiin liittyvdt maneerit tai muut toistuvat liikkeet, esimerkiksi valojen
sytyttdiminen ja sammuttaminen toistuvasti. Lapsi voi kiintyd johonkin epétyy-
pilliseen esineeseen tai saada siitd padhanpinttyman. (mm. Faras ym. 2010; Lord
ym. 2018.) Tarkkaavuuden osalta autistiset lapset kiinnittdvit helposti huomiota
heitd kiinnostaviin yksityiskohtiin, ja timdn vuoksi kokonaisuuksista kiinnostu-
minen voi olla heille vaikeaa. Heilld voi olla jopa tarkempi yksityiskohtien ha-
vaintokyky kuin tyypillisesti kehittyvilld lapsilla. (Moilanen ym. 2012.) Rutiinit
ovat autistiselle lapselle erityisen tadrkeitd, ja muutoksiin sopeutuminen voi olla
haastavaa. Pienikin muutos voi saada lapsen ahdistumaan, ja etenkin siirtymati-
lanteet voivat tuottaa hankaluuksia. (mm. Faras ym. 2010; Lord ym. 2018.)

Lisdksi autismin on havaittu aiheuttavan poikkeavuuksia aistituntemuk-
sissa, kuten aistien yli- tai aliherkkyyksid (Jasmin ym. 2009). N4itd yli- ja aliherk-
kyyksid esiintyy kaikilla aistialueilla, ja joidenkin tutkimusten mukaan ldhes
puolilla autistisista pikkulapsista esiintyy nditd molempia (Moilanen ym. 2012).
Aistien yli- ja aliherkkyydet muokkaavat omalta osaltaan autistisen henkilon
kayttaytymistd, kuten aiheuttaen poikkeavia reagointeja drsykkeisiin (Castren &
Kyllidinen 2013).

Toisaalta autistinen kéyttdytyminen voi olla niin lievdd, ettei sitd huomata
ennen kouluikdd. Koulussa lapsia aletaan verrata ikdtovereihin ja koulu asettaa
uudenlaisia sosiaalisia vaatimuksia, jotka saattavat tuoda esille lapsen kayttay-
tymisen poikkeavuudet (Faras ym. 2010). Aspergerin oireyhtyma on lapsuusidn
autismia lievempi kehityshdirio, jossa ei esiinny merkittdvaa puheenkehityksen
tai dlyllisten péadttelytaitojen viivastymad, toisin kuin lapsuusidn autismissa. Au-
tistinen kayttdytyminen on kuitenkin diagnosoitavissa (Castréen & Kyllidinen
2013). Aspergerin oireyhtyméa huomataan yleensa lapsuusidn autismia mydhem-
min, keskiméddrin noin 11 vuoden idssa. Syy tdhdn voi olla se, etteivdat vanhemmat

valttamattd havaitse huomaamattomia poikkeavuuksia lapsensa kayttaytymi-
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sessd, koska heilld ei ole mahdollisuutta verrata lapsen kdytostd muuhun ikéryh-
maan. Opettajat ja lddkdrit voivat taas havaita poikkeavuudet, silld he pystyvat
vertaamaan lasta tyypillisesti kehittyviin lapsiin. Taméan vuoksi on tarkeaa keréata
lapseen liittyvaa tietoa useista eri lahteistd, varsinkin kun diagnosoidaan laajem-

paa kehityksellistd hadiriotd. (Faras ym. 2010.)

2.3 Autismikirjon hdirioiden etiologia ja diagnosointi

Seuraavaksi kerromme lyhyesti autismikirjon héiriciden taustasyistd ja diagno-
soinnista. Autismikirjon héirididen esiintyvyys on noussut 0,4 %:sta 0,6-1 %: iin
(Castren & Kyllidinen 2013). Lukujen muutos ei kuitenkaan suoraan kerro,
ovatko hdiriot lisddntyneet vai vaikuttaako diagnoosien maaraan esimerkiksi tie-
toisuuden lisdéntyminen (Fombonne 2009; Lai, Lombardo & Baron-Cohen 2014).
Tarkkaa syytd autismikirjon héiridille ei tiedetd, mutta on olemassa nayttod siitd,
ettd taustalla vaikuttavat sekd geeni- ettd ympadristotekijat (Pardo & Eberhart
2007). Geenejd on useampia, joten autismikirjon hdirididen geneettinen tausta on
hyvin heterogeeninen (Packer 2016). Ympadristotekijdt puolestaan voidaan jakaa
raskaudenaikaisiin ja varhaislapsuuden aikaisiin tekijoihin. Aivojen kehitykseen
vaikuttavia ympaéristotekijoitd voivat olla molemmissa edelld mainituissa tilan-
teissa esimerkiksi myrkyt ja tulehdukset. Aivojen kehityksen muutokset voivat
taas johtaa poikkeavaan neurologiseen kehitykseen, sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen, kommunikaatioon sekd motoriseen kehitykseen. (Castren & Kyllidinen
2013; Pardo & Eberhart 2007.)

Jotta henkilolld voidaan diagnosoida autismikirjon hiirio, on tédlld oltava
puutteita sosiaalisessa kommunikoinnissa jokaisella seuraavista osa-alueista: so-
siaalisemotionaalisessa vastavuoroisuudessa, non-verbaalisessa kommunikoin-
nissa sekd ihmissuhteiden luomisessa, ylldpitdimisessd ja ymmartamisessa. Li-
sdksi henkilolld on esiinnyttdva kaavamaisia tai rajattuja kiinnostuksen kohteita
tai kdyttdytymisen malleja, jotka ilmenevit vidhintdan kahdella seuraavista ta-

voista: 1. stereotyyppiset tai toistavat motoriset liikkeet, esineiden kaytto tai
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puhe, 2. rutiininomaiset verbaaliset ja non-verbaaliset kdyttdytymismallit sekd
hellittdméattomyys rutiineista, 3. rajoitetut kiinnostuksen kohteet seké 4. yli- tai
alireagointia aistidgrsykkeisiin. (Lord ym. 2018.) Jotta lapsi voi saada autismidiag-
noosin, hénelld ei voi esiintyd muita vaikeuksia, jotka selittavét viivastymid kie-
lellisessa tai kognitiivisessa kehityksessa (Faras ym. 2010).

Autismikirjon hédirididen diagnosointi pyritdan tekemédn varhain, jotta in-
terventiot pystytddn aloittamaan mahdollisimman aikaisessa vaiheessa (Moila-
nen ym. 2012). Mitd varhaisemmin kuntoutus saadaan alkuun, sen suuremmat
mahdollisuudet silld on vaikuttaa lapsen kehityspolkuun (Faras ym. 2010; Moi-
lanen ym. 2012). Autismikirjon diagnostiikka on haastavaa ja diagnoosin tekemi-
seen tarvitaan erityisosaamista ja moniammatillista yhteisty6td. Diagnostiikkaan
kuuluvat ladketieteellinen tutkimus, autismispesifin kehityshistorian selvittami-
nen vanhempia haastattelemalla sekd lapsen havainnointi eri tilanteissa. (Castren
& Kyllidinen 2013.) Lisdksi apuna kéytetddn seulontalomakkeita ja diagnostisia
vdlineitd (Moilanen ym. 2012). Diagnoosin pohjana kaytetddn kuitenkin lapsen
kayttaytymistd ja siind havaittuja poikkeavuuksia (Lord ym. 2018). Diagnoosi pe-
rustuu tdlldin aina asiantuntijan arvioon lapsen poikkeavasta kayttaytymisesta

(Castren & Kyllidinen 2013).
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3 AUTISMIDIAGNOOSI, VANHEMMAT JA TUN-
TEET

3.1 Lapsen autismidiagnoosi ja sen vaikutukset vanhempiin

Tdssd alaluvussa kuvaamme aiempien tutkimusten pohjalta niitd tunteita, joita
lapsen autismidiagnoosi vanhemmissa herittdd ja kuinka diagnoosi vaikuttaa
vanhempiin. Vanhemmat reagoivat lapsen saamaan autismidiagnoosiin eri ta-
voilla (Lopez ym. 2018) ja vanhempien reagointi on yhteydessa siihen, kuinka
vakavia lapsen oireet ovat (Ludlow, Skelly & Rohleder 2011; O Brien 2007; Pos-
lawsky ym. 2014). Ei siis voida listata tunteita, jotka kaikki vanhemmat kokevat,
vaan tunteet vaihtelevat vanhemmista riippuen. Aiemmassa tutkimuksessa
usein esiin noussut tunne diagnoosin saamisen jdlkeen on ollut suru. Surua van-
hemmille tuottaa se, ettei lapsi saakaan sellaista eldimdd kuin vanhemmat ovat
etukdteen kuvitelleet. Toisaalta osa vanhemmista on kuvannut diagnoosin ai-
heuttaneen helpotuksen tunteita, koska lapsen poikkeavaan kadyttkseen on 16y-
tynyt syy. (mm. Avdi, Griffin & Brough 2000; DePape & Lindsay 2015; Gill &
Liamputtong 2011.)

Diagnoosin saaminen jdlkeen tunteet saattavat olla hyvinkin ristiriitaisia,
etenkin kun diagnoosin saamisesta on kulunut aikaa ja asiaa on saanut késitelld.
Tunteet voivat vaihdella pelon ja toivon, epdtoivon ja pddttavdisyyden sekd tur-
hautumisen ja ilon vililld. (O'Brien 2007.) Pelkoa vanhemmissa aiheuttaa tietd-
méttomyys siitd, miten diagnoosi vaikuttaa tulevaisuudessa lapsen ja koko per-
heen eldmddn (DeGrace 2004; Gray 2003; Fernandez-Alcantara ym. 2016; Mitchell
& Holdt 2014; Navot ym. 2016; Nealy ym. 2012). Osa vanhemmista on kertonut
kokeneensa myos syyllisyyttd lapsensa saamasta diagnoosista (DePape & Lind-
say 2015; Navot ym. 2016). Tutkimusten mukaan erityisesti didit, jotka kokevat
syyllisyyttd lapsensa saamasta diagnoosista, kokevat muita useammin seka su-

run ettd ahdistuksen tunteita (Wayment & Brookshire 2017).
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Tunteiden ristiriitaisuutta selittdd se, ettd autististen lasten vanhemmat
kohtaavat ainutlaatuisen sarjan erilaisia haasteita, jotka vaikuttavat heiddn psy-
kologiseen sopeutumiseensa diagnoosin jdlkeen. Autistinen lapsi voi saada vii-
kossa runsaasti terapiaa ja hoitojen aikatauluttamisen, hoitopditosten tekemisen
ja arjen suunnittelun taakka lankeaa usein vanhemmille. (Wachtel & Carter 2008.)
Autistinen lapsi on usein riippuvainen vanhemmistaan ja suurin osa perheen
ajasta ja energiasta voi kulua lapsesta huolehtimiseen (DeGrace 2014). Autisti-
sesta lapsesta huolehtiminen ei aina lopu siihen, kun lapsi siirtyy aikuisuuteen.
Autistinen henkil6 voi edelleen tarvita jokapdivdistd tukea ja se on usein koko-
naan tai ainakin osittain vanhempien jdrjestimdd. (Rattaz, Michelon, Roeyers &
Baghdadli 2017.)

Autistisen lapsen vanhemmuus onkin tutkitusti stressaavampaa kuin tyy-
pillisesti kehittyvan lapsen tai esimerkiksi sellaisen lapsen, jolla on jokin kehityk-
sellinen tai dlyllinen vamma (mm. Lai ym. 2015; Poslawsky ym. 2014). Stressid
voi aiheuttaa esimerkiksi lapsen epétasainen henkinen kehitys, ongelmakéyttay-
tyminen tai sosiaalisten taitojen puute (Myers, Mackintosh & Goin-Kochel 2009;
Wachtel & Carter 2008). Stressid on havaittu vanhemmilla lapsen idstd huoli-
matta (Myers ym. 2009). Juuri diagnoosin saamisen jdlkeen vanhempien stressi-
taso on kuitenkin korkeammalla kuin niilld, joiden lapsen diagnoosista on kulu-

nut kauemmin (Ornstein Davis & Carter 2008).

3.2 Aitien roolien muutos lapsen autismidiagnoosin myota

Aiemmissa autismiin liittyvissd tutkimuksissa on havaittavissa, ettd suurin osa
niistd keskittyy ditien ndkokulmiin, eivétkd isdt ole mukana tutkimuksessa (ks.
esim. Nealy ym. 2012; Nicholas ym. 2015; Wayment & Brookshire 2017). Osassa
tutkimuksista ditejd on tavoiteltu ensisijaisesti ja osassa taas on tavoiteltu molem-
pia vanhempia, mutta vain didit ovat vastanneet tutkimuspyyntoon. Vaikka me
pyrimme haastattelupyynnollamme tavoittamaan seka ditejd ettd isid, kaikki tut-
kimukseemme vastaajista olivat ditejd. Siksi onkin syytd tarkastella didin erilaista

roolia autismikirjolla olevan lapsen hoitajana.
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Aiempi tutkimus on osoittanut, ettd kohdatessaan stressaavan eldmaéntilan-
teen naisilla on suurempi psykologinen kuorma stressin ja masentuneisuuden
osalta kuin miehilld. Kun on tutkittu lapsen autismidiagnoosin aiheuttamia re-
aktioita vanhemmissa, on havaittu samankaltaisia tuloksia, silld dideilld on ha-
vaittu isid enemmadn stressid ja masennusoireita. (Wayment & Brookshire 2017.)
Taustalla voi olla didin ja isén erilaiset roolit autistisen lapsen hoidossa. Vaikka
perherakenteet ja sukupuolien viliset roolit ovat muuttuneet paljon viime vuo-
sina, silti aiempi tutkimus antaa viitteitd siitd, ettd roolit jakautuvat edelleen niin,
ettd didit ottavat enemman vastuuta kotona. Jos lapselle tulee jokin kehitykselli-
nen hdirio, saattaa se korostaa entisestddn didin roolia lapsen hoitajana.
(Wayment & Brookshire 2017.) Aidit ovatkin tillsin usein suuremmassa méérin
vastuussa lapsen hoidosta kuin isét ja ndin dideistad tulee lapsen ensisijaisia hoi-
tajia (Gill & Liamputtong 2011; Navot ym. 2016; Nealy ym. 2012).

Korostuneen ensisijaisen hoitajan roolin lisdksi ditien roolit voivat muuttua
muillakin tavoin lapsen autismidiagnoosin myo6té. Autististen lasten didit itse ko-
kevat didin roolin muuttuneen kokonaisvaltaisemmaksi, kellon ympéri tapahtu-
vaksi “tycksi”, jossa suurin paino on lapsen tarpeisiin vastaamisessa ja arjen jar-
jestelyissd (Nicholas ym. 2016). Autismikirjolla olevan lapsen didin rooli ylittaa-
kin normaalisti ditiyteen vaadittavat rajat ja didit ovatkin usein valmiita pista-
madn perheensd ja erityisesti lapsensa tarpeet omiensa edelle, jopa oman tervey-
tensd uhalla (Gill & Liamputtong 2011). Autistisen lapsen didin tdytyy olla koko
ajan valppaana ja esimerkiksi ottaa arjen suunnittelussa huomioon, ettd millaiset
ympdristot ovat lapselle haastavia. Lapsen tarpeisiin vastaaminen ei lopu valtta-
mattd edes yoll4, jos lapsella on esimerkiksi univaikeuksia. (Nicholas ym. 2016.)

Autismikirjolla olevan lapsen didin rooli koetaan hyvin vahvaksi. Osa &i-
deistd, joiden lapsilla on diagnosoitu Asperger, kuvasi tuntevansa syyllisyyttd,
jos he kayttivit aikaansa muuhun kuin parhaana mahdollisena ditind olemiseen
esimerkiksi olemalla toissd tai harrastusten parissa. Lisdksi osa dideistd kuvasi
epdonnistuneensa ditind, koska he vertasivat omaa didin rooliaan muihin diteihin

ja kokivat etteivit tee tarpeeksi lapsensa eteen. (Gill & Liamputtong 2011.) Koska
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lapsen diagnoosi vaikuttaa niin paljon ditien omaan arkeen, alkavat he helposti
uskoa olevansa vastuussa lapsen diagnoosista ja kokevat omana epdonnistumi-
senaan sen, jos lapsen saamat interventiot eivit tuo toivottua tukea (O'Brien
2007). Muuttuneen &didin roolin lisdksi osa autististen lasten dideistd kokee, etta
heiddn tulee omaksua tutkijan, puolestapuhujan ja tukitoimien koordinoijan roo-
lit, jotta lapsi saa parasta mahdollista tukea. Aidin pit4a tutkia, mits kaikkea au-
tismiin liittyy, jotta osaa vaatia asiaan kuuluvaa tukea, sekd puolustaa lastaan

erilaisissa tukitoimien saamiseen liittyvissd tilanteissa. (Nicholas ym. 2016.)

3.3 Vanhempien tunteiden muutokset lapsen autismidiagnoo-
sia kohtaan

Seuraavassa luvussa kasittelemme vanhempien tunteiden muutoksia lapsen au-
tismidiagnoosia kohtaan. Lisdksi kuvaamme aiempaan tutkimukseen pohjaten
diagnoosin hyviaksymisen prosessia. Yhteistd kaikille autististen lasten vanhem-
mille on se, ettd autismidiagnoosi haastaa heiddn toiveensa ja odotuksensa lap-
sen kehityksestd ja tulevaisuudesta, huolimatta siitd, millaisia erilaisia selviyty-
misstrategioita heilld on ja millainen stressin taso on (Poslawsky ym. 2014).
Aiemmat toiveet ja odotukset on vaihdettava uusiin, realistisempiin odotuksiin,
jotta perhe pystyy toimimaan hyvin diagnoosin jalkeenkin (O"Brien 2007). Van-
hemmat, jotka hyvidksyvit lapsensa diagnoosin, onnistuvat paremmin tun-
teidensa hallinnassa ja kasittelevit rakentavammin uutta elaméntilannetta. Vas-
taavasti niiden vanhempien, jotka eivit halua hyvéksyd diagnoosia, on haasta-
vampaa pddstdd irti aiemmista odotuksistaan, ja tuloksena on usein pysyva suru.
(Poslawsky ym. 2014.)

Diagnoosin hyviaksyminen ja sithen tottuminen on prosessi, joka vaatii hen-
kisid selviytymis- ja sopeutumiskeinoja, avun etsimista seké asian kasittelemista
aktiivisesti (Lopez ym. 2018). Ennen diagnoosin hyvaksymistd vanhemmat kéay-
vt usein ldpi erilaisia negatiivisia reaktioita, joita ovat kieltiminen, masennus,

stressi sekéd viha (Mitchell & Holdt 2014). Jotta vanhemmat pystyvit kehittdiméaan
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perheelle selviytymiskeinoja, tulee heiddn ensin hyvaksya se, ettei heiddn lap-
sensa olekaan sellainen kuin he odottivat (O*Brien 2007). Kun lapsi saa autismi-
diagnoosin, tilanteeseen mukautumiseen kuuluu arkieldméan uudelleen jarjesta-
minen. On havaittu, ettd vanhemmat yleensa yrittavat aktiivisesti sopeutua nii-
hin haasteisiin, joita autismiin liittyy. Vanhempien kokemukset stressistd, lapsen
oireiden vakavuus ja ikd ovat oletettavasti yhteydessa vanhempien selviytymis-
keinoihin. (Poslawsky ym. 2014.)

Vanhempien henkisen terveyden tutkimisen lisdksi on tutkittu missa maa-
rin toimintarajoitteisten lasten vanhemmat ovat ratkaisseet diagnoosiin liittyvia
tunteitaan (Wachtel & Carter 2008). Tadtd Piantan & Marvinin késitettd kutsutaan
diagnoosin ratkaisuksi. Heiddn mukaansa onnistunut ratkaisu siséltdda diagnoosin
hyvaksymisen, diagnoosin sisdllyttdmisen omaan todellisuuteen sekd itsesyytos-
ten valttamisen. Sellaisten vanhempien, jotka eivit ole ratkaisseet diagnoosin ai-
heuttamaa surua ja/tai muita ahdistavia tunteita, on vaikeampi mukautua ja rea-
goida lapsen tarpeisiin. (Lopez ym. 2018; Wachtel & Carter 2008.) Diagnoosin
ratkaisu voi olla pitkd prosessi, silld vaikka vanhemmat itse olisivat keksineet
ratkaisuja haastavaan kédytokseen tai hyviaksyneet sen, voivat julkiset tilanteet
saada heissd aikaan tunteen siitd, ettd he olisivat huonoja vanhempia. Kun lapsi
kayttaytyy tilanteeseen epdsopivalla tavalla, vanhemmista voi tuntua siltd, ettd

muut arvostelevat heitd. (Ludlow ym. 2011.)

3.4 Tunteiden madrittely

Koska tunne on moniselitteinen ja vaikeasti madriteltdva késite, seuraavaksi on
syytd tarkastella tunteiden médrittelyd tassd tutkimuksessa. Tunteita on tutkittu
useista eri nakokulmista ja useilla eri tieteenaloilla, muun muassa psykologian,
kielitieteiden ja filosofian aloilla. Ndiden hajaantuvien ndkdkulmien vuoksi ylei-
sen tunteen miaaritelman luominen on hankalaa. Voidaan kuitenkin sanoa, ettd
nykyaikainen tutkimus keskittyy siihen, mika tunteita synnyttad, kuinka tunteet
ilmenevit, millaisia sddntojd tunteisiin liittyy ihmisten vilisissd sosiaalisissa ti-

lanteissa sekd miten tunteet vaikuttavat yksil6ihin ja ihmisten viélisiin suhteisiin.
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(Shields 2002, 5.) Médrittelemme tdssad tutkimuksessa tunteet padosin psykolo-
gian nakokulmasta kasin.

Tunteita kuvatessa voidaan usein puhua perustunteista (Nummenmaa &
Hari 2016). Riippuen tieteenalasta ja tulokulmasta tunteiden tutkimukseen, voi-
daan perustunteiksi lukea eri tunteita. Psykologian alalla perustunteiksi luetaan
ilo, suru, onnellisuus, viha, inho ja pelko. Ne voidaan ymmartdd yleisinhimilli-
siksi tunteiksi, jotka syntyvit samankaltaisissa eldméntilanteissa sukupolvesta
riippumatta. (Perttula 2008, 126.) Perustunteisiin yhdistetddn tiettyjd ilmeitd, ke-
honasentoja ja ddnenpainoja, joista tunteen voi tunnistaa. Nama piirteet ovat la-
hes universaaleja. (Nummenmaa & Hari 2016).

Perustunteiden lisdksi voidaan puhua my6s tunnevivahteista ja useamman
tunteen yhtdaikaisesta kokemisesta. Tunnetihentymit ovat useamman tunteen
muodostamia tunnekokemuksia, joissa tunteet voivat muodostua samanaikai-
sesti tai perdkkdin (Perttula 2008, 126). Toinen tapa nimittdd tunteiden yhtdai-
kaista esiintymistd on tunnetila. Tunnetilalla tarkoitetaan yksilon kokemusta,
joka koostuu useammasta tunteesta yhtd aikaa, jossa tulkitaan itse tunteiden ko-
konaisuus mielihyvaksi tai mielipahaksi (Isokorpi & Viitanen 2001, 30). Perus-
tunteiden ndhdddn syntyneen evoluution tuloksena ja ndistd ndhddan kehitty-
neen tunnevivahteita, kuten ylpeys ja hédped, jotka taas ndhddan enemmaén sosi-
aalisen kanssakdymisen tuotoksena. (Turner & Stets 2005, 11-15.) Tunnevivahtei-
den kohdalla voidaankin puhua my®s niin sanotuista sosiaalisista tunteista, jotka
antavat ihmiselle laajemman tunnekirjon perustunteiden rinnalle (Nummenmaa
& Hari 2016).

Tunteet tunnetaan usein kehossa reaktioiden kautta; esimerkiksi jannitys
voi saada lihakset jannittymaan ja kdmmenet hikoamaan (Cromby 2015; Num-
menmaa, Glerean, Hari & Hietanen 2013). Pelkkd kehollinen reaktio ei kuiten-
kaan yksinddn riitd madrittdimaan tunnetta (Tuovila 2006, 74). Kaikki kehon muu-
tokset eivat aiheuta tietoisia kokemuksia, joita tunteet edellyttaviat (Nummen-
maa & Hari 2016). Tunne voidaan ndhdé prosessina, jonka aikana tunteen koki-

jan mielessd tapahtuu jonkinlainen muutos ja havainto (Tuovila 2006, 74). Tun-
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teet sddtelevit ihmisen toimintaa automaattisesti erilaisissa elaman kddnnekoh-
dissa sekd arkisissa tilanteissa (Nummenmaa & Hari 2016). Tunteiden voidaan-
kin ajatella olevan osana kokemuksia, eivdtkd ne esiinny yksinddn (Cromby
2015).

Kuten tunteiden kokemisessa, niin my0s tunteista kertomisessa edellyte-
tdan tietoista havaintoa. Vasta, kun henkilo tunnistaa tunteet itsessddan, hin voi
tulkita niitd ja kertoa niistd muille (Damasio 2000, 47). Tunteesta kertominen vaa-
tii siis sen, ettd henkilo itse tulkitsee kokemuksensa tunteeksi. Sen lisdksi, ettd eri
tieteenalat nimeédvit tunteita eri tavalla, oletamme, ettd yksiloilld on eridvid ta-
poja nimetd tunteita. Koska tunteita mddriteltdessd korostuu yksilon oma tul-
kinta kokemuksista, emme halunneet tissi tutkimuksessa maaritelld tai nimeti
niitd tunteita, joita odotamme aineistosta nousevan esille. Halusimme antaa tut-
kimuksemme osallistujille vapauden kuvata ja nimeta tunteita parhaaksi néke-
mallddn tavalla. Pyrkimyksendmme tdssd tutkimuksessa ei ole asettaa tunteita
mihinkddn perustunteiden muottiin, vaan tuoda nidkyvéksi kaikki erilaiset tun-

teet ja tuntemukset, joita lapsen autismidiagnoosi voi herattaa.
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4 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Tutkimuskohteenamme ovat lapsen autismidiagnoosin herdttamdt tunteet 4i-
deissé ja niiden mahdollinen muuttuminen ajan kuluessa. Aiheesta ei ole tehty
juurikaan suomalaista tutkimusta. Kansainvilisessd tutkimuksessa autismidiag-
noosin yhteydessd kuvataan paljon vanhempien negatiivisia tunteita ja haasteita,
joita diagnoosin saamiseen liittyy. Negatiivisten tunteiden ja haasteiden lisdksi
esimerkiksi Yhdysvalloissa ja Kanadassa tehdyissd tutkimuksissa vanhemmat
raportoivat olevansa vastuussa lapsensa kuntoutuksen suunnittelusta ja tarvitta-
vien tukitoimien etsimisestd, mika koetaan raskaaksi ja stressaavaksi, ja sen koe-
taan vaikuttavan negatiivisesti arkeen ja vanhempien jaksamiseen (DeGrace
2004; Nicholas ym. 2016; Wachtel & Carter 2008). Suomessa tukipalveluiden
suunnittelu on kunnan vastuulla ja esimerkiksi kuntoutussuunnitelman laadinta
kuuluu julkiselle terveydenhuollolle. Kuntoutussuunnitelman laadinta tapahtuu
moniammatillisessa yhteistytssd ja siind on mukana myos perhe. (Autismi- ja
Asperger liitto 2019.) Vanhemmille ei siis aseteta Suomessa samanlaista vastuuta
kuin esimerkiksi Yhdysvalloissa ja Kanadassa.

Haluamme selvittdd, eroavatko Suomessa tehdyssd tutkimuksessa esiin
nousseet tunteet aiemmasta kansainvélisestd tutkimuksesta, kun tuen jédrjestami-
nen ja vanhempien auttaminen tapahtuvat eri tavalla. Tutkimme sitd, millaisia
tunteita dideissd herdd heti diagnoosin saamisen jdlkeen ja millaisia muutoksia
tunteissa tapahtuu, kun diagnoosin saamisesta on kulunut aikaa. Vanhempien
kokemuksia lapsen autismidiagnoosista on syyta tutkia, silld se auttaa luomaan
merkityksellistd keskustelua vanhempien ja tukipalveluiden tarjoajien, esimer-
kiksi hoitohenkilokunnan vilille. Se myos toimii apuna tuen tarjoajille, kun he
pyrkivét luomaan perheiden tarpeita vastaavaa tukea. (Navot ym. 2016.) Liséksi
on olennaista tarkastella muuttuvatko tunteet, jotta vanhempia osataan tukea

mahdollisesti myos matkalla diagnoosin hyvaksymiseen. Diagnoosin hyviksy-
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minen on keskeistd, koska tutkimusten mukaan sellaisten vanhempien, jotka ei-
vidt halua hyvidksyd lapsensa saamaa autismidiagnoosia, on haastavampaa pads-
tad irti ailemmista odotuksistaan lasta kohtaan ja tuloksena on usein pysyva suru

(Poslawsky ym. 2014).

Tutkimuksemme aihe médrittyy seuraavan laisiksi tutkimuskysymyksiksi:

1. Millaisia tunteita dideissd herdd valittomaésti lapsen saaman autismidiag-
noosin jalkeen? Miksi?

2. Muuttuvatko tunteet, kun diagnoosia on saanut kasitelld? Jos muuttuvat,
niin miten?

3. Millaisia tunteita diagnoosi herittdd dideissda pidemman ajan kuluttua?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Liahestymistapa

Tutkimuksemme on laadullinen poikittaistutkimus, jossa ldhestymme aihetta
tutkittavien tuottamien kirjallisten haastattelujen avulla. Pyrimme kerdamédan
tietoa tutkittavasta ilmiostd, pyrkimittd kuitenkaan yleistettdvadn tietoon. Ylei-
sesti laadullisen tutkimuksen piirteisiin kuuluu tiedon kokonaisvaltainen hank-
kiminen ja aineiston kokoaminen luonnollisissa tilanteissa, sekd aineiston moni-
tahoinen tarkastelu. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan ihmista tiedon keraa-
jand ja tarkednd pidetddn sitd, ettd tutkittavien omat ndkokulmat padsevit esille.
Kohdejoukko onkin yleensé tarkoituksenmukaisesti valittu. (Hirsjdrvi, Remes &
Sajavaara 2016, 164.) Yleistd laadulliselle tutkimukselle on, ettd tutkimussuunni-
telma muokkautuu ja eldd tutkimuksen edetessd (Eskola & Suoranta 2008, 15).
Ndin kdvi my6s meidan tutkimuksessamme, silld tavoitteenamme oli haastatella
molempia vanhempia, mutta lopulta kaikki tutkimukseemme osallistujat olivat
diteja.

Lahestymistavassamme on narratiivisia piirteitd. Narratiivisuuden pohjalla
on ajatus ymmartdd elettyjd kokemuksia ja tulkita kertomuksia (Patton 2002,
115). Narratiivisessa tutkimuksessa huomio kiinnittyy kertomuksiin ja kertomi-
seen tiedon vilittdjand ja rakentajana. Kun halutaan ymmartdd ihmistd ja hdnen
toimintaansa, on kertomusten tutkiminen luonteva tapa (Heikkinen 2018). Nar-
ratiivit ovat tdrkeitd tapoja ihmiselle muodostaa merkityksid eldaméantapahtu-
mista sekd kuvata kokemuksia (Erkkild 2008, 195). Tarinassa tapahtumat eivat
ole neutraaleja, vaan niissd on mukana tunne- ja arvolatauksia (Hanninen 2018).
Tunteiden tutkimisessa narratiivit ovat olennaisia, silld niiden avulla ihmisen on
helpoin kuvata tunteita ja valittdad niitd muille (Charles 2017). Meidén tutkimuk-
sessamme huomio kiinnittyy nimenomaan niihin tunteisiin ja merkityksiin, joita
didit ovat diagnoosin saamisen hetkelle antaneet. Narratiivisessa ldhestymista-

vassa tiedon maddritelmd perustuu konstruktivismiin. Konstruktivismin perus-
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ajatuksena on, ettd ihminen rakentaa tietoa omien kokemuksien ja aiemman tie-
don pohjalta, joten hdnen késityksensd voivat muuttua alati ympariston vaiku-
tuksesta. Tieto on tdstd ndkokulmasta usean tarinan yhdistelmd, joka saa jatku-
vasti uutta materiaalia. Narratiivisuuden ndhdaankin tutkimuksessa vaikutta-
van kahteen suuntaan, se on tutkimuksen ldhtokohta sekd tulos. (Heikkinen
2018.)

Narratiivisuudella voidaan myos viitata tiedonprosessiin sindnsd, tutki-
musaineiston luonteeseen tai analyysitapoihin sekd narratiivien kdytannolliseen
merkitykseen (Heikkinen 2018). Me viittaamme narratiivisella ldhestymistavalla
erityisesti tutkimusaineiston luonteeseen. Aineiston narratiivisuus tarkoittaa
sitd, ettd aineisto on proosamuotoista tekstid, eli kerrontaa, joka voi olla esitetty
joko suullisesti tai kirjallisesti. Vaativammassa merkityksessa aineistolta voitai-
siin edellyttdad alku, keskikohta ja loppu (Heikkinen 2018), joka meiddn tutki-
muksessamme toteutuu, silld toivoimme haastateltavilta kysymysten avulla tal-
laista rakennetta. Lisdksi kdytamme toisen ja kolmannen tutkimuskysymyksen
kohdalla narratiivista analyysia muodostaen tyyppitarinoita tunteiden muutok-
sesta.

Lisdksi tutkimuksessamme on fenomenologis-hermeneuttisia piirteita.
Sekd fenomenologisessa, ettd hermeneuttisessa ihmiskasityksessa keskeisid ka-
sitteitd tutkimuksen teon kannalta ovat kokemus, merkitys ja yhteisollisyys
(Tuomi & Sarajdrvi 2018). Fenomenologiassa ollaan kiinnostuneita siitd, miten
yksilot tulkitsevat omia kokemuksiaan ja millaisia merkityksid he antavat niille
sekd yksilon ettd yhteison tasolla (Patton 2002, 104). Fenomenologis-hermeneut-
tisen tutkimuksen tavoitteena on kisitteellistdd tutkittava ilmio, eli kokemuksen
merkitys (Tuomi & Sarajarvi 2018). Tassa tutkimuksessa kiinnostuksemme koh-
distuu yksilon kokemuksiin ja tunteisiin fenomenologisen filosofian mukaisesti.
Hermeneutiikalla tarkoitetaan puolestaan fenomenologis-hermeneuttisessa l&-
hestymistavassa ymmartamista ja tulkintaa: haastateltava pukee sanoiksi oman
kokemuksensa ja tutkija pyrkii tulkitsemaan sen mahdollisimman oikein (Laine
2018). Tunne eldd aina nykyhetkessa (Perttula 2008, 124), joten voidaan ajatella,

ettd tutkimuksemme kisittelee suurimmaksi osaksi muistoja ja osallistujien omia



25

tulkintoja siitd, millaisia tunteita menneisyydessé esiintyi. Tamaén lisdksi me jou-

dumme tutkijoina tulkitsemaan, mitd haastateltava on tarkoittanut kertoa.

5.2 Tutkimukseen osallistujat

Koska laadullisessa tutkimuksessa pyritddn yleistettivyyden sijaan kuvaamaan
jotain tiettyd ilmiotd tai ymmartamadn tiettyd toimintaa, on tarkedd, ettd tutkitta-
villa on mahdollisimman paljon tietoa tutkittavasta aiheesta. Tutkittavien valin-
nan siis tulee olla harkittua ja tarkoituksenmukaista. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)
Tdllaista harkittua valintaa kdytimme omassa tutkimuksessamme, kun etsimme
osallistujia. Otantamenetelméand kaytimme tarkoituksenmukaista otantaa ja tar-
kemmin kriteeriperustaista otantaa. Kriteeriperustaisessa otannassa valitaan tut-
kimukseen osallistujat tiettyjen kriteerien pohjalta ja kaikkien osallistujien pitaa
tayttdd nama kriteerit (Patton 2002, 238). Meidédn kriteerindimme oli, ettd tutki-
mukseen osallistujan tulee olla sellaisen lapsen vanhempi, jolle on annettu lap-
suudessa autismidiagnoosi, ja ettd autismidiagnoosin saamisesta on jo kulunut
jonkin verran aikaa. Emme kuitenkaan rajanneet sitd, kuinka kauan diagnoosin
saamisesta on tdytynyt kulua, koska tunteiden muutos on yksilollistd, ja sen
vuoksi tarkkaa aikaa tunteiden muuttumiselle ei voida maarittdd. Lisdksi ole-
timme, ettd kaikilla tutkimukseen osallistujilla oli kulunut diagnoosin saamisesta
sen verran kauan, ettd tunteiden mahdollinen muutos oli jo ndhtédvissa.
Pyrimme tavoittamaan haastattelupyynnollimme molempia vanhempia,
mutta kaikki tutkimukseemme osallistujat olivat ditejd. Tutkimuksemme osallis-
tujamaddra oli 11 ditid. Ndistd dideistd jouduimme vield jattamadan yhden pois kes-
ken tutkimuksen, silld hin ei ollut haastattelussaan kuvannut tunteita tai niiden
muutoksia, joten lopullinen osallistujamé&éra oli kymmenen &itid. Haastattelun
taustatietoina kysyimme, ettd mika autismikirjon hairio lapsella on diagnosoitu,
ja kauanko diagnoosin saamisesta on aikaa. Kaikkien osallistuneiden lapsilla oli
diagnosoitu joko lapsuusidn autismi (F84.0) tai Aspergerin oireyhtyma (F84.5).

Lapsuusidn autismidiagnoosin saaneita lapsia oli seitsemdn, ja Asperger-diag-
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noosin saaneita lapsia neljd. Nditd molempia diagnooseja kutsumme tédssa tutki-
muksessa jatkossa kisitteelld autismidiagnoosi. Erdalld didilla oli kaksi lasta,
joista toisella Asperger ja toisella lapsuusidn autismi. Haastattelujen keruuvai-

heessa diagnoosien saamisesta oli aikaa 2-21 vuotta

5.3 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto keréttiin syksyn 2018 aikana kirjallisina haastatteluina. Ai-
neistoa kertyi yhteensd n. 25 sivua. Paadyimme kirjalliseen haastatteluun, silla
fenomenologisessa kokemusten tutkimisessa aineistoon on voitava palata, ja kir-
joittaminen on itsessddn aineistoa tallentava ilmion kuvaustapa. Lisdksi koke-
musten tutkimisessa tutkijan on pyrittavé erityiseen neutraalisuuteen, mika tar-
koittaa sitd, ettd osallistujien tulee voida ilmaista omia kokemuksiaan vapaasti
ilman tutkijan vaikutusta. Tutkittavien ei pitdisi joutua miettimdan ovatko il-
maukset, joita he kadyttavat sosiokulttuurisesti ymmarrettdvia ja tutkimuksen ky-
symysten tulisi olla kaikille osallistujille samat. (Perttula 2008, 141.) Koimme, etta
luotettavin keino saavuttaa aineistoon palaamisen mahdollisuus seka tutkijan
objektiivisuus, on toteuttaa haastattelu kirjallisesti. Emme halunneet meidé&n las-
ndolomme tai lisdkysymysten vaikuttavan tutkittavien kertomuksiin omista ko-
kemuksistaan. Lisdksi valintaamme vaikutti se, ettd tutkimukseemme osallistujat
asuvat eri puolilla Suomea.

Kirjallisten haastattelujen kerddamistd perustelemme myos silld, ettd aiheen
ollessa ndin henkilokohtainen, voi tutkittavalle olla helpompaa olla kohtaamatta
tutkijaa. Intiimien tunteiden ilmaiseminen yksityiskohtaisesti ja tarkasti voi olla
helpompaa, kun haastattelija ei ole lasnd. Ndin haastateltava voi rauhassa jdsen-
tdd ajatuksiaan miettiméttd sitd, miltd han haastattelijan silmissad nayttda. (Smart,
Davies, Heaphy & Mason 2012.) Herkka aihe saattaa nostaa tunteet pintaan, jol-
loin tuntemattoman ihmisen ldsndolo saattaisi tuntua epamiellyttavalta. Lisdksi
kirjallinen haastattelu antaa mahdollisuuden pohtia missd médérin haluaa omista

kokemuksistaan kertoa. Ylipddtdadn kirjallisen aineiston on huomattu olevan toi-
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miva tapa vangita tunteita ja valittdd niitd edelleen lukijalle (Charles 2017). Toi-
saalta kirjallinen haastattelu saattoi karsia pois sellaisia osallistujia, jotka eivét
pysty ilmaisemaan itseddn kirjallisesti. Kirjallisten dokumenttien kaytto tutki-
musaineistona pitdd sisdllddan oletuksen siitd, ettd tutkimukseen osallistuja pys-
tyy ilmaisemaan itseddn kirjallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2018). Kerroimme tut-
kittaville jo haastattelupyynnossamme, ettd haastattelut toteutetaan kirjallisessa
muodossa, joten emme osaa sanoa, kuinka paljon tama mahdollisesti karsi osal-
listujia.

Etsimme tutkittavia ottamalla yhteyttd Autismi- ja Aspergerliiton sivuilta
loytyviin vertaisperheisiin sekd jasenyhdistyksiin. Lahestyimme jasenyhdistys-
ten sihteereitd sekd puheenjohtajia ja pyysimme heitd jakamaan jasenistolle haas-
tattelupyyntoamme. Saimme sdhkopostiimme viestit niiltd jaseniltd, jotka olivat
kiinnostuneita osallistumaan tutkimukseemme. Lihetimme tutkittaville sahko-
postin liitteend tutkimukseen osallistumisen suostumuslomakkeen (liite 2), tieto-
suojailmoituksen (liite 3) sekd tutkimuskysymykset (liite 1), joihin he vastasivat
ja lahettivdt vastauksensa meille sahkopostin liitteend. Tietosuojailmoituksesta
ilmeni tutkimuksen nimi ja kesto, tutkimuksen tausta ja tarkoitus, tutkimuksesta
vastaavat tahot, tutkimuksen toteuttaminen kadytannossd, henkilttietojen suojaa-
minen, tutkittavan oikeudet sekd henkil6tietojen sdilyttaminen ja arkistointi.
Haastateltavat palauttivat myos allekirjoitetun suostumuslomakkeen sahkopos-

tilla, joko kuvana tai skannattuna versiona.

5.4 Aineiston analyysi

Lahestyimme ensimmaista tutkimuskysymystamme Millaisia tunteita dideissd he-
rad vilittomdsti lapsen saaman autismidiagnoosin jilkeen? Miksi? aineistoldhtoisen
sisdllonanalyysin keinoin. Aineistoldhtdisessd sisdllonanalyysissa perusajatuk-
sena on se, ettei aiempi teoria saa vaikuttaa tutkimuksen toteuttamiseen tai lop-
putulokseen. Sisdllonanalyysin pohjana on tulkinta ja pdittely, joiden avulla em-
piirisestd aineistosta edetdan kohti kasitteellisempadd ndkemysta tutkittavasta il-

miostd. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)
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Laadullisen analyysin voidaan ajatella koostuvan kahdesta vaiheesta; ha-
vaintojen pelkistdmisestd ja arvoituksen ratkaisemisesta, eli tulosten tulkinnasta
(Alasuutari 2011). Analyysi tulee aloittaa aineiston redusoinnilla, eli pelkistami-
selld (Tuomi & Sarajarvi 2018). Aineistoa tarkasteltaessa kiinnitetddn huomiota
vain siithen, mikd on tutkimuksen kannalta olennaista (Alasuutari 2011). Aloi-
timme analyysin alleviivaamalla aineistosta alkuperdisilmaukset, jotka kuvasivat
juuri diagnoosin saamisen jdlkeen herdnneitd tunteita. Sisdllonanalyysissa alku-
perdisilmauksista muodostetaan pelkistetyt ilmaukset, jolloin alkuperdisilmauk-
sesta karsitaan kaikki ylimd&drdinen pois (Tuomi ja Sarajdarvi 2018). Aineistos-
tamme muodostetut pelkistetyt ilmaukset ovat esitetty taulukossa 1. Pelkiste-
tyissd ilmauksissa emme vield yhdistdneet samaa tarkoittavia ilmauksia, vaan
pyrimme karsimaan epédolennaiset kuvaukset tunteiden kuvausten ymparilta
pois. Jos asia on mainittu samalla tavalla aineistossa useammassa kohdassa, on
sitd kuvaamassa luku ilmauksen perdssd merkkind siitd, kuinka monta kertaa
sama asia on ilmaistu, esimerkiksi Diagnoosi oli helpotus (2).

Pelkistamisen toisessa vaiheessa karsitaan havaintoja edelleen yhdistamalla
havaintoja (Alasuutari 2011). Samaa kuvaavat pelkistetyt ilmaukset pyritdan luo-
maan ryhmiksi (Tuomi & Sarajdrvi 2018). Téllaisen yhdistamisen taustalla on aja-
tus siitd, ettd aineistossa on ikdan kuin esimerkkeja tai ndytteitd samasta ilmiosta
(Alasuutari 2011). Tulkitsimme tunteiksi my®os ilmauksia, joissa varsinaista tun-
teen nimed ei ollut mainittu, mutta jotka voidaan ajatella olevan helposti tulkit-
tavissa kontekstista. Esimerkiksi Aloin itked vuolaasti on tulkittu kontekstin perus-
teella suruksi. Samaa kuvaavista kasitteistd muodostui alaluokat. Alaluokat tulee
nimetd luokan sisdltod kuvaavalla kasitteelld (Tuomi ja Sarajarvi 2018). Pyrimme
nimedmddn luokat tunteiden nimilld siltd osin kuin se oli mahdollista. Ala-
luokiksi muodostimme: helpotus ja ilo, viha, suru, autismin heridttima pelko,
syyllisyys ja hdped, jarkytys, ahdistus seké toivottomuus.

Alaluokkien luomisen jidlkeen analyysia jatketaan vield edelleen yhdisté-
malla alaluokista yldaluokkia (Tuomi & Sarajarvi 2018). Yhdistimme alaluokkia ja
muodostimme yldluokat. Yldluokiksi muodostuivat positiiviset tunteet ja nega-

tiiviset tunteet sen mukaan onko tunne sen kokijasta oletettavasti miellyttava vai
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epamiellyttava. Koska aiemmassa tutkimuksessa on raportoitu pddosin negatii-
visia tunteita liittyen lapsen saamaan autismidiagnoosiin, halusimme tarkastella,
saammeko samankaltaisia tuloksia myos tdssd tutkimuksessa. Sen vuoksi pda-
dyimme jakamaan tunteet negatiivisiin ja positiivisiin. Teimme ensimmadisen tut-
kimuskysymyksen analyysin yhdessa keskustellen. Taulukossa 1 on esitetty ana-

lyysin perusteella syntyneet luokat.

TAULUKKO 1. Ensimmaiisen tutkimuskysymyksen analyysin luokittelu

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Yldluokka
Valtava helpotus Helpotus jailo Positiivinen
Diagnoosi helpotti

Se oli helpotus, asioille oli nyt
nimi

Diagnoosi oli helpotus (2)

Olin iloinen ja helpottunut
Valtavan helpottavaa

Olihan se hyvi, ettd lapsen omi-
tuisuudelle saatiin nimi
Toisaalta koin suunnatonta helpo-
tusta

Olin tavattoman helpottunut
Tuntui hyviltd saada selvyys,
miksi lapsi on erikoinen

Olin iloinen diagnoosista (2)

Tunsin turhautumista ja vihaa, Viha Negatiivinen
kun vaikeuksiin puututtiin vasta
nyt

Olin vihainen, kun diagnoosin
saaminen oli viivastynyt

Olin vihainen itseeni (2)
Vihainen miehelleni ja muille I4-
heisilleni

Kiukuttelin

Nyt taas tunsin pelkkaa -- vihaa

viha, katkeruus--olivat ldsna
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Pystyin vain itkem&dn Suru
Itkin autossa

Itkin joka pdivéa

Suru -- olivat pddllimmadiset tun-
teet

Aloin itked vuolaasti

Aloin itked

Suru ja murhe olivat vahvasti
lasna

Itkin kaksi viikkoa

Koin valtavaa surua, murhetta --
itkin paljon

Muistan itkuhanan auenneen

Olin jotenkin pettynyt

-- pelko olivat ldsna Autismin herédttdma pelko
Olin kyll4 jotenkin --pelokas
Autismi oli -- ja pelottava asia
Pahin pelko toteutui juuri minulle
Koin tuolloin -- ja huolta

Tuleeko tdstd lapsesta koskaan
sellaista, joka pérjdisi ilman meita
Millainen on tulevaisuus

Koin tulevaisuuden olevan vaa-

rannettuna

Olen syyttanyt itsedni Syyllisyys ja hdped
-- hédped, olivat padllimmadiset tun-
teet

Kunhan saan autismilta vaikutta-
vat piirteet pois

Huonoina hetkini on syyttanyt it-

seddn

Olin jarkyttynyt Jarkytys
Olin tyrmistynyt ja jarkyttynyt
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TAULUKKO 1. Ensimmaiisen tutkimuskysymyksen analyysin luokittelu

En kokenut helpotusta, vaan jar-
kytys ja shokki olivat kovemmat
Aivan jarkyttyneits

Oksentelin shokkiani kotona
Diagnoosin kuuleminen sai minut

shokkitilaan

Olin niin syvasti ahdistunut Ahdistus

Tuntu todella mustalta

Enk& ndhnyt toivoa missaan Toivottomuus

Toivottomuus, loputtomuus -- oli-

vat lasni

Emme ndhneet ditien tunteiden kuvausten vililld olevan merkittdvid eroja sen
perusteella oliko kyseessd lapsuusidn autismi vai Asperger, joten emme erotel-
leet niitd toisistaan. Koimme kuitenkin tarkeéksi tarkastella nditd haastatteluissa
ilmi tulleita diagnooseja tarkemmin teoriaosuudessa, koska se mahdollisesti an-
taa lukijalle paremman ymmaérryksen siitd, miksi didit ovat kokeneet sellaisia
tunteita kuin he ovat kuvanneet.

Samassa tarinassa oli puhuttu useista tunteista sekaisin, mutta ensimmai-
sen tutkimuskysymyksemme kohdalla emme halunneet luokitella yhden henki-
16n kokemaa tunteiden kirjoa, vaan keskityimme tarkastelemaan diagnoosin yli-
pddtddn herdttdmid tunteita. Sen takia tunteet on jaettu eri ala- ja yldluokkiin,
vaikka ne olisivatkin esiintyneet samassa aineistodokumentissa. Laadullisen
analyysiin pelkistdmisen ajatuksenakaan ei ole, ettd pelkistimiselld pyrittdisiin
luomaan tyyppitapauksia tai keskivertoyksiloitd (Alasuutari 2011).

Seuraavaksi siirryimme toisen ja kolmannen tutkimuskysymyksen analyy-
siin. Yhdistimme analyysivaiheessa tutkimuskysymykset 2. Muuttuvatko tunteet,
kun diagnoosia on saanut kisitelld? Jos muuttuvat, niin miten? ja 3 Millaisia tunteita
diagnoosi herdttid dideissd pidemmin ajan kuluttua? samaan analyysiin. Ndistd muo-

dostimme tyyppitarinat, joiden avulla kuvaamme tunteiden muutoksia ditien
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vastauksissa. Tyyppitarinassa ideana on kuvata samankaltaisten tarinoiden tyy-
pillinen eteneminen. Valitsimme tdman ldhestymistavan, koska halusimme antaa
mahdollisimman laajan ja informatiivisen kuvan tunteiden muuttumisesta.

Tyyppitarinoiden muodostaminen kuuluu narratiiviseen analyysiin. Kay-
timme pohjana juonianalyysia. Sen tarkoituksena on tarkastella, millainen on ta-
rinan kertoma juoni, eli millainen alkutilanne on suhteessa lopputilanteeseen
(Hanninen 2018). Aloitimme analyysimme lukemalla jokaisen haastattelun yksit-
tdisend tarinana ja pohdimme, miten tarinan juoni etenee. Kirjoitimme jokaisen
tarinan osalta lyhyen tiivistelméan siitd, millaisia didin tunteet olivat heti diagnoo-
sin saamisen jdlkeen, miten ne muuttuivat lyhyen ajan kuluessa ja millaisia muu-
tokset olivat pidemman ajan paddstda. Me tutkijat teimme molemmat omat juoni-
tiivistelmamme, mink jdlkeen tarkastelimme kuinka hyvin tiivistelmit vastaa-
vat toisiaan. Taman jdlkeen muokkasimme yhdessd keskustellen tiivistelmista
yhtendiset niiltd osin kuin oli tarvetta niin, ettd saimme aikaiseksi jokaisesta tari-
nasta yhden tiivistelman.

Analyysin seuraavassa vaiheessa hyodynsimme tyypittelyd. Tyypittelyn
ideana on ryhmitelld aineistoa ryhmiksi, joissa on samankaltaisia tarinoita. Tyy-
peilld voidaan kuvata esimerkiksi tyypillistd tarinan kulkua ja parhaimmillaan
tyypit kertovat enemmaén informaatioita kuin yksittdiset vastaukset. (Eskola &
Suoranta 2008, 181.) Tarkastelimme muokattuja tiivistelmidmme ja pyrimme 16y-
tama&an niistd yhtenevéisyyksid ja eroja, joiden pohjalta pystyimme yhdistdamaan
niitd eri ryhmiksi. Pyrimme muodostamaan ryhmia sen pohjalta, olivatko tunteet
tarinan aikana eri vaiheissa enemman positiivisia vai negatiivisia. Esimerkiksi ne
tarinat, joissa tunteet olivat kaikissa tarinan kolmessa vaiheessa positiivisia,
muodostivat oman ryhménsd. Ryhmid muodostui yhteensa viisi.

Varsinaiset tyyppitarinat muodostimme yhdistelemélld ryhmien tarinat yh-
deksi laajemmaksi tyyppitarinaksi. Jokaiselle viidelle ryhmalle tehtiin analyysi
erikseen, eli yksittdinen tyyppitarina sisdltdd aina yhden ryhman tarinoita yhdis-
telemélld muodostetun kokonaisuuden. Ensin yhdistelimme kunkin yksittdisen

ryhmén tarinoita niin, ettd etsimme samankaltaisia tunteita kustakin ajankoh-
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dasta; heti diagnoosin saamisen jdlkeen, lyhyen ajan kuluttua diagnoosin saami-
sesta ja pidemman ajan kuluttua diagnoosin saamisesta. Tamaén jdlkeen otimme
tarinoista sitaatteja, jotka kuvasivat mielestimme tunteita parhaiten. Yhdiste-
limme eri tarinoiden sitaatteja toisiinsa, jotta saimme kokoon yhtendiset ja loogi-
sesti etenevit tyyppitarinat. Tarinoissa on siis yhdistelty yhden tai useamman
didin tarinaa. Sitaatit eivéat ole aina yksittdisid suoria lainauksia yhden didin tari-
nasta, vaan niihin on saatettu yhdistdd muiden ditien kerrontaa. Yhdistimme si-
taatteja, jotta tekstistd tulee sujuvaa ja juoni etenee sujuvasti.

Paadyimme tyyppitarinoiden luomiseen, silld halusimme kuvata tunteiden
muutosta mahdollisimman laajasti. Koska tarinat ryhmiteltiin viiteen ryhmaén,
myos tyyppitarinoita syntyi viisi: Positiiviset, Arsyttivista diagnoosista hyvik-
symiseen, Helpotuksesta ditind epdonnistumiseen, Terveen lapsen menetyksesta
rakkauteen sekd Toiveiden rikkomisesta kiitollisuuteen. Kuviossa 1 on kuvattu

tyyppitarinoiden muodostaminen.

Aitien tarinat 1 & 6 — Positiiviset

. . Arsyttavistd diagnoosista helpo-
Aitien tarinat 8, 9 & 10 — Y & P

tukseen

. Aidin tarina 7 Helpotuksesta &itina epdonnistu-
Aitien tarinat / —

miseen
1,2,3,4,5,6,7,8,9,10

— Aitien tarinat 2, 3 & 4 —>

kauteen

Terveen lapsen menetyksestd rak-

Aidin tarina 5

|:> Toiveiden rikkomisesta kiitolli-

suuteen

KUVIO 1. Tyyppitarinoiden muodostaminen
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Taulukossa 2 on puolestaan esitetty tiivistelmd tyyppitarinoiden keskeisistd piir-

teista.

TAULUKKO 2. Tyyppitarinoiden keskeiset piirteet

Positiiviset Arsyttavastda  Helpotuksesta — Terveen Toiveiden
diagnoosista ditind  epdon- lapsen me- rikkomi-
diagnoosin nistumiseen netyksestd  sesta kiitol-
hyviaksymi- rakkauteen lisuuteen
seen

N=10 n=2 n=3 n=1 n=3 n=1
Tunteet Helpottunut, = Helpottunut, Helpottunut, Diagnoosi Tunteet voi-
heti diag- koska lapsen koska lapsen koska peldttiin olijarkytys, makkaan
noosin poikkeavalle  poikkeavalle = vanhempien kokemus negatiivisia
saamisen kdyttdytymi-  kdyttdytymi-  kasvatuksen “terveen
jilkeen selle saatiin selle saatiin olevan syynd lapsen”
syy syy poikkeavaan menetyk-

kayttaytymi- sestd

seen
Tunteet, Ylpeys lap- Diagnoosi al- Sopeutumislei- Tunteet Toiveiden
kun diag- sesta, erityi- koi drsyttdd ja riltd positiivi- edestakai-  rikkomisen
noosista  sesti sosiaali- apuun/kun- nen kokemus sin: toivo ja aiheuttama
oli kulu- sista onnistu- touttamiseen suru katkeruus
nut aikaa misista vasyttiin
Tunteet ~ Onnellinen ja Diagnoosi ko- Aiti kokee, ettei Rakkaus Kiitollisuus,
kerto- ylped, ei vaih- ettiin tiarkedksi pysty tekemddn lasta koh- rakkaus
muksen  taisi lasta ja se hyvdksyt- tarpeeksi lap- taan lasta  koh-
kirjoitta-  “normaaliin”  tiin sensa eteen taan
misen
hetkelld

Pyrimme tyyppitarinoita luodessa kunnioittamaan yksittdisid tarinoita ja yhdis-

tam&an vain selkedsti samankaltaisia tarinoita ja sitaatteja, jotta emme muokkaa

lilkaa alkuperdisid kertomuksia. Kaikkien ditien kertomukset eivét osuneet tay-

dellisesti tyyppitarinoihin, mutta pyrimme yhdistim&an sellaiset kertomukset

niihin, joihin ne parhaiten sopivat muuttamatta alkuperdisen tarinan kulkua.

Tyyppitarinat ovat siis suuntaa antavia tarinoita tunteiden muutoksen etenemi-

sestd ja valmis tyyppitarina antaa laajemman kuvan koetuista tunteista kuin tee-

maan liittyva yksittdinen vastaus. Narratiivisen tutkimuksen luonteeseen kuu-
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luukin uuden kertomuksen tuottaminen aineiston kertomusten pohjalta (Heikki-
nen 2018). Samasta tapahtumakulusta voi syntyd erilaisia tarinallisia tulkintoja

aikajannettd, arvottamistapoja ja syyselityksid muuttamalla (Hanninen 2018).

5.5 Eettiset ratkaisut

Eettinen sitoutuneisuus ohjaa hyvadd tutkimusta (Tuomi & Sarajarvi 2018), joten
olemme pyrkineet huomioimaan eettisyyden tutkimuksemme jokaisessa vai-
heessa. Tutkimuksen uskottavuus kulkee kési kddessa tutkimukseen liittyvien
eettisten ratkaisujen kanssa, ja uskottavuus perustuu tutkijoiden noudattamaan
hyvéaan tieteelliseen kdytantoon (Tuomi & Sarajarvi 2018).

Tutkimusaineiston sdilyttamiseen liittyy eettisid kysymyksid, joita tutkijan
tulisi huolellisesti pohtia (Mékinen 2006, 120). Kerdsimme tutkimusaineistomme
kirjallisina haastatteluina, jotka haastateltavat ldhettivit meille sdhkopostitse.
Tiedostamme, ettd sahkoposti ei ole kaikista turvallisin alusta vastaanottaa haas-
tatteluja. Haastateltavamme asuvat kuitenkin ympéri Suomea, joten haastattelu-
jen keruu sahkopostitse oli helpoin, ja joidenkin kohdalla ainoa vaihtoehto. Heti
saatuamme aineiston, siirsimme haastattelut ja lupalomakkeet kryptatulle muis-
titikulle ja poistimme viestit sdhkopostista. Tutkimuksen julkaisun jalkeen kaikki
tutkimukseen liittyva aineisto havitetdan. Tassd kohtaa noudatimme Jyvaskylan
yliopiston ohjeistusta eurooppalaisen henkil6tietolain huomioimisesta.

Tutkimuseettisiin ratkaisuihin kuuluu tutkittavien anonymiteetin sailytta-
minen (Eskola & Suoranta 2008, 56-57; Midkinen 2006, 114). Tutkimuksessamme
olemme poistaneet haastatteluista kaikki tunnistetiedot, jotka voisivat paljastaa
tutkittavien henkildllisyyden. Tama tarjoaa tutkijalle vapauden késitelld tutki-
muksessaan arkojakin asioita, kun tutkittavien henkil6llisyyttd suojaa anonymi-
teetti. (Mdkinen 2006, 114). Mitd arkaluontoisemmasta tutkimusaiheesta on ky-
symys, sitd tairkedampad tutkittavien henkil6llisyyden suojaaminen on (Eskola &
Suoranta 2008, 57). Tutkimuksemme aihe on tutkittaville henkilokohtainen ja ole-
tettavasti herkkd, joten anonymiteetti antaa heille vapauden kertoa omista tun-

teistaan ilman pelkoa siitd, ettd heiddn henkilollisyytensa selvida tutkimuksen
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tuloksista. Usein tutkittavat uskaltavat kertoa vapaammin kokemuksistaan, kun
heille luvataan henkil6llisyyden salaaminen. Tamd myos helpottaa tutkijaa saa-
maan tutkimuksen kannalta olennaista tietoa. (Médkinen 2006, 114.)
Tutkimukseen osallistumisen tdytyy olla tutkittaville vapaaehtoista, ja
heilld on oikeus keskeyttdd tai perua suostumuksensa, milloin tahansa tutkimuk-
sen aikana (Eskola & Suoranta 2008, 53). Jokaiselta tutkimukseen osallistuvalta
kerittiin suostumuslomakkeet, joilla varmistettiin heiddn vapaaehtoinen osallis-
tumisensa tutkimukseen. Siind mielessd narratiiviseen tutkimukseen liittyy eet-
tinen ongelma, ettd vaikka suostumus tutkimukseen on jo pyydetty, voi tutkit-
tava ylldttya siitd, kuinka kertomus vie mukanaan ja millaisia asioita hén itses-
tadn paljastaa (Hanninen 2010, 174). Tutkimuksessamme aineisto on kuitenkin
keratty kirjallisesti, joten tutkittavalla on ollut mahdollisuus muokata omaa tari-
naansa ja paattad itse rauhassa, millaisia asioita han eldmastdan paljastaa.
Suostumuslomakkeessa kerrottiin tutkimuksen aihe, ja tutkittavan oikeu-
desta keskeyttdd tai perua osallistumisensa koska tahansa tutkimuksen aikana.
Jokainen tutkimukseen osallistuja sai my®s tietosuojalomakkeen, jossa tutkimuk-
seen liittyvit yksityiskohdat kuvattiin tarkemmin. Lihetimme suostumuslomak-
keen osallistujille allekirjoitettuna sdhkopostitse, ja he laittoivat meille kuvan al-
lekirjoittamastaan lomakkeesta sdhkopostin liitteend. Nditd suostumuslomak-
keita sdilytamme kryptatulla muistitikulla aineiston kanssa, ja tutkimuksen val-
mistuttua havitimme kaiken tutkittaviin liittyvan materiaalin. Tdssa tutkimuk-

sessa olemme noudattaneet EU:n tietosuoja-asetusta.
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6 TULOKSET

Tulosluvussa késittelemme analyysimme tuloksia kaikkiin kolmeen tutkimusky-
symykseemme. Ensimmadisend kasittelemme ensimmadisen tutkimuskysymyksen
tulokset ja sen jdlkeen etenemme toiseen ja kolmanteen kysymykseen, jotka ovat
liitetty yhteen tyyppitarinoiksi. Molemmissa osissa kursivoidulla tekstilld kuva-
taan suoraan ditien kirjoittamista tarinoista otettuja sitaatteja ja -- kuvaa sitd, ettd

sitaatista on poistettu alkuperdistd tekstid sitaatin valistd tai lopusta.

6.1 Autismidiagnoosin herittamit tunteet dideissd

Seuraavaksi kuvaamme niitd tunteita, joita dideilld herési heti lapsen saaman au-
tismidiagnoosin jadlkeen seké syitd ndiden tunteiden taustalla. Tunteet, joita tut-
kimuksessa nousi esille, voidaan jakaa kahdenlaisiin tunteisiin: positiiviset ja ne-
gatiiviset tunteet, sen mukaan ovatko tunteet oletettavasti kokijalle miellyttavia

vai epamiellyttavia.
6.1.1 Positiiviset tunteet

Aidit kuvasivat positiivisina tunteina helpotusta ja iloa. Ne ovat esitelty tdssd lu-
vussa yhdessd, koska ne olivat aina liitinndisind toisiinsa ja niiden taustasyyt oli-

vat hyvin samankaltaiset.

Helpotus ja ilo

Diagnoosi heritti dideissd helpotuksen ja ilon tunteita. Nama tunteet liitettiin sii-
hen, ettd diagnoosin avulla pystyttiin selittimaan lapsen poikkeavaa kayttayty-
mistd. Aidit kuvasivat lapsen poikkeavan kéyttdytymisen jatkuneen jo pidem-
mén aikaa, eikd kdyttdytymiselle ollut ennen diagnoosia 16ytynyt mitdan selitta-
vad tekijaa.

Dia(%noosi helpotti, syyni ei ollutkaan vanhemmat vaan pojan erilainen tapa ajatella ja rea-

goida sekd vapauduin sen myotd syyllisyydestd; olin ollut jonkin verran huolissani, ettd
olenko vanhempana tehnyt jotakin vaarin (Aiti 8).
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Esimerkistd kdy ilmi, ettd ennen diagnoosin saamista on ollut epdselvad, mista
lapsen poikkeava kdyttdytyminen johtuu ja diti on jopa pohtinut, onko syy ollut
hénessad. Diagnoosin my6ta vanhemmat saavat varmistuksen sille, ettd eivit ole
itse tehneet mitddn vaddrin tai rikkoneet lastaan. Diagnoosi vapauttaa didin syyl-
lisyydestd antaen selityksen lapsen poikkeavalle kadyttdytymiselle. Syy sille, etta
diagnoosi koettiin helpottavana, oli sen antama varmuus, etteivit vanhemmat
ole tehneet mitddn vadraa.

Osalla dideistd oli jo valmiiksi epdilys siitd, mikd poikkeavan kdyttaytymi-

sen taustalla voi olla. Helpotus syntyy, kun oma epdilys vahvistetaan.

Olin tavattoman helpottunut, kun sain kuulla, ettd kyseessd on Aspergerin oireyhtyma.
Sanoin diagnoosinantotapaamisella lddkérille, ettd olen niin varma Aspergerista, ettd olen
ihan pihalla, jos se ei ole sitd. Ladkéri kiiruhti sanomaan “ei hétdd, kylld se Asperger on”.
Minulla oli pitkédn aikaa ollut inhottava kalvava tunne, ettd olen jotenkin rikkonut pojan,
tehnyt jotain todella vddrin, mutta en tiennyt mitd. Kun Asperger vahvistettiin, £§styin
pitkédstd aikaa hengittdmé&&an kunnolla syvddn. En osannut olla endé huolissani, vaikka po-
jan ongelmat olivat valtavat. (Aiti 8)

Esimerkissd didin helpottava tunne syntyy siitd, kun lagkari vahvistaa didin omat
epdilykset Aspergerista. Aiti on huomannut poikansa vaikeudet ja epéillyt niiden
taustalla olevan Asperger. Han on kuitenkin samaan aikaan peldnnyt itse teh-
neensd jotain, mikd pojan poikkeavan kdyttdytymisen aiheuttaa. Diagnoosin saa-
tuaan hédnen ei endd tarvitse peldtd aiheuttaneensa pojan vaikeuksia itse, minka
hén kokee helpottavana.

Diagnoosi koettiin positiivisena myos siksi, ettd se helpotti ditien omaan
suhtautumiseen lasta ja timédn poikkeavaa kdyttdytymistd kohtaan. Aidit ovat
havainneet, ettei lapsi kdyttdydy kuten ikdtoverinsa, mutta eivat kuitenkaan ole
tienneet miksi, ja kdyttdytymiseen on ollut vaikea suhtautua. Diagnoosi selittdd
dideille lapsen kadyttaytymistd ja auttaa heitd ymmaértamaan, mikd kayttaytymi-

nen on tahallista ja mikd johtuu autismista.

Itselleni pojan dia%noosi oli helpotus, kun sain tietdd mistd kaikki johtuu. -- Kun tutustuin
Aspergeriin, minulle selvisi, ettd poika ei tee tahallaan asioita. Oli helpompi suhtautua po-
jan selityksiin yms. (Aiti 1)

Diagnoosin koettiin helpottavan vanhemmuutta ja lapsen kdyttdytymisen ym-

maértamistd. Lisdksi didit kokivat helpottavaksi sen, ettd vaikeuksilla oli nyt nimi.
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Mieheni kanssa puhuimme jonkin verran diagnoosista sen saatuamme, siitd ettd se oli
helpotus, asioille oli nyt jokin nimi. (Aiti 9)

Aidit kuvasivat diagnoosin helpottavan myos avun saamista.

Oli valtavan helpottavaa tietdd, mikéd poikamme kdytoksen oli saanut muuttumaan. Autis-
midiagnoosi oli helpotus, koska selvastikin ymmaérsimme, ettd kaikki ei ollut ihan tavan-
omaista hdnen kdytoksessddn. Kun on diagnoosi, voi saada apua ja tukea. (Aiti 10)

Diagnoosi koettiin helpottavan, koska sen myotd lapselle pystyttiin hakemaan
apua ja tukea. Jo ennen diagnoosin saamista kadyttdytyminen on ollut poikkeavaa
ja vanhemmat ovat ymmartidneet, ettei kaikki ole lapsen kehityksessd tavan-
omaista. Diagnoosin myotd didit kokevat, ettd he pystyvit hakemaan apua ja tu-
kea, mitd he ennen diagnoosia eivét ole saaneet.

Helpotuksen ja ilon tunteissa yhdistdvana on se, ettd kaikki didit ovat huo-
manneet lapsen kadyttdytymisen olevan poikkeavaa jo ennen diagnoosia. He ovat
kokeneet haasteita jo ennen diagnoosia ja poikkeava kadyttdytyminen on heratta-
nyt dideissd huolta ja jopa pelkoa. Diagnoosin koetaan helpotuksena, koska se
selittdd lapsen poikkeavaa kdyttdytymistd ja antaa sille syyn. Vanhemmat koke-

vat diagnoosin helpottavan lapsen tukemista ja arjesta selviytymista.
6.1.2 Negatiiviset tunteet

Negatiivisia tunteita didit kuvasivat enemman kuin positiivisia ja niissd oli

suurta vaihtelevuutta.

Viha

Osa dideistd kuvasi diagnoosin saamisen heréttineen vihan tunnetta.

Olin vihainen, kun lapseni diagnoosin saaminen oli viivdstynyt. Olin vihainen itselleni,
kun diagnoosin saaminen oli viivéstynyt. Mielestdni minun olisi pitdinyt painokkaammin
kertoa havainnoistani. Olin vihainen miehelleni ja muille ldheisille, jotka olivat vahételleet
minun huoltani aiemmin. (Aiti 3)

Esimerkissad vihan tunne liitettiin kokemukseen siitd, ettei 4iti ollut tehnyt
tarpeeksi lapsensa ongelmien selvittdmiseksi, ja sen vuoksi diagnoosin saaminen

oli viivastynyt. Vihaa koettiin sekd itsed, ettd omaa kumppania ja muita laheisia
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kohtaan. Aiti kuvaa kokevansa, ettid liheiset ovat vihitelleet hinen huoltaan.
Aiti ajatteli, ettd jos héin olisi painokkaammin kertonut havainnoistaan, olisi diag-
noosi saatu aiemmin ja lapsi olisi saanut nopeammin tarvitsemaansa apua. Vihan
taustalla on siis tunne siit4, ettd 4iti ei ole tehnyt tarpeeksi lapsensa vaikeuksien
syyn selvittimiseen. Aiti on kertonut huolistaan liheisille, mutta muut ovat didin
kokemuksen mukaan vahdtelleet hdntd. Lopulta, kun diagnoosin annetaan, diti
huomaa olleensa oikeassa. Han kokee vihaa, koska omat epdilykset, joita muut
eivit ole ottaneet tosissaan, vahvistuvat ja osoittautuvat oikeaksi.

Toisaalta vihaa tunnettiin myos hoitotahoa ja diagnoosia kohtaan.

Nyt taas tunsin pelkkdd tyhjyyttd, vihaa ja kielsin asian. Uskoin, ettd hoitotaho oli viholli-
siani ja he eivit voineet ndhda tytdrtani oikein. -- Viha, katkeruus, toivottomuus, loputto-
muus ja pelko olivat ldsnd. (Aiti 5)

Esimerkissd hoitotaho néhtiin vihollisina. Diagnoosi haluttiin kieltdd, koska aja-
teltiin, ettd hoitava taho ei tunne lasta samoin kuin &iti itse. Aiti niki hoitotahon
tehneen virheen lapsen diagnosoinnissa ja 4iti kielsi diagnoosin, koska ei usko-
nut hoitotahon olevan samalla puolella hidnen kanssaan. Aiti koki diagnoosin
sekd hoitotahon negatiivisena, joka johti siihen, ettd yksi paallimmadisista tun-

teista diagnoosin saamisen hetkell oli viha.

Suru

Aidit kuvasivat myos surun tunteita diagnoosin saamisen yhteydessa. Suru lii-

tettiin menetyksen kokemukseen, joka diagnoosin saamiseen liittyi.

Tuolloin koin menettdneeni “terveen lapseni”, haneen ly6tiin erityislapsen leima joka vai-
kuttaisi kaikkeen jatkossa. Suru ja murhe olivat vahvasti lasnd. Itkin joka pdiva. --Koin
tuolloin valtavaa surua, murhetta ja huolta, itkin paljon (Aiti 3)

Esimerkissa diti kertoo, ettd surua aiheutti “terveen lapsen” menettdminen ja
omien tulevaisuuden kuvien muokkaaminen. Aiti joutui luopumaan niista unel-
mista, joita han oli lapselle ja mahdollisesti koko perheen varalle suunnitellut.
Diagnoosin myotd diti ymmarsi, ettd lapsella tulee olemaan koko loppueldménsa

ajan erityistarpeita, jotka vaikuttavat koko perheen arkeen. Omat haaveet oli pis-
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tettdvd sivuun ja alettava miettid elamadd uudelleen lapsen tarpeiden pohjalta. Su-
run taustalla oli tunne siitd, ettd tietystd osasta lapsen tulevaisuutta oli luovut-
tava ja alettava suhtautumaan siihen uudella tavalla. Aiti ymmartda diagnoosin
muuttaneen kaikkea.

Toisaalta surun tunteita kuvattiin myos ilman, ettd sen tausta syitd kuvat-
tiin. Himmennys, suru ja hipei olivat pédllimmiiset tunteet. (Aiti 4). Esimerkissa su-
run aiheuttajaa ei ole analysoitu. Aiti koki diagnoosin negatiivisena, mutta ei
avannut tarkemmin syytd. Suru on vain yksi padllimmaisista tunteista, joita diag-

noosi herétti.

Autismin herittami pelko

Diagnoosien saamisen yhteydessa osassa dideistd herési pelkoa. Pelkoa ei heréta
diagnoosi sindnsd, vaan autismi ja sen vaikutukset tulevaan elamdan. Diagnoo-
sin saamisen yhteydessa didit pohtivat tulevaisuutta ja autismin vaikutusta lap-
sen eldmddn myos pidemmalld aikavililla. Aidit ymmartavat, ettei heidén en-
nalta kuvittelemansa tulevaisuus tule tapahtumaan, vaan autismi tuo muutoksia

kuvitelmiin.

Koin lapseni tulevaisuuden olevan vaarannettuna, koska hén ei ollut saanut varhaiskun-
toutusta jonka térkeyttd korostettiin jokaisessa esitteessd. Autismi oli tuolloin tdysin kiel-
teinen ja pelottavakin asia, mieleeni tulivat kaikki tydssdni kohtaamat syvésti autistiset ja
psykoottiset potilaat. (Aiti 3).
Esimerkistd kdy ilmi, ettd diti on kohdannut tydssddn syvésti autistisia ja psy-
koottisia potilaita ja vertaa omaa lastaan heihin. Aitia pelottaa, etti lapsesta tulee
samanlainen kuin tydssdan kohtaamat potilaat. Aiti on kokenut autismin kieltei-
send jo ennen oman lapsen diagnoosia ja nyt, kun lapsi saa diagnoosin se aiheut-
taa pelkoa. Pelkoa herdttdd myos epavarmuus siitd, saako lapsi tarpeeksi varhain
kuntoutusta, vai onko koko tulevaisuus vaarannettuna. Lapsi oli jadnyt ilman
varhaiskuntoutusta, jonka tarkeyttd kaikissa esitteissd korostettiin. Taméan
vuoksi diti pelkdd lapsensa tulevaisuuden puolesta.

Toisaalta autismi koettiin pelottavana asiana, vaikka ennakkotietoa autis-

mista ei ollut.
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Mieheni tokeni tédstd jotenkin ensin ja kysyi, millainen laisi tastd tule? Paaseeko kouluun?
Itse huomasin ajattelevani paljon pidemmalle - hittoako koulusta, mutta tuleeko tdsta lap-
sesta koskaan sellaista, joka parjdisi ilman meité- sitten isona. Millainen on tulevaisuus? -
Olin kylld jotenkin pettynyt, pelokas ja kuitenkin tdynné lastaan puolustavaa ditid. Saimme
tdssd kohtaa lehtisen “ensitieto autismista” ja niine hyvinemme ldhdimme perjantai-ilta-
pdivdnd ajelemaan tuo omatahtoinen poika auton takapenkin istuimessa --. (Aiti 2)

Myo0s tdssd esimerkissd diti pelkdd lapsensa tulevaisuuden puolesta. Han ei ole
huolissaan koulutuksesta, kuten isid, vaan hian on huolissaan koko elamaésti. Mi-
ten lapsi ylipddtddan parjad. Erityisesti huolta heréttad se, ettd parjaako lapsi kos-
kaan ilman vanhempiaan, ja mitd tapahtuu sitten, kun 4iti ja isd eivét endéd ole
pitdmaéssd tdstd huolta. Voisi ajatella, ettd pelko johtuu ainakin osittain tietamaét-
tomyydestd Saimme tissi kohtaa lehtisen “ensitietoa autismista” ja niine hyvinemme
lihdimme. Jos autismi ei ole vanhemmille tuttu asia, eiki siihen ole osannut en-
nalta varautua, voi autismidiagnoosi tuntua alkuun pelottavalta, kun ei tieda
mitd on luvassa. Aiti kuvailee pelkén ensitieto lehtisen olleen ensimmainen tuki
perheelle ja tdima on tuntunut riittamattomalta. Lisdksi pelkoa voi synnyttda aja-
tus siitd, miten muut ihmiset hineen suhtautuvat, koska &iti kuvailee olevansa
halukas puolustamaan lastaan. Lapsesta on tullut didille erityisen vahva suojelun

kohde diagnoosin myota.
Syyllisyys ja hiped

Lisdksi didit kuvasivat haastatteluissa syyllisyyden ja hdpedn tunteita, joita lap-

sen diagnoosi toi mukanaan.

Ensimmadinen ajatus oli, ettd kunhan saan lapsesta pois kaikki autismilta vaikuttavat piir-
teet, niin hidnestd tulee normaali. En tiennyt, mitd minun pitdisi tehdé lapsen kanssa. Ham-
mennys, suru ja hdped olivat paallimmaiset tunteet. (Aiti 4)

Aiti ei suoraan kerro, mistd hidpeén tunne johtuu. Han kuitenkin kertoo ajatel-
leensa, ettd jos saa lapsestaan kaikki autistiset piirteet pois, tdstd tulee taas nor-
maali. Hapedn tunne on varmaan osittain liittynyt siihen, ettd &iti on diagnoosin
saamisen jdlkeen ajatellut lapsensa olevan jollain tavalla epanormaali kaikkine
autistisine piirteineen. Aidin mielessd on voinut myos kaydd, ettd mitd kaikki

muut lapsesta ajattelevat. Aiti kuvaa, ettei tiennyt mitd hinen pitiisi lapsensa
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kanssa tehdd. Osittain hdpedn tunne voi johtua omasta epétietoisuudesta ja siitd
kokemuksesta, ettd “ei osaa” toimia oman lapsensa kanssa.
Toisaalta diagnoosista huolimatta osa dideistd koki syyllisyyttd lapsen

poikkeavasta kdyttdytymisestd ja vaikeuksista.

Silti olemme vuorollamme kumpikin myos epdilleet koko diagnoosin olemassaoloa,
vaikka piirteet ovat nihtdvissd. Epdilys on johtunut omalla kohdallani siitd, ettd huonoina
hetkind on syyttdnyt itseddn. Jos olisin tehnyt toisin. Jos olisin tehnyt nédin tai noin... lapsi
olisi kdyttaytynyt eri tavalla. (Aiti 9)
Esimerkin 4iti kertoi, ettd vaikka lapsi on saanut autismidiagnoosin, on han silti
hetkittdin epdillyt sen olemassaoloa. Han kuvaa sen johtuvan siitd, ettd valilla
syyllisyys on ottanut vallan, ja saanut didin ajattelemaan, ettd hdnen oma toimin-
tansa on saanut lapsen kdyttaytyméaan niin kuin timé on kdyttaytynyt. Aiti pohtii
erilaisia vaihtoehtoja, miten asiat olisivat voineet menn4, jos oma toiminta olisi

ollut erilaista. Tama vaikeuttaa diagnoosin tdydellistd hyvaksymistd, koska han

ei aina pidd diagnoosia selittdvana tekijand, vaan itsedan.

Jarkytys

Osalle dideistd diagnoosi tuli ylldtyksend ja aiheutti jarkytyksen tunteita. He ei-
vit olleen varautuneet siihen, ettd lapsen kdyttaytymisen taustalla voisi olla au-
tismia.
Olimme isdn kanssa paikalla yhdessa. Lastenneurologi kertoi, ettd autisti tuo teidén lap-
senne on. PISTE. Kiykadd psykologin juttusilla. Olimme isédn kanssa kuin péin seindd ka-
velleet. Aivan jarkyttyneitd, kumpikin ihan hoo-moilasena. Tapasimme vield psykologin,

jonka puheesta muistan ihan muutamia kohtia: ensinnékin hin sanoi, ettd poikamme on
syntynyt autistiksi, emme ole saaneet sitd itse aikaiseksi. (Aiti 2)

Aidin kertoman mukaan diagnoosi tuli vanhemmille taytena ylldtyksens, eivatka
he voineet ennen diagnoosin saamista edes kuvitella, ettd lapsen kdyttdytyminen
johtuisi autismista. Vanhemmat ovat jarkyttyneitd diagnoosista, koska eivét ol-
leet ajatelleet sen olevan vaihtoehto. Vanhemmat eivét olleet osanneet varautua
diagnoosiin, jonka takia ensimmaéinen tunne oli jarkytys.

Osalle dideistd jarkytys oli pidempi tunnereaktio, koska eivit saaneet kai-

paamaansa tukea diagnoosin saamisen hetkella.
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Siind se sitten oli. En saanut yhtdkadn autismista kertovaa esitettd, en mitdén yhteystietoa

kenelle puhua. Ensimmidiset tunteeni olivat tyhjyys, en tuntenut mitdan. Autismidiagnoo-

sin kuuleminen sai minut shokkitilaan ja olin hetken tdysin tunteettomassa tilassa. Meni

%(Aal;csiig)/iikkoa, kun oksentelin shokkiani kotona, enkd tiennyt mita tehda pahalle ololleni.
Aiti kuvasi diagnoosin saamisen aiheuttaneen hinelle shokkitilan. Aidin koke-
mus oli se, ettd hén jdi heti diagnoosin saamisen jdlkeen yksin; hanelle ei annettu
sellaista tukea, jota tdma olisi ehka kaivannut. Ei tietoa autismista, eikd keskus-
teluapua. Aiti ei osannut kanavoida omaa pahaa oloaan ja kuvasi shokkitilan kes-
taneen kaksi viikkoa. Voisi ajatella, ettd diagnoosin kuuleminen sai didin tajua-
maan, ettd lapsen vaikeudet ovat todellisia ja pysyvid, eivdtkd ne tule koskaan
hdvidmaan. Asian sisdistiminen on aiheuttanut &idille niin kovan jarkytyksen
tunteen, ettei hin ole osannut kanavoida sitd mihink&dan.

Osalle dideistd itse diagnoosia jarkyttdvampéaa oli diagnoosin vaikea-astei-

suus.

Olin tyrmistynyt ja jarkyttynyt ja jdlleen aloin itked. Tdssd vaiheessa en kokenut helpotusta

vaan jarkytys ja shokki olivat kovemmat. Tuo vaikea-asteisuus oli minulle silloin yllatys.

Kuitenkin lapsi oli jo yli nelivuotias eikd aiemmin oltu asiaan syvennytty. (Aiti 3)
Aidille suurimpana jarkytyksena on tullut se, kuinka vaikea-asteinen hénen lap-
sensa saama diagnoosi olj, ja jarkytys ja shokki ovat olleet t&dlloin padllimmadiset
tunteet. Aiti on myos tuntenut jarkytystd sen vuoksi, ettd lapsi on yli nelivuotias,
eikd kukaan ole aiemmin syventynyt niihin haasteisiin, joita lapsella on ollut. Aiti
ei varmaan voinut edes kuvitella, ettd kyseessd olisi niin vaikea-asteinen autis-
midiagnoosi, koska oli olettanut, ettd tilloin asia olisi huomattu jo aiemmin. Aiti
kuvaa tissi vaiheessa en kokenut helpotusta vaan jirkytys ja shokki olivat kovemmat,
joka viittaa siihen, ettd didin mielestd tdssd kohti olisi voinut tuntea helpotusta,
mutta héanelle niin ei kdynyt. Aiti voi my®6s tarkoittaa tdlld sits, ettd han on koke-
nut helpotusta mydhemmassa vaiheessa, mutta ei heti diagnoosin saamisen jal-

keen.

Ahdistus

Diagnoosin saamisen kuvattiin herdttdneen ahdistuksen tunteita.
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Lisadksi olin niin syvésti ahdistunut, etten hetkeen pystynyt tuntemaan edes rakkautta las-
tani kohtaan, miké satutti itsedni eniten. Se hetki pdivdssd, kun hédnet piti hakea padiviko-
dista, tuntui todella mustalta. (Aiti 5)

Aiti kuvaa ahdistuksen tunteen olleen diagnoosin saamisen jilkeen niin syvd,
ettei pystynyt hetkeen tuntemaan rakkautta lastaan kohtaan. Aidille ahdistus on
ollut paallimmadisin tunne, peittden alleen muut tunteet. Samalla ahdistus on sa-
tuttanut ditid itseddn, koska hidn ei ole kyennyt tuntemaan rakkautta lastaan koh-
taan. Aiti kuvaa, etti se hetki, kun lapsi on haettu pdivdkodista, on ollut musta.
Aiti on halunnut rakastaa omaa lastaan ja halunnut nauttia lapsensa lasnéolosta,

mutta ei ole diagnoosin aiheuttaman ahdistuksen takia tdhdn kyennyt.

Toivottomuus

Diagnoosi sai aikaan myos toivottomuutta. Kaikki tunteet olivat voimakkaan nega-
titvisia, enkd nihnyt toivoa missdin. Viha, katkeruus, toivottomuus, loputtomuus ja
pelko olivat lisnd. (Aiti 5) Aiti kuvaa, ettd muiden negatiivisten tunteiden lisdksi
hénelld oli toivoton olo tilanteen suhteen. Han kuvaa, ettei ndhnyt toivoa mis-
sdan. Aiti ei kuvaa, mistd toivottomuuden tunne johtuu, mutta voisi ajatella, etts
diagnoosin myo6td muuttunut eldméntilanne ja tulevaisuus vaikuttavat liian

haastavilta dgidin mielessa.

6.2 Tyyppitarinat ditien tunteiden muutoksesta

Tulosluvun toinen osa jakautuu alalukuihin tyyppitarinoittain. Tyyppitarinat on
nimetty tunteiden muuttumista kuvaavilla otsikoilla, jotka ovat my6s alalukujen
otsikot. Tyyppitarinat esittelevit tunteiden muutosten tyypillisen etenemisen
keskeiset piirteet. Tarinat ovat muodostettu yhdistellen yhden tai useamman &i-
din tarinaa. Sitaatit eivét siis ole kokonaisuudessaan valttamattd suoria lainauk-
sia vain yhdestd tarinasta, vaan niihin on saatettu yhdistdd muiden tarinoiden
kerrontaa. Halusimme yhdistdd samankaltaisten tarinoiden sitaatteja, jotta

saamme aikaan sujuvasti etenevan kokonaisuuden, joka kuvaa tunteiden muu-
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tosta mahdollisimman laajasti. Pyrimme kunnioittamaan tarinoita ja yhdista-
mddn vain samankaltaisia sitaatteja, jotta emme muokkaa ditien alkuperéisid ker-
tomuksia ja kokemuksia. Kaikki tarinat eivit osuneet taydellisesti eri tyyppitari-
noihin, mutta pyrimme yhdistdimé&dn niitd niihin, joihin ne parhaiten sopivat
muuttamatta alkuperdisen tarinan kulkua. Sitaatteja on my6s muokattu niin, etta
ne sopivat tarinan jatkoksi. Esimerkiksi, jos diti puhuu useammasta lapsesta mo-

nikossa, olemme muuttaneet sen yksikkdon.
6.2.1 Positiiviset

Positiivisiin kuuluivat tarinat, joissa tunteet olivat olleet koko ajan positiivisia
suhteessa autismidiagnoosiin. Positiiviset kokivat diagnoosin helpottavaksi,
koska se selitti lapsen poikkeavaa kayttaytymistd. Heitd yhdisti se, ettd taustalla
oli ollut jo pidempddn huoli lapsen erityisyydestd. Diagnoosi vapautti didit syyl-
lisyydestd, silld he saivat varmuuden siihen, etteivit olleet itse tehneet lapsen
kohdalla mitddn vadradd. Osalla positiivisista oli taustalla myds muita haastavia

elamadnkokemuksia, joiden vuoksi autismi ei tuntunut ylitsepddsemattomalta.

Kun diagnoosi sitten annettiin -- olin iloinen ja helpottunut. Minulla ei ollut kriisid autis-
midiagnoosista. Tuntui, ettd viimein sai selvyyttd pitkddn vaivanneeseen asiaan, ettd miksi
lapseni on niin erikoinen, ja se tuntui h Véil}’;éi. Vapauduin sen myotd syyllisyydestd; olin
olFut jonkin verran huolissani, ettd olenko vanhempana tehnyt jotain vaarin, Eun lapseni
ei kdyttdaydy kunnolla/ ei pyst%I tekemé&idn samoja asioita kuin muut, eikd kehity samoin
kuin ikdtoverinsa. Uskon, ettd elamdnkokemukseni on vahvasti sidoksissa siihen, etten koe
autismia kamalana asiana. En silloin, enkd nyt. En toivoisi lapseni olevan erilainen kuin
on, vaan on ihanaa, ettd hdn on juuri sellainen kuin hén on.

Kun diagnoosia oli saanut késitelld hetken aikaa, pdédllimmadisend tunteena posi-
tiivisten tarinoissa nousi ylpeys lapsesta. Ennen diagnoosin saamista huolta he-
rattanyt erityisyys oli kddnnetty voimavaraksi ja sen koettiin tuovan eldmdan
iloa. Erityisesti autistisen lapsen sosiaaliset onnistumiset néhtiin ylpeyden ai-
heena ja didit kokivat vertaissuhteet sekd sosiaalisen sopeutumisen tarkeiksi. Au-
tismin keskeisimmat oireet liittyvét juuri sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja poik-
keavaan kayttaytymiseen, jolloin onnistuminen n4illd alueilla voi olla dideille eri-

tyisen palkitsevaa.

Olen ylped lapsestani, ja haluan valittdd muillekin sitd iloa mité erilaisuus tuo tullessaan,
jos vain on itse valmis hyppddmaan normaaliuden vaatimusten yli, ja alkaa elamaan ela-
mad omalla tavallaan. Olen ylped pojastani. Han on todella hyva “tyyppi” ja fiksu. Han
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16ysi kavereita pienluokalta, joiden kanssa on vieldkin tekemisissd. Lukiossa hédn saavutti
jonkinlaisen sosiaalisen aseman ja hinelld on sieltdkin kavereita.

Nykyhetkessd positiiviset kuvasivat edelleen olevansa onnellisia ja ylpeitd lap-
sesta. Tunteet ovat sdilyneet positiivisina koko matkan diagnoosin saamisesta ta-
rinoiden kirjoittamisen hetkeen. He tuovat esiin arjen haasteet, mutta eivit koe
niitd ylitsepadasemattomiksi.
Olen autistisesta lapsestani onnellinen ja ylped, enké vaihtaisi héntéd todellakaan “normaa-
liksi”, vaikka haasteita on tietysti arkieldmdssd paljon. Haasteet tulevat kuitenkin lihes
aina ulkopuolelta tulevista vaatimuksista, eikd niitd olisi paljoakaan, jos yhteiskunta ei yrit-
tdisi muokata kaikista tietynlaisia. Olen huomannut, ettd vaikka diagnoosilla oleva lapsi

haastaa enemmain ja arjessa on raskaampaa, niin samalla suhteesta tulee ldheisempi kuin
nentin (neurotypical) kanssa.

Aidit ovat 16ytdneet lapsen erityisyyden hyvit puolet, eivitka vaihtaisi lapsiaan
“normaaleiksi”. Osa positiivisista kuvasi myos suhteen olevan ldheisempi lap-

seen, jolla on diagnoosi kuin lapseen, joka on kehittynyt tyypillisesti.
6.2.2 Arsyttivistd diagnoosista hyviksymiseen

Tamén tyypin tarinat alkoivat samaan tapaan kuin positiivisten tarinat. Arsytts-
vdstd diagnoosista hyvaksymiseen tyypin &didit olivat helpottuneita saadessaan
lapselle diagnoosin. My6s tdiman tyypin ditien helpotus johtuu siitd, ettd he olivat
huomanneet lapsen kayttdytymisen olevan poikkeavaa, mutta eivit tienneet ta-
hén syytd. Osa dideistd korosti myods diagnoosin hyotyd avun ja tuen hakemi-

sessa.

Mieheni kanssa puhuimme jonkin verran diagnoosista sen saatuamme. Oli valtavan hel-
Eottavaa tietdd, mikd poikamme kéytoksen oli saanut muuttumaan. Autismidiagnoosi oli

elpotus, koska selvdsti ymmarsimme, ettd kaikki ei ollut ihan tavanomaista hénen kiy-
toksessddn. Kun on diagnoosi, voi saada apua ja tukea.

Erona positiivisiin tdimén tyypin didit drsyyntyivat diagnoosiin, kun olivat saa-
neet kisitelld sitd hetken aikaa. Diagnoosin saaminen koettiin raskaana, vaikka
ensin se oli tuntunut helpottavalta. Myos toivottuun apuun ja kuntouttamiseen
vasyttiin. Erityisesti diagnoosin saamisen jédlkeen ditejd drsytti asiat, joihin heilld
ei ollut vaikutusvaltaa. Tarinoista kavi ilmi, ettd arki ja arkeen liittyvét tilanteet,

joita diagnoosi tuo mukanaan, koettiin raskaina.
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Alkuinnostuksen jdlkeen minua alkoi drsyttdimadn koko diagnoosi, kaikki ammattilaiset ja
lapsen jatkuva kuntouttaminen. Varsinkin kun koulussa on paljon haasteita joille emme
ole voineet mitadén. Nyt kun diagnoosista on aikaa yli kaksi vuotta, huomaan yhé tunteiden
menevén laidasta laitaan. Itse diagnoosi ei drsytd tai sureta vaan asiat jotka siihen liittyvit,
esim. tim&dn aamuinen raivari ja kieltdytyminen kouluun lahdosta.

Pidemman ajan kuluttua &didit kokivat diagnoosin kuitenkin tarkeéksi ja ovat hy-
vidksyneet sen. Diagnoosi koettiin helpottaneen asioita. Osa dideistd kuvasi tun-
tevansa vililld syyllisyyttd lapsen haasteista, mutta kokee diagnoosin helpotta-
van tdtd tunnetta. Vaikka diagnoosi on hyvaksytty, osa dideistd haluaisi sen het-
kittdin katoavan. Aitien on myos pitdnyt hyviksyd se, ettd lapsi ei voi saada tu-

levaisuudessa tyypillisesti etenevdd eldmaa.

Diagnoosin koen tidrkeédksi monella tapaa. Se selittdd lapseni tiettyjd haasteita ja vahentdd
omaa syyllisyyttdni. Sitd en tiedd mista tunnen ajoittain syyllisyyttd ja miksi mutta kai sitd
ditind jotenkin oman lapsen haasteet ottaa omikseen. Diagnoosi oli siis meille odotettu ja
ymmarrettdvd. Olemme sen hyviksyneet ja se on helpottanut monia asioita, silti hetkittdin
sen toivoisi katoavan. Tieddn ettd lapseni ei mene tydeldmédn ja tarvitsee tukea asumi-
sessa. Olen ajatellut asian niin péin, ettd hin sddstyy monelta ongelmalta, joita tavallinen
ihminen kohtaa, koska hdnen mielenkiintonsa ja huomionsa on hénelle tédrkeissd asioissa.
On iloinen ja eldmddnsa tyytyviinen tilld hetkelld, se tekee onnelliseksi. Kun ongelmia tu-
lee eteen, ne ratkotaan yksi kerrallaan. Télld hetkelld on hyvé luottavainen olo.

Kokonaisuudessaan taméan tyypin dideilld on kuitenkin luottavainen olo ja posi-

tiivinen tunne tulevaisuudesta.
6.2.3 Helpotuksesta ditind epdonnistumiseen

My0s helpotuksesta ditind epdonnistumiseen pitdd sisdllddn tarinan, joka alkaa
helpotuksella, kun lapsi saa autismidiagnoosin. Helpotuksen tunne johtui siitd,
ettd diti oli ajatellut vanhempien kasvatuksen olevan syyna pojan epityypilliseen
kayttaytymiseen. Epdilykset ovat mahdollisesti saaneet alkunsa siitd, ettd tutki-
musten aikana hoitava taho kohdisti epdilyksensd vanhempien toimintaa ja kas-
vatusta kohtaan. Taman vuoksi 4diti kérsi parin vuoden ajan masennuksesta. Eri-
tyisesti diti koki, ettd ulkopuoliset tahot ajattelivat lapsen ongelmien johtuvan &i-
din toiminnasta. Tutkimusaika on ollut didille vaikeaa, silld hdn on tiennyt pojan
kehityksen olevan jollain tavalla tyypillisestd poikkeavaa, mutta pojan auttami-
sen ohella tutkimuksissa on keskitytty etsimdédn syitd vanhemmista. Diagnoosi
vapautti didin syyllisyyden tunteesta, ja huomio siirtyi vanhempien toiminnasta

pojan auttamiseen.
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Kun saimme diagnoosin, se oli valtava helpotus. Siihen saakka sairaalassa lastamme oli
tutkittu psykologisista oireista, vanhemmista epdillen kaikenlaista. Epamé&érdinen tunne
tutkimusten aikana oli valtavan paha ja kédrsin masennuksesta pari vuotta. Siksi diagnoosi
helpotti, syyni ei ollutkaan vanhemmat vaan pojan erilainen tapa ajatella ja reagoida. Sai-
raalatutkimuksissa (useita eri kertoja) aina aloitettiin didin odotusajasta ja ndma pojan on-
gelmat henkildityivdt vahvasti ditiin, odotukseen, imetykseen ja muuhun kasvatukseen.
Tutkimusten aikana perhetta tarkkailtiin. Diagnoosin jalkeen focus siirtyi pojan auttami-
seen.

Kun diagnoosin saamisesta oli kulunut aikaa, perhe osallistui sopeutumisval-
mennusleirille. Leiri oli perheelle onnistunut kokemus, silld vanhemmat saivat
kaipaamaansa vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta vanhemmilta, ja
heiddn poikaansa arvostettiin omana itsendéan kaikkine piirteineen. Lisédksi diti
huomasi, ettei heiddn lapsensa tilanne ole niin huono, kun vertasi sitd muiden
perheiden tarinoihin. Aiti sai voimaa siit4, ettd perhe pitad yhté ja tukee toisiaan,

ja lapsen erilaisuudesta huolimatta he pyrkivéat elamé&an hyvaa elamaa.

Paras kokemus oli sopeutumisvalmennusleiri, jossa saimme vertaistukea samantapaisilta
vanhemmilta. Poikamme ély ja kyvyt saivat arvostusta eikd hdntd syrjitty mutismin takia.
My0s perheemme koko suurta onnistumista, kun vertailimme toisten perheiden tarinoita.
Olimme kuitenkin yhdessd ja pyrimme eldméédn hyvéd elamaéi erilaisen lapsemme kanssa.

Nykyisin &iti pystyy puhumaan diagnoosista ja kokemuksistaan muille, mutta
puhuessaan niistd vaikeuksista, joita autismi tuo mukanaan hdnen lapsensa ela-
madn, alkaa héantd itkettdd. Han myos kokee, etteivit he vieldkddn saa tarpeeksi
apua. Pojan dlykkyydestd kertoo se, ettd hdan on valmistunut korkeakoulusta ja
etsii itselleen tyopaikkaa. Aiti on yrittédnyt etsia lapselleen tukihenkil6d, mutta

saanut pelkkid hylkayksia.

Nykyisin plzistyn puhumaan diagnoosista ja hoitokokemuksista. Mutta kun alan puhua
oikani vaikeuksista, alkaa itkettdd. Apua ei vieldkddn tule tarpeeksi. Poika on valmistunut
orkeakoulusta ja etsimme tyopaikkaa. Tukihenkilon etsimistd varten olen kdynyt 6 eri

sosiaalitoimen toimistossa. Kaikista on tullut hylkadys. Elimme suurta epavarmuuden ai-

kaa. Poika pelaa kotona péivisin, ja me kdperrymme omaan pienuuteemme iltaisin. Tunnen
itseni todella epdonnistuneeksi didiksi ja koen suurta vastuuta poikani eldmédn “onnistu-
misesta”

Aiti kokee, ettei voi tehda tarpeeksi poikansa auttamiseksi. Tdaman vuoksi hian
tuntee olevansa huono &iti, koska ajattelee olevansa vastuussa poikansa eld-

masta.
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6.2.4 Terveen lapsen menetyksestd rakkauteen

Terveen lapsen menetyksestd rakkauteen ryhmaén tarinoita yhdisti jarkytys diag-
noosin saamisen hetkelld. Diagnoosi koettiin vahvasti negatiivisena asiana ja i-
dit kokivat surua. Lapsen tulevaisuuden puolesta pelittiin ja diagnoosin koettiin
leimaavan lasta. Ryhmén tarinoita yhdisti myos tunne terveen lapsen menetyk-
sestd. Lapsesta haluttiin poistaa kaikki autismilta vaikuttavat piirteet, jotta ha-
nestd tulisi normaali. Tarinoita kuvaa menetyksen ja surun tunteet, joita didit ko-

kivat diagnoosin saamisen hetkella.

Lastenneurologi kertoi, ettd autisti tuo teiddn lapsenne on. PISTE. Kayké&a pslykologin jut-
tusilla. Olin jarkyttynyt ja aloin itke&d vuolaasti. Tuolloin koin menettdneeni “terveen lap-
seni”, hdneen lyotiin erityislapsen leima joka vaikuttaisi kaikkeen jatkossa. Ensimmdinen
ajatus oli, ettd kunhan saan lapsesta pois kaikki autismilta vaikuttavat piirteet, niin hanesta
tulee normaali. En tiennyt, mitd minun pitdisi tehdd lapsen kanssa. Suru ja murhe olivat
vahvasti lasnd. Olin my0s pettynyt ja vihainen itseeni, kun en ollut hakenut apua aiemmin
esim. yksityiseltd ladkadriltd. Koin lapseni tulevaisuuden olevan vaarannettuna, koska hian
ei ollut saanut varhaiskuntoutusta jonka térkeyttd korostettiin jokaisessa esitteessé.

Kun &idit saivat késitelld diagnoosia, heiddn tunteensa vaihtelivat edes takaisin.
Toisaalta diagnoosin saamisen jdlkeen oli jo ndhtdvissd toivoa, ettd tilanteesta sel-

vitddn. Toisaalta tunteet olivat vield negatiivisia ja erityisesti suru oli vield ldsna.

Tunteiden muuttuminen kesti pitkédn aikaa. Palasin ditiyslomalta toihin 2 kk diagnoosin
saamisen jédlkeen ja asian késittely jdi siksi puolitiehen. Varmaan puoli vuotta diagnoosin
saamisesta minua alkoi itkettdd, kun puhuin siitd. Suru ja toivo vaihtelivat edestakaisin.

Terveen lapsen menetyksestd rakkauteen ryhmidille tyypillinen tarinan loppu on

didin rakkauden kuvaaminen.

Télla hetkelld kerron vieraammillekin ihmisille diagnoosista melko helposti. Koen helpot-
tavana sen, ettd lapsen vaikeuksilla on nimi; vaikeuksilla on nimi. Ajoittain suru ja erdan-
lainen haikeus nousevat pintaan, esim. tind syksynd koulun alkaessa, kun naapuruston
muut lapset aloittavat ekaluokan lihikoulussa ja meidan lapsen koulutie alkoi erityiskou-
lussa toisella puolen kaupunkia taksimatkan paadssd. Padllimmaéisend tunteena on rakkaus.
Koen, ettd tavallista pidempi odotusaika valmisteli meitd vanhempina kohtaamaan myos
erilaisen lapsen rakkaudella ja ymmaérrykselld, jota hdn kaipaa ja tarvitsee enemman kuin
tavalliset lapset, jotka selvidvit elaméssa helpommalla.

Diagnoosi aiheuttaa edelleen surua ja haikeutta, mutta padllimmaisend tunteena
on rakkaus lasta kohtaan. Surua aiheuttaa ldhinna tilanteet, joissa omaa lasta ver-

rataan ikdtovereihin esimerkiksi peruskoulun alkaessa.
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6.2.5 Toiveiden rikkomisesta kiitollisuuteen

Toiveiden rikkomisesta kiitollisuuteen kuvaa tarinaa, jossa &iti on kokenut al-
kuun voimakkaan negatiivisia tunteita. Aidin ensimmaéinen ajatus neurologin
kertoessa, ettd lapsella on autismi-diagnoosi, oli epdausko. Hén ei voinut kuvitel-
lakaan, ettd kyse olisi autismista. Jarkytys oli suuri, ja diti kuvaa oksennelleensa
shokkiaan kaksi viikkoa kotona, koska ei tiennyt mitd tehda pahalle ololleen. Aiti
koki jadneensd asian kanssa yksin. Hanelle ei ollut annettu tietoa autismista, eika
mitdédn yhteystietoja, joista iti olisi voinut saada tarvitsemaansa tukea. Aiti ku-
vailee liudan negatiivisia tunteita, jotka liittyvat diagnoosin saamiseen. Hantd oli
myos satuttanut se, ettei hdan pystynyt hetkeen tuntemaan rakkautta lastaan koh-

taan, koska ahdistus diagnoosin jdlkeen oli niin syvaa.

Kun neurologi kertoi, ettd lapsellani on autismi, ensimmdinen ajatukseni oli, ettd en usko
heitd. En saanut yhtdkéddn autismista kertovaa esitettd, en mitddn yhteystietoa kenelle pu-
hua. Ensimmadiset tunteeni olivat tyhjyys, en tuntenut mitdéan. Meni kaksi viikkoa, kun ok-
sentelin shokkiani kotona, enkd tiennyt mitd tehd& pahalle ololleni. Kaikki tunteet olivat
voimakkaan negatiivisia, enkéd ndhnyt toivoa missdédn. Viha, katkeruus, toivottomuus, lo-
puttomuus, pelko olivat ldsné. Liséksi olin niin syvésti ahdistunut, etten hetkeen pystynyt
tuntemaan edes rakkautta lastani kohtaan, mikd satutti itsedni eniten. Se hetki paivéssa,
kun hinet piti hakea pdivikodista, tuntui todella mustalta.

Kun diagnoosin saamisesta oli kulunut aikaa, piti didin luopua niist4 toiveista ja
unelmista, joita hédn oli lapsensa varalle rakentanut. Toiveiden rikkominen oli ki-
vulias kokemus ja se aiheutti didissd my0s katkeruutta. Taman vuoksi hin ei pys-
tynyt iloitsemaan muiden lapsista. Omista toiveista oli haastavaa p&dstdd irti ja

todellisuus oli vaikea hyviksya.

Meni silti vield pitkddan, ennen kuin olin parantunut. Oma mieli oli takertunut jo rakennet-
tuihin toiveisiin ja unelmiin, joiden rikkominen sattui, enkd kyennyt pitkdan aikaan hy-
Véiksi/méiéin todeilisuutta. Katkeruus ja viha nousivat eri(tiyisesti, jos ndin tyttareni ikaisid
tyttolapsia. En juuri kyennyt tapaamaan ystdvidni ja heidan lapsiaan. En iloitsemaan sis-
koni pojan kasvusta ja kehityksesta.

Nykyhetked kuvatessa tunteet ovat siirtyneet toiveiden rikkomisesta kiitollisuu-

teen. Aiti kokee olevansa kiitollinen, koska takana on niin synkk ajanjakso.

IIman autismia, en voisi ymmartdd olla ndin kiitollinen. Kiitollisuus onkin yksi syvimmista
tunteistani. Kun eld4 ajanjakson, kun kaikki on mustaa painajaista ja kaikkein pahin pelko
oikeasti toteutuu juuri minulle - lapsi on vammainen. Ja siitd padsee yli, ja kykenee nike-
maan tulevaisuuden ja mahdollisuudet ja tuntemaan rakkautta ja hyvaksymaén erilaisen
elaménpolun, se rakentaa syvén kiitollisuuden tunteen.

Aiti on passsyt pahimmasta pelostaan yli ja 16ytinyt rakkauden lastaan kohtaan.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittdd, millaisia tunteita lapsen autismidiag-
noosi heréttdd dideissd, ja kuinka tunteet muuttuvat ajan kuluessa. Tdssd luvussa
kuvaamme tutkimuksemme keskeisid tuloksia ja peilaamme niitd aiempiin tut-
kimustuloksiin. Ensiksi kuitenkin pohdimme, miksi kaikki tutkimukseemme
vastaajista olivat diteja.

On syytd huomioida, ettd kaikki tutkimukseemme vastaajat olivat ditejd,
vaikka haastattelupyynnollamme oli tarkoitus tavoittaa molempia vanhempia.
Syy tdhdn voi loytyd didin yleensa erilaisesta roolista autistisen lapsen kasvatta-
jana. Kuten toimme aiemmin ilmi, ovat didit yleensd lapsensa ensisijaisia hoitajia,
eli vastaavat suuremmassa maéérin lapsen hoidosta (Gill & Liamputtong 2011;
Navot ym. 2016; Nealy ym. 2012). Aiemman tutkimuksen mukaan didit ottavat
usein edelleenkin enemmaén vastuuta kotona, ja jos lapselle tulee jokin kehityk-
sellinen hdirio, voi timd korostaa entisestddn didin roolia lapsen kasvattajana
(Wayment & Brookshire 2017). Tamaé on voinut ohjata ditien kiinnostusta osallis-
tua tutkimukseemme, ja sitd kautta tuoda esiin omia tunteitaan ja kokemuksiaan
autistisen lapsen kasvattajana. Myds aiemmissa autismiin liittyvissd tutkimuk-
sissa on havaittavissa, ettd suurin osa niistd keskittyy ditien ndkokulmiin, eivatka
isdt ole mukana tutkimuksessa (ks. esim. Nealy ym. 2012; Nicholas ym. 2015;
Wayment & Brookshire 2017). Syynd voi olla se, ettd tarkoituksella on haettu mu-
kaan vain ditejd, tai sitten molempia vanhempia on tavoiteltu, kuten meidan tut-

kimuksessamme, mutta vain didit ovat vastanneet.

Tunteiden tarkastelu

Seuraavaksi peilaamme tamén tutkimuksen tuloksia aiempaan tutkimukseen,

jotta pystymme pohtimaan, eroaako Suomessa tehty tutkimus kansainvalisestd



53

tutkimuksesta. Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa halusimme selvittdd, mil-
laisia tunteita dideissd herdsi valittomdsti sen jdlkeen, kun heiddn lapsensa sai
autismidiagnoosin. Aineistosta esiin nousseet tunteet jaoimme positiivisiin ja ne-
gatiivisiin tunteisiin sen mukaan, ovatko tunteet oletettavasti kokijalle miellytta-
vid vai epamiellyttdvid. Negatiivisia tunteita nousi esiin huomattavasti enemmaén
kuin positiivisia, mikd on ollut ndhtdvissd myos aiemmissa tutkimuksissa (mm.
Avdi ym. 2000; DePape & Lindsay 2015; Gill & Liamputtong 2011; Gray 2003;
Fernandez-Alcantara ym. 2016; Poslawsky ym. 2014).

Ainoat positiiviset tunteet, jotka aineistostamme nousivat esiin, olivat hel-
potus ja ilo. Nama tunteet liitimme toisiinsa, silld didit kuvasivat tunteiden taus-
talla olevan melko samankaltaisia syitd. Helpotuksen ja ilon tunteiden kuvattiin
johtuvan siits, ettd lapsen poikkeavalle kiyttaytymiselle saatiin selitys. Aidit ku-
vasivat kokeneensa syyllisyyttd ennen diagnoosin saamista, joten samalla diag-
noosi vapautti didit syyllisyydestd. Myos aiemmissa tutkimuksissa on havaittu,
ettd autismidiagnoosin saaminen on vanhemmille usein helpotus. Taustasyyt
helpotuksen tunteelle ovat samankaltaisia, kuin meiddn tutkimuksessamme;
diagnoosin avulla lapsen kdyttdytymiselle saadaan selitys, ja samalla vanhem-
mat vapautuvat syyllisyydestd, jota ovat lapsen poikkeavan kadyttdytymisen joh-
dosta tunteneet. (mm. Advi ym. 2000; DePape & Lindsay 2015; Gill & Liamput-
tong 2011.) Gill & Liamputtong (2011)

Useissa tutkimuksissa yksi yleisimmistd vanhemmissa herdnneistd tun-
teista liittyen lapsen saamaan autismidiagnoosiin on ollut suru (mm. Avdi, Grif-
fin & Brough 2000; DePape & Lindsay 2015; Poslawsky ym. 2014). Suru ei ollut
meiddn aineistossamme hallitsevin tunne, silld vain kaksi ditid mainitsi surun.
Tutkimuksessamme esiin tulleet surun taustasyyt taas olivat samankaltaisia kuin
aikaisemmassa tutkimuksessa. Kuten meidédn tutkimuksessamme, myds aikai-
semmassa tutkimuksessa ditien surun taustalla on ollut tunne “terveen” lapsen
menetyksestd. Vanhemmat ovat pitdneet lastaan terveend poikkeavasta kayttay-
tymisestd huolimatta, mutta diagnoosin saaminen aiheuttaa menetyksen tun-
teen. (Fernandez-Alcantara ym. 2016; Poslawsky ym. 2014.) Lisdksi diagnoosi pa-

kottaa &didit luopumaan haaveista ja toiveista lapsen kehitystd ja tulevaisuutta
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koskien, ja muokkaamaan odotuksia vastaamaan nykyistd tilannetta. Tama voi
aiheuttaa dideilld vahvoja negatiivisia tunteita, kuten surua (Fernandez-Alcan-
tara ym. 2016; O Brien 2007; Poslawsky ym. 2014). Tassd tutkimuksessa toiveiden
ja haavekuvien rikkominen olikin toinen surun yhteydessd raportoitu taustasyy.

Yksi aineistostamme esiin nousseista tunteista oli viha. Erds diti kuvasi vi-
han tunteen johtuvan siitd, ettei hdnen epdilyksiinsa oltu suhtauduttu vakavasti.
Aiti oli tiennyt, ettei hdnen lapsellaan ole kaikki kunnossa, mutta ldheiset ihmiset
olivat vdhitelleet hdnen huoltaan. Kun autismidiagnoosi sitten annettiin, &iti sai
vahvistuksen sille, ettd han on ollut koko ajan oikeassa, ja ettd hanen olisi pitanyt
luottaa omaan vaistoonsa, eikd kuunnella muiden mielipiteitd. Tama voi olla syy
sithen, miksi &iti tunsi vihaa itseddn kohtaan. Viha ldheisid kohtaan juontuu mah-
dollisesti siitd, ettd heiddn takiaan &iti on itsekin alkanut suhtautua lapsen haas-
teisiin vahattelevammin, ja siksi diagnoosin saaminen ja sitd kautta my6s avun
saaminen on viivdstynyt.

Lissksi 4iti tunsi vihaa myos hoitotahoa kohtaan. Aiti kuvaa ajatelleensa,
ettei hoitava taho voinut ndhdd héanen tytartddan oikein. Myos Fernandez-Alcan-
taran ym. (2016) tutkimuksessa didit kuvasivat vihan syntyneen jatkuvien vai-
keuksien ja kamppailun tuloksena, ja se kohdistettiin hoitotahoon seké kasvatus-
alan ammattilaisiin. Gill & Liamputtong (2011) tutkivat ditejd, joiden lapsella on
diagnosoitu Asperger ja heiddn tutkimuksessaan osalla dideistd vihan taustalla
oli ditien tekemit uhraukset. Aidit kokivat, ettd he joutuvat uhraamaan kaiken
oman aikansa ja uransa, jotta he voivat pitdd lapsestaan huolta. (Gill & Liamput-
tong 2011; Gray 2003). Meiddn tutkimuksessamme ei ilmennyt téllaista tausta-
syytd vihan tunteelle.

Tutkimuksessamme osa &dideistd kuvasi autismidiagnoosin herittavan pel-
koa. Kaikki pelkoa raportoineet didit kertoivat olevansa peloissaan tulevaisuu-
desta. Samanlaista pelon tunnetta on kuvattu paljon aiemmassa tutkimuksessa
(DeGrace 2004; Gray 2003; Fernandez-Alcantara ym. 2016; Mitchell & Holdt 2014;
Navot ym. 2016; Nealy ym. 2012). Tulevaisuuden pelon taustalla tutkimukses-

samme oli useita syitd, mutta yhteistd ditien tunteille oli kuitenkin epdvarmuus
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siitd, kuinka itsendisesti lapsi pystyy tulevaisuudessa toimimaan. Myo6s aiem-
massa tutkimuksessa huolta ja pelkoa &dideissd on herdttanyt se, kuinka itsendi-
nen lapsesta kasvaa. Aidit ovat olleet huolissaan siitd, pystyyko lapsi asumaan
tulevaisuudessa omillaan, millaiset hédnen tyollistymismahdollisuutensa ovat ja
miten hdn ylipddtddn kykenee sopeutumaan aikuisuuteen (Nealy ym.
2012). Aiemmassa tutkimuksessa osa vanhemmista on kuvannut huolta myos
siitd, parjaako lapsi itsendisesti sitten, kun vanhemmat ovat kuolleet (Eaves & Ho
2007; Fernandez-Alcéntara ym. 2016), kuten myos osa dideistd meidan tutkimuk-
sessamme. Osa tutkimuksemme dideistd kuvasi myos pelkoa siitd, onko kuntou-
tus aloitettu tarpeeksi varhain. Myos aiemmassa tutkimuksessa vanhemmat ko-
kivat pelottavana ja ahdistavana ajatuksena sen, jos lapsi jdisi paitsi varhaisesta
kuntoutuksesta (Dinora & Bogenschutz 2018).

My6s syyllisyyden ja hdpedn tunteet nousivat aineistostamme esiin, mutta
niiden osuus oli pieni; molemmat tunteet mainittiin vain kerran eri &itien toi-
mesta. Hapedn tunteen maininnut &iti ei kerro tarkemmin, ettd mistd tunne joh-
tuu. Han kuitenkin kertoi ajatelleensa, ettd mikali saisi lapsestaan kaikki autisti-
set piirteet pois, tdstd tulisi normaali. Kinnear, Links, Ballan & Fischbach (2015)
ovat tutkineet autistisen lasten vanhempien kokemuksia stigmasta, ja millainen
rooli silld on perheiden eldmaéssa. Tutkimuksessa 95% osallistujista koki, ettd au-
tistisiin henkil6ihin liittyy leima (Kinnear ym. 2015). Ludlow ym. (2011) ovat
myos raportoineet lapsen poikkeavan kayttaytymisen herdttdavan vanhemmissa
hédpedn tunteita. Aineistostamme esiin noussut hdpedn tunne voi mahdollisesti
liittyd leimautumisen pelkoon, vaikkei sitd suoraan sanotakaan. On my6s mah-
dollista, ettei &iti edes itse tiedosta, mistd hdpedn tunne johtuu.

Syyllisyys tuli useimmin ilmi aineiston niissd kohdissa, joissa &idit kertoivat
ajasta ennen diagnoosin saamista; he olivat kokeneet syyllisyyttd lapsen epétyy-
pillisen kdyttaytymisen vuoksi, mutta diagnoosin avulla he p&dsivit eroon syyl-
lisyydestd. Erds diti kuitenkin mainitsi tuntevansa edelleen huonoina hetkina
syyllisyyttd lapsensa vaikeuksien vuoksi. Han kertoo, ettd vaikka lapsi on saanut

diagnoosin, silti hdn hetkittdin epdilee sen olemassaoloa ja pohtii, olisiko han
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omalla toiminnallaan voinut vaikuttaa lapsen kayttaytymiseen. Saman suuntai-
sia tuloksia ovat saaneet myos Navot ym. (2016), jotka havaitsivat tutkimukses-
saan, ettd jotkut didit syyttavit itseddn lapsensa autismista. Aidit kayvit lapi
syitd, joilla he ovat mielestddn voineet myotavaikuttaa autismiin, ja tdima hallit-
see ditien ajatuksia heiddn lapsestaan ja heistd itsestdan. (Navot ym. 2016). Aiem-
pien tutkimusten mukaan didit kokevat syyllisyyttd my0s siitd, etteivdat huoman-
neet lapsen oireita aiemmin (Fernandez-Alcédntara ym. 2016; Navot ym. 2016).
Tamankaltaista syyllisyyttd ei ilmennyt meidan tutkimuksessamme.

Lisdksi lapsen autismidiagnoosin saamisen yhteydessd on aikaisemmassa
tutkimuksessa raportoitu ditien voimakasta jarkytystd ja ahdistusta (Fernandez-
Alcantara ym. 2016; Nealy ym. 2012; Wayment & Brookshire 2017). Tutkimuk-
sessamme ahdistus oli niin vahva tunne, ettd erds dideistd kertoi, ettei kyennyt
tuntemaan edes rakkautta omaa lastaan kohtaan, silld ahdistus valtasi hinet niin
kokonaisvaltaisesti. Toisaalta myos jarkytyksen tunteeseen liitettiin vahvoja il-
mauksia ja useampi diti koki diagnoosin saamisen shokkina. Erddlld dideista
shokkitila kesti pitkddn, silld han koki jadvansad ilman kaipaamaansa tukea.

Tutkimuksessamme erdélld dideistd esiintyi myds toivottomuuden tun-
netta. Han ei ndhnyt toivoa missddn, mutta ei eritellyt sen tarkemmin mistd tunne
johtuu. Koska ilmaus siitd, ettei toivoa ndy missddn, on niin kokonaisvaltainen
voisi ajatella, ettd diagnoosin myotd muuttunut elaméntilanne ja tulevaisuus vai-
kuttavat didin mielestd siind hetkessd liian haastavilta. My6s aiemmassa tutki-
muksessa toivottomuuden taustalla on ndhty olevan iso negatiivinen eldmén-
muutos ja tunne siitd, ettei pysty itse vaikuttamaan tilanteeseen ja parantamaan
sitd (Fernandez-Alcatara ym. 2016; O Brien 2008).

Yhteenvetona ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla voisi todeta,
ettd tulokset ovat hyvin samankaltaisia kuin aiemmassa tutkimuksessa. Kansain-
vélisen tutkimuksen tapaan myds tdssd tutkimuksessa negatiiviset tunteet olivat
positiivisia tunteita suuremmassa roolissa. Lisdksi taustasyyt tunteiden takana
olivat hyvin samankaltaisia kuin aiemmassa tutkimuksessa. Syyllisyyden, ha-
pedn ja vihan taustalla oli aiemmassa tutkimuksessa l6ydetty myos sellaisia syitd,

joita meiddn tutkimuksessamme ei tullut esiin.
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Tyyppitarinoiden tarkastelu

Toisessa ja kolmannessa tutkimuskysymyksessd olimme kiinnostuneita tuntei-
den muutoksesta, diagnoosin saamisen hetkestd nykyhetkeen saakka. Yhdis-
timme samankaltaiset tarinat tyyppitarinoiksi, joita muodostimme yhteensa
viisi. Tyyppitarinat nimettiin tunteiden muuttumista kuvaavilla otsikoilla.

Ensimmadisen tyyppitarinan nimeksi annoimme “Positiiviset”. Taman tyyp-
pitarinan &didit tunsivat heti diagnoosin saamisen jdlkeen helpotusta siitd, etta
lapsen vaikeuksille saatiin jokin nimi. Kun diagnoosin saamisesta oli kulunut ai-
kaa, nousi ditien padllimmadiseksi tunteeksi ylpeys lasta kohtaan. Haastatteluhet-
kella didit tunsivat olevansa onnellisia ja ylpeitd lapsestaan, eivitka vaihtaisi tata
“normaaliin”.

Toisen tyyppitarinan nimeksi annoimme “Arsyttavastd diagnoosista hy-
viaksymiseen”. Myos tamén tyyppitarinan &didit olivat diagnoosin saamisen jal-
keen helpottuneita siitd, ettd diagnoosi selitti lapsen vaikeuksia. Kun diagnoosin
saamisesta oli kulunut aikaa, alkoi diagnoosi drsyttds ja didit vasyivat apuun ja
kuntoutukseen. Haastatteluhetkelld didit kuitenkin kokivat diagnoosin tarkedksi
ja kertoivat hyvéksyneensa sen.

Kolmannen tyyppitarinan nimeksi annoimme “Helpotuksesta &itind epa-
onnistumiseen”. Tamén tyyppitarinan 4diti kuvasi myos tunteneensa helpotusta
diagnoosista, silld hdn oli peldnnyt, ettd syy lapsen poikkeavalle kdyttaytymiselle
l6ytyy vanhempien kasvatuksesta. Kun aikaa kului, perhe osallistui sopeutumis-
leirille, josta he saivat positiivisia kokemuksia. Haastatteluhetkelld diti kuvasi
tuntevansa, ettei pysty tekemédn tarpeeksi lapsensa eteen.

Neljds tyyppitarina sai nimekseen “Terveen lapsen menetyksestd rakkau-
teen”. Aidit kokivat jarkytystd ja surua lapsensa autismidiagnoosista, silld se
merkitse heille “terveen lapsen” menetystd. Ajan kuluessa tunteet vaihtelivat
edes takaisin toivon ja surun valilld. Haastatteluhetkelld didit kuvasivat paallim-

maisend tunteena rakkautta lastaan kohtaan.
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Viimeisen tyyppitarinan nimeksi annoimme “Toiveiden rikkomisesta kii-
tollisuuteen”. Tdssd tyyppitarinassa didin kuvaamat tunteet diagnoosin saami-
sen jdlkeen olivat voimakkaan negatiivisia. Kun aikaa kului, &diti tunsi katke-
ruutta joutuessaan rikkomaan aiempia toiveitaan. Haastatteluhetkelld diti kui-
tenkin kuvasi tuntevansa kiitollisuutta ja rakkautta lasta kohtaan.

Meidén aineistossamme &didit kuvasivat tunteiden muutosta usein diagnoo-
sin hyvaksymisen kautta ja kertoivat omista pyrkimyksistdan kohdata tunteensa
niin, ettd lopputuloksena olisi diagnoosin hyvaksyminen. Kun lapsi saa autismi-
diagnoosin, onkin vanhempien tehtdvanad yrittdd hyviaksyd diagnoosi. Voidaan
puhua myo6s diagnoosin ratkaisusta. Diagnoosin ajatellaan olevan ratkaistu, kun
vanhemmat ovat siirtyneet akuutista kriisin vaiheesta diagnoosin hyvaksymi-
seen ja tilanteeseen sopeutumiseen. Ratkaisematon diagnoosin puolestaan tar-
koittaa sitd, kun negatiiviset tunteet liittyen diagnoosiin ovat edelleen pinnalla ja
hallitsevia. (Lopez ym. 2018; Poslawsky ym.2014; Wachtel & Carter 2008.) Mit-
chellin ja Holdtin (2014) mukaan diagnoosin hyvidksyminen etenee viiden vai-
heen kautta, joita he kutsuvat suremisen vaiheiksi. Vaiheet ovat kieltaminen,
suru, ahdistus, viha ja hyvaksyminen. (Mitchell & Holdt 2014.) Meidédn tutki-
muksessamme téllaisia vaiheita ei voinut suoraa 16ytdd, vaikka viitteitd nédihin
olikin joissain tyyppitarinoissa. Eniten vaiheita muistutti tyyppitarina “Toivei-
den rikkomisesta kiitollisuuteen”, jossa tunteet muuttuivat negatiivisista, katke-
ruuden kautta kiitollisuuteen. Tyyppitarinasta “Positiiviset” vaiheita taas ei voi-
nut 16ytdd ollenkaan, silld timan tyypin tarinoissa tunteet olivat alusta ldhtien
enemmadn positiivisia.

Diagnoosin ratkaisemiseen vaikuttaa eniten autismin vaikeusaste sekd van-
hempien saama tuki (O Brien 2007). Toisaalta, vaikka vanhemmat olisivat koh-
danneet tunteensa ja hyviaksyneet diagnoosin, voi siitd uudelleen puhuminen
nostattaa surun tunteita pintaan (Fernandez-Alcatara ym. 2016). Tama tuli ilmi
myos meidédn aineistossamme, kun didit kertoivat herkistyvansa kertoessaan ta-
rinaansa, vaikka kuvasivatkin hyviaksyneensa diagnoosin. Ajalla voi my®os olla
merkitystd diagnoosin ratkaisuun, silld aiemmassa tutkimuksessa surun ja stres-

sin on havaittu olevan suurempaa, kun lapsen saamasta autismidiagnoosista on
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kulunut vdhemmaén aikaa (Ornstein Davis & Carter 2008; Wayment & Brookshire
2017). Kysyimme haastattelun taustatietona, ettd kauanko lapsen saamasta autis-
midiagnoosista on kulunut. Haastatteluhetkelld kaikkien &itien kohdalla aikaa
oli kulunut 2-21 vuotta. Voidaan siis olettaa, ettd ne didit, joille diagnoosi aiheutti
negatiivisia tunteita ovat kohdanneet jo diagnoosiin liittyvat tunteet ja pyrkineet
hyviaksymaddn diagnoosin, kuten didit itsekin kuvasivat. Diagnoosin hyvaksymi-
nen ndkyykin pddosin tyyppitarinoissa, vaikka osalla dideistd nousee diagnoo-
sista keskusteltaessa surua pintaan. Lisdksi yksi dideistd tuntee vieldkin epédon-
nistuneensa ditind, koska kokee ettei pysty tekemddn tarpeeksi oman lapsensa
eteen. Moni vanhempi kuitenkin hyvaksyy diagnoosin, eikd ratkaisemattomia
diagnooseja juurikaan jda (Poslawsky ym. 2014), kuten meidankin tutkimukses-

samme kavi ilmi.

7.2 Johtopditokset

Tutkimuksessamme 16ydetyt tunteet ja niiden taustasyyt olivat p&ddosin linjassa
aiemman tutkimuksen kanssa. Osan eroista voi selittda eri tutkimuksissa kayte-
tyt erilaiset maddritelmat tunteille. Esimerkiksi aiemmassa tutkimuksessa on voitu
kayttdd menetyksen- kasitettd (Fernandez-Alcatara ym. 2016; O Brien 2007),
jonka alle liittyy muita negatiivisia tunteita, jotka meiddn tutkimuksessamme oli
eritelty omiksi tunteiksi. Lisdksi tutkimuksemme aineisto oli melko pieni, joten
sen vuoksi emme valttamaéttd saaneet niin laajasti erilaisia taustasyitd tunteiden
takana, kuin mitd aiemmissa tutkimuksissa on kuvattu. Eroavaisuuksista huoli-
matta my6s meiddn tutkimuksemme negatiivisten tunteiden joukko on laaja, ku-
ten aiemmassakin tutkimuksessa. Aidit kuvasivat paljon erilaisia negatiivisia
tunteita sekd heti diagnoosin saamisen jédlkeen, ettd myohemmaéssad vaiheessa,
kun diagnoosin saamisesta oli kulunut jo aikaa. Lisdksi yksi dideistd kuvasi ko-
kevansa edelleenkin epdonnistumista ditind, vaikka diagnoosin saamisesta oli
kulunut pidempi aika. Tdima antaa viitteitd siitd, ettd myos Suomessa olisi syyta

tukea vanhempia diagnoosin saamisen hetkelld ja siitd eteenpdin tehokkaammin
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tukipalveluiden avulla, silld diagnoosiin liittyvat tunteet ovat vahvasti negatiivi-
sia ja osalla dideistd negatiivisia tunteita esiintyy, vaikka diagnoosi olisi jo muu-
ten hyvaksytty.

Autismidiagnoosin mukanaan tuomat negatiiviset tunteet, stressi ja ratkai-
semattomat diagnoosit voivat esimerkiksi vaikuttaa negatiivisesti ditien henki-
seen hyvinvointiin (Gill & Liamputtong 2011; Ludlow ym. 2011; Nealy ym. 2012;
Wayment & Brookshire 2017) ja sosiaalisiin suhteisiin muiden ihmisten kanssa
sekd perheen sisdlld. Vanhemmat ovat raportoineet aiemmassa tutkimuksessa,
ettd diagnoosin saamisen jdlkeen sosiaaliset suhteet kodin ulkopuolelle viahene-
vdt ja osa vanhemmista kokee eristdytyneensd sosiaalisesti (Ludlow ym. 2011;
Nealy ym. 2012). Autismin mukanaan tuomat stressi, kiire ja negatiiviset tunteet
taas voivat vaikuttaa perhesuhteisiin sekd lasten ettd puolison osalta. Autismi-
kirjolla olevien lasten didit ovat esimerkiksi kertoneet, ettd suhteet perheen mui-
hin lapsiin voivat heiketd autismin tuoman eldamanmuutoksen my6ta (Nealy ym.
2012). Autismikirjolla olevan lapsen hoitaminen voi myds aiemman tutkimuksen
perusteella haastaa vanhempien parisuhdetta (Hock & Ramisch 2011; Kous-
gaard, Boldsen, Mohr-Jensen & Lauritsen 2018; Nealy ym. 2012). My&s Suomessa
Autismi- ja Aspergerliiton teettimdssd kyselyssd esiintyi samankaltaisia haas-
teita ja monet vanhemmat kokivat saamansa tuen riittaméttoméksi (Liimakka

2018).

7.3 Tutkimuksen luotettavuus ja jatkotutkimushaasteet

Téassda kappaleessa keskitymme tutkimuksemme luotettavuuden arviointiin.
Koska tutkimusprosessissa koitetaan véalttdd mahdollisten virheiden tekeminen,
on luotettavuuden arvioiminen tarkedd (Tuomi & Sarajarvi 2018).

Kun puhutaan tutkimuksen luotettavuudesta, on otettava huomioon tutki-
joiden puolueettomuusndkoékulma. Puolueettomuutta voidaan tarkastella sen
kysymyksen kautta, pyrkiiko tutkija oikeasti ymmartaméadan mitd tutkittava sa-

noo, vai suodattaako hén tutkittavan kertomuksen oman kehyksensa lapi. Toisin
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sanoen vaikuttaako tutkijan ikd, asenne, virka-asema tai jokin muu vastaava te-
kijd siihen, mitd tutkija kuulee. Koska tutkija on laadullisessa tutkimuksessa sa-
maan aikaan sekd tutkimusasetelman luoja, ettd tulosten tulkitsija, on tdysi puo-
lueettomuus kdytannossd hyvin haastava saavuttaa. (Tuomi & Sarajdrvi 2018.)
Kun luimme aiempia tutkimuksia vanhempien tunteisiin ja lapsen autismidiag-
noosiin liittyen, nousivat negatiiviset tunteet selkedsti esiin verrattuna positiivi-
siin tunteisiin. Omat oletuksemme tutkimuksemme tuloksiin liittyen olivat, ettd
todenndkoisesti myds meiddn aineistostamme nousee enemmdn negatiivisia,
kuin positiivisia tunteita. Tutkimuskysymykset kuitenkin yritimme muotoilla
niin, ettd ne olisivat mahdollisimman neutraalit, eivdtkd ohjailisi haastateltavia.
Lisdksi haastattelut tehtiin kirjallisesti, joten emme péadsseet tekemddn tutkitta-
ville tarkentavia kysymyksid kesken haastattelun. Emme siis voineet kesken
haastatteluprosessin ohjailla tutkittavia omien ennakko-oletustemme perus-
teella.

Kirjallinen haastattelu karsi tutkittavien joukosta pois ne, jotka eivat osaa
kirjoittaa tai ilmaista itseddn kirjallisesti. Toimme heti haastattelupyyntoja ldhet-
tdessimme esiin sen, ettd toivomme saavamme haastattelut kirjallisessa muo-
dossa. Voidaan olettaa, ettd sellaiset henkil6t, jotka eivdt halunneet osallistua
haastattelun kirjallisen luonteen vuoksi, ovat alun perinkin jdttineet vastaamatta
haastattelupyyntoomme. Nédin ollen joukosta karsiutuivat pois ne henkil6t, jotka
olisivat ehkd muuten halunneet osallistua tutkimukseemme ja jakaa kokemuksi-
aan, mutta eivét pystyneet tai halunneet ilmaista itsedén kirjallisesti. Lisdksi kir-
jallisen haastattelun kautta tunteiden tulkitseminen oli haastavampaa, koska
emme ndhneet haastateltavia tai heiddn reaktioitaan. Kasvotusten tunteiden tul-
kinta on helpompaa, silld tutkija pystyy samalla havainnoimaan tutkittavan ke-
hollisia reaktioita, jotka antavat viitteitd siitd, millaisia tunteita tutkittava silld
hetkelld tuntee. Kirjallisessa haastattelussa haastateltava pystyy halutessaan peit-
tam&dan aidot tunteensa. Esimerkiksi erds haastateltavista vaikutti haastattelun

perusteella hyviksyneen diagnoosin tdysin, ja kertoi autismidiagnoosin olevan



62

hénelle arkipdivdd, mutta haastattelun loppupuolella kirjoitti, ettd itken kun kir-
joitan tdtd. Emme olisi millddn voineet arvata, millaisten tunteiden vallassa haas-
tateltava kirjoittamishetkelld on, ellei hdn olisi itse ilmaissut sita.

Tutkimuksessamme on narratiivisia piirteitd, ja tutkimuksen luotettavuus
onkin yksi tdarked kysymys, kun puhutaan narratiivisesta tutkimuksesta. Koska
narratiivisen tutkimuksen ldhestymistapa on tulkinnallinen ja konstruktivisti-
nen, on myos luotettavuutta tarkasteltava timdn nakokulman kautta (Heikkinen
2018). Perttulan (2008, 124) mukaan tunne eldd nykyhetkessd, joten timan perus-
teella voisi ajatella, ettd tutkimuksemme késittelee tunteita haastateltavien omien
muistojen kautta. Haastattelut ovat siis ditien omia tulkintoja ja muistoja tilan-
teista ja niihin liittyvistd tunteista.

Koska tunteet ovat subjektiivisia kokemuksia, emme sen vuoksi voi tehdd
yleistyksid esiin nousseiden tunteiden perusteella. Aineistostamme esiin nous-
seet tunteet olivat kuitenkin hyvin pitkalti samankaltaisia, kuin aiemmissa tutki-
muksissa esiin nousseet tunteet. Toisessa ja kolmannessa tutkimuskysymyksessa
olimme kiinnostuneita siitd, millaisia tunteita lapsen autismidiagnoosi herdtti di-
deissd, kun diagnoosin saamisesta oli kulunut aikaa. Emme olleet kuitenkaan
maédritelleet, ettd kuinka kauan diagnoosin saamisesta on taytynyt kulua, vaan
didit saivat madaritelld sen itse. Samalla luotimme siihen, ettd kaikilla tutkimuk-
seen osallistujilla oli kulunut diagnoosin saamisesta sen verran aikaa, ettd tuntei-
den mahdollinen muutos oli jo ndhtédvissa. Lisdksi oletimme, ettei kukaan sellai-
nen diti halua osallistua tutkimukseen, joka on akuutin kriisin vaiheessa.

Tuloksia tarkasteltaessa aloimme pohtia, ettd tunteita muistellessa dideilld
voi mennd pdéllekkdin sekd diagnoosin, ettd itse autismin herdttdmait tunteet.
Koska kysymyksessd ovat tunteiden muistot, emme voi puhtaasti puhua autis-
midiagnoosin heréttdmistd tunteista. Aideilld on voinut sekoittua muistoihin
mukaan my®ds itse autismin mukanaan tuomat tunteet. On haastavaa pyrkid erit-
teleméddn tunteet erikseen autismista ja diagnoosista. Tama voi olla muutenkin
mahdotonta, silld autismidiagnoosin saamiseen liittyvat myos oletukset autis-

mista ja sen vaikutuksista elamé&an. Esimerkiksi erds diti kuvasi, ettd saadessaan
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kuulla lapsensa autismidiagnoosista, tuli hdnelle mieleen kaikki tytssddn tapaa-
mat autistiset potilaat: autismi oli tuolloin tiysin kielteinen ja pelottavakin asia, mie-
leeni tulivat kaikki tydssini kohtaamat syvisti autistiset ja psykoottiset potilaat. Aidilla
oli siis jo ennestddn tietoa siitd, millainen autistinen henkil6 voi olla, ja hdn mah-
dollisesti pelkdsi, ettd omasta lapsesta tulee samanlainen.

Tutkimuksen validiteettikriteerind voidaan kayttda triangulaatiota. Denzin
(1978, 295-304) on erotellut triangulaatiosta neljd paatyyppid, jotka ovat aineistoon
liittyvd triangulaatio, jossa tietoa kerdtddn useilta eri tiedonantajaryhmiltd; tutki-
jatriangulaatio, jossa tutkimukseen osallistuu useampia tutkijoita; teoriatriangulaa-
tio, jossa hyddynnetddn ja huomioidaan monia erilaisia teoreettisia ndkokulmia,
jotta tutkimuksen ndkokulmasta saataisiin mahdollisimman laaja, sekd menetel-
mitriangulaatio, jossa tutkimusaineiston hankinnassa kaytetddn eri tiedonkeruu-
menetelmid. Tassd tutkimuksessa olemme pyrkineet lisidmddn luotettavuutta
kayttamalld tutkijatriangulaatiota. Useamman tutkijan osallistuminen tutkimuk-
sen eri vaiheisiin tai koko prosessiin usein monipuolistaa tutkimusta ja tarjoaa
useampia eri nikokulmia (Eskola & Suoranta 2008, 69). Tutkimusprosessimme
eteni padsadntoisesti niin, ettd me molemmat tutkijat mietimme tahoillamme tut-
kimuksen eri vaiheita, ja sen jdlkeen jaoimme ajatuksia keskendmme. Vililla
meilld oli hieman erilaiset ndkokulmat joihinkin asioihin, mutta keskustelemalla
opimme ymmadrtdamé&an myos toisen ndkokulmia. Uskomme, ettd ndiden erilais-
ten ndkokulmien vuoksi tutkimuksestamme tuli monipuolisempi, kuin mita se
olisi yhden tutkijan tekeména ollut.

Laadullisessa tutkimuksessa saturaatiolla eli aineiston kyllddntymiselld
voidaan ratkaista aineiston riittdvyys. Saturaatiosta voidaan puhua, kun aineisto
alkaa toistaa itseddn, eivitkd haastateltavat endd tuota tutkimusongelman kan-
nalta uutta tietoa. Tdssd ajatuksena on se, ettd tietty mééra aineistoa riittdd tuo-
maan esiin sen teoreettisen peruskuvion, joka aineistosta on mahdollista
saada. (Eskola & Suoranta 2008, 62; Tuomi & Sarajarvi 2018.) Tassa tutkimuk-
sessa aineisto oli melko pieni, eikd saturaatiosta sen varsinaisessa merkityksessa
voida puhua. Samat tunteet kuitenkin toistuivat eri ditien haastatteluissa, joten

voidaan sanoa, ettd saavutimme pisteen, jossa samankaltaiset teemat alkoivat
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toistua. Ei voida kuitenkaan sanoa, etti tdssé olisi vield kaikki, silld suuremmalla
aineistolla olisimme todennédkoisesti saaneet vield sellaisia tunteita mukaan,
jotka eivdt tdssd aineistossa tulleet esille.

Tutkimuksemme edetessd nousi esiin erilaisia teemoja, joita olisi mielen-
kiintoista tutkia jatkossa. Kuten jo aiemmin olemme tuoneet ilmi, oli tarkoituk-
senamme saada tutkimuksemme molempia vanhempia, mutta vain didit vasta-
sivat. My0s aiemmissa lapsen autismiin liittyvissd tutkimuksissa didit ovat sel-
kedsti useammin vastaajina, kuin isit. Jatkossa olisi siis mielenkiintoista tutkia
isien tunteita ja ndkokulmia lapsen autismidiagnoosiin liittyen. Liséksi olisi kiin-
nostavaa selvittdd, mikd ohjaa ditien kiinnostusta osallistua tutkimukseen;
ovatko syynd sukupuoliroolit, ja kuinka vanhemmat itse kokevat ndiden roolien
jakautumisen? Tutkimusten mukaan didit myds usein ovat lapsensa ensisijaisia
hoitajia (Wayment & Brookshire 2017; Gill & Liamputtong 2011; Navot ym. 2016;
Nealy ym. 2012), joten jatkotutkimuksena voisi selvittdd, ohjaako tamd ditien
kiinnostusta osallistua lapsen autismidiagnoosia koskevaan tutkimukseen isid
enemmadn.

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittdd, ettd millaisia tunteita lapsen au-
tismidiagnoosi herattdd dideissd. Koska esiin nousseet tunteet olivat aiempien
tutkimusten tavoin pddosin negatiivisia, antaa tulos osviittaa siitd, ettd vanhem-
pia on tuettava diagnoosin saamisen hetkelld. Jatkotutkimuksena voisi selvittdd,
ettd millaisia tukikeinoja autististen lasten vanhemmille on tarjolla, ja kokevatko
vanhemmat itse tukikeinot riittdviksi. Koska aiempien tutkimusten mukaan
diagnoosin hyvidksyminen on vanhemmille tdrkedd, olisi jatkossa tarpeellista
myos tutkia, ettd millaisia keinoja vanhemmat itse kokevat heilld olevan diag-

noosin hyviaksymiseen.
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LITTTEET

Liite 1. Tutkimuskysymykset

Toivomme, ettd kirjoitatte vastaukset kertomus-muotoisina. Tunteet ovat tutki-
muksessa keskidssid, mutta toivoisimme, ettd kisittelisitte vastauksissanne moni-
puolisesti sitd muutosta, minkd diagnoosi mahdollisesti aiheutti perheesséanne
(kuvailkaa vapaasti tilanteita, reaktioita, tunteita ja muutoksia). Saatte itse maéa-
rittdd, ettd kuinka pitkdsti vastaatte, mutta kannustamme kuitenkin syvailliseen

pohdintaan.

Kirjoittakaa tekstin aluksi taustatiedoiksi:

1. Kauanko diagnoosin saamisesta on aikaa?

2. Mika autismikirjon diagnoosi on kyseessa?

Varsinaiset tutkimuskysymykset:

1. Millaisia tunteita ja reaktioita sinussa herési valittomasti diagnoosin

saamisen jdlkeen? Miksi?

2. Muuttuivatko tunteesi, kun olit saanut késitelld diagnoosia? Jos
muuttuivat, niin miten? Millaiset tekijdt olivat yhteydessa tunteiden muuttumi-

seen? (sekd positiiviset, ettd negatiiviset)

3. Millaisia tunteita diagnoosi sinussa nyky&an herattd4? (kun esimer-

kiksi kerrot diagnoosista muille)
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Liite 2. Suostumuslomake

JYVASKYLAN YLIOPISTO

SUOSTUMUS TIETEELLISEEN TUTKIMUKSEEN
Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen lapsen autismidiagnoosin vanhem-
missa herattdmissa tunteissa. Olen perehtynyt tutkimusta koskevaan tiedotteeseen
(tietosuojailmoitus) ja saanut riittdvasti tietoa tutkimuksesta ja sen toteuttamisesta.
Tutkimuksen sisalté on kerrottu minulle ja olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin
tutkimusta koskeviin kysymyksiini. Selvitykset antoivat Neea Oksanen ja Jenni Salmela.
Minulla on ollut riittavésti aikaa harkita tutkimukseen osallistumista.

Ymmarran, ettd tahdn tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Minulla on oi-
keus, milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta keskeyttaa tutkimuk-
seen osallistuminen tai peruuttaa suostumukseni tutkimukseen. Tutkimuksen keskeyt-
tdmisesta tai suostumuksen peruuttamisesta ei aiheudu minulle kielteisid seuraamuk-
sia.

Allekirjoittamalla suostumuslomakkeen hyvaksyn tietojeni kdyton tietosuojailmoituk-
sessa kuvattuun tutkimukseen.

O Kylla

Allekirjoituksellani vahvistan, etti osallistun tutkimukseen ja suostun vapaaeh-
toisesti tutkittavaksi sekd annan luvan edella kerrottuihin asioihin.

Allekirjoitus Pdivdys

Nimen selvennys

Suostumus vastaanotettu
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Suostumuksen vastaanottajien allekirjoitukset Pdivdys

Nimen selvennys

Alkuperdinen allekirjoitettu asiakirja jaa tutkimuksen vastuullisen johtajan arkistoon ja
kopio annetaan tutkittavalle. Suostumusta sdilytetdan tietoturvallisesti niin kauan kuin ai-
neisto on tunnisteellisessa muodossa. Jos aineisto anonymisoidaan tai havitetddn suostu-

musta ei tarvitse enaa sailyttaa.
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Liite 3. Tietosuojailmoitus

TIETOSUOJAILMOITUS TUTKIMUKSESTA TUTKIMUKSEEN OSAL-

LISTUVALLE
17.10.2018

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, eika tutkittavan ole pakko toimit-

taa mitdan tietoja, tutkimukseen osallistumisen voi keskeyttaa.
1. Tutkimuksen nimi, LUONNE JA kesto

Tutkimuksessamme tutkimme lapsen autismidiagnoosin herattamia tunteita vanhem-
missa. Tutkimukseen kuuluu yksi kirjallinen haastattelukerta. Tutkimuksen arvioitu val-

mistumisaika on toukokuussa 2019.

2. mihin henkilétietojen Kkisittely perustuu

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1
Laita rasti ruutuun, jos olet antanut suostumuksesi tutkimukseen.

[] Tutkittavan suostumus

3. Tutkimuksesta vastaavat tahot

Tutkimuksen tekijd(t): Neea Oksanen, neea.e.oksanen@student.jyu.fi ja Jenni Salmela,

jenni.e.salmela@student.jyu.fi

Tutkimuksen ohjaaja: Satu Perala-Littunen, satu.perala-littunen @jyu.fi

4. Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittd, millaisia tunteita lapsen autismidiagnoosi he-

rattdd vanhemmissa, ja miten tunteet muuttuvat ajan kuluessa, vai muuttuvatko.

Tutkimukseen osallistuvat vanhemmat, joiden lapsi on saanut autismidiagnoosin. Tutki-
mukseen osallistuu noin 15 tutkittavaa. Taustatietoina kdytdmme sit4, kuinka kauan lap-

sen saamasta diagnoosista on ja mika autismikirjon diagnoosi on kyseessa.

5. Tutkimuksen toteuttaminen kiaytinnossa


mailto:neea.e.oksanen@student.jyu.fi
mailto:jenni.e.salmela@student.jyu.fi
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Tutkimukseen kuuluu yksi kirjallinen haastattelu, jonka keston tutkittava saa maarittaa
itse. Haastattelun antamiseen on aikaa viikon 45 loppuun asti (11.11.2018). Tutkittava
vastaa tutkimuskysymyksiin kirjallisesti, ja 1ahettaa ne tutkijoille sdhkopostin liitetiedos-

tona, esim. word- tai pdf-tiedosto.

6. Tutkimuksen mahdolliset hyodyt ja haitat tutkittaville

Tutkimus tuottaa tietoa lapsen autismidiagnoosin herdttdmista tunteista vanhemmissa ja

tunteiden mahdollisesta muuttumisesta ajan kuluessa.

7. Henkilotietojen suojaaminen

Tutkimuksessa keréttyja tietoja ja tutkimustuloksia késitellddn luottamuksellisesti tieto-
suojalainsdddannon edellyttamalla tavalla. Tietojasi ei voida tunnistaa tutkimukseen liitty-
vista tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista. Kdytimme tutkimuksessamme suo-
ria sitaatteja, mutta mahdollisesti haastattelussa esiintyvat nimet ja muut tunnistetiedot

pseudonymisoidaan (esim. nimet muutetaan peitenimiksi).
Tutkimustuloksissa ja muissa asiakirjoissa sinuun viitataan vain tunnistekoodilla.

Tutkimusaineistoa sdilytetadn Jyvaskylan yliopisto tutkimusaineiston kasittelya koskevien

tietoturvakaytanteiden mukaisesti.

8. Tutkimustulokset

Tutkimuksesta valmistuu opinnaytetyd.

9. Tutkittavan oikeudet ja niista poikkeaminen

Tutkittavalla on oikeus peruuttaa antamansa suostumus, kun henkil6tietojen kasittely pe-
rustuu suostumukseen. Jos tutkittava peruuttaa suostumuksensa, hdnen tietojaan ei kdy-
tetd enda tutkimuksessa.

Tutkittavalla on oikeus tehda valitus Tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali tutkittava
katsoo, ettd hanta koskevien henkilotietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tieto-
suojalainsdadantoa. (lue lisaa: http://www.tietosuoja.fi).

Tutkimuksessa ei poiketa muista tietosuojalainsdadannon mukaisista tutkittavan oikeuk-

sista.
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Henkilotietojen sailyttaminen ja arkistointi

Tunnistetiedot pseudonymisoidaan. Rekisteria sdilytetaan kryptatulla muistitikulla, kun-

nes tutkimus on paattynyt. Taman jalkeen aineisto havitetaan.

10. Rekisteroidyn oikeuksien toteuttaminen

Jos sinulla on kysyttavaa rekisteroidyn oikeuksista, voit olla yhteydessa tutkimuksen teki-

joihin.



