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Johdanto

Téma artikkeli pohjautuu Kuopion yliopistossa joulukuussa 2006
tarkastettuun sosiaalipedagogiikan pro gradu -tutkielmaan. Tutki-
muksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa autistisesti kayttaytyvien lasten
perheiden arjen tukemisesta. Arjen sujuminen on suuri haaste perheille
silloin, kun perheen lapsi tarvitsee tavanomaista enemman huolenpitoa,
ohjaamista ja opettamista. Miké& tahansa arki ei tue lapsen kasvua, joten
vanhemmat tarvitsevat tdhan usein ammatti-ihmisten asiantuntemusta
(Mé&atta 2001, 134).

Tutkimus toteutettiin tapaustutkimuksena AKIVA-toimintamalli
arjessa -projektissa syksyn 2005 ja kevaan 2006 aikana. Projektiin osal-
listui nelja perhettd, joissa kaikissa oli autistisesti kayttaytyva lapsi.
Tutkimuksessa tarkasteltiin perheiden kokemuksia saamastaan tuesta ja
yhteistydstd ammatti-ihmisten kanssa AKIVA-toimintamalli arjessa -pro-
jektissa. AKIVA ilmaisee projektin kohderyhmén A — autistisesti kayt-
taytyvat, KI — kielihdiridiset ja VA — valikoivan huomiointikyvyn on-
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gelmaiset. Tutkimustietoa kerattiin haastatteluilla, ainekirjoituksilla ja
kokoamalla valmiita dokumentteja.

Autismi merkitsee diagnostisesti laaja-alaista kehityshairiota, jonka
seurauksena yksilon kayttaytymisessd havaitaan autismille tyypillinen
yhdistelma seuraavia vaikeuksia: puuttuva tai poikkeava sosiaalinen vuo-
rovaikutus, puuttuva tai poikkeava kielellinen ja ei-kielellinen vuorovai-
kutus, rajoittunut, toistava kayttaytyminen seka poikkeavat reaktiot ais-
tiarsykkeisiin (Ikonen & Suomi 1998, 53). Tutkimusperheiden lapsista
osalla oli autismidiagnoosi ja osalla ei. Tutkimusperheiden lapset eivét
siis olleet puhtaasti autistisia lapsia, mutta heilla esiintyi autistista kdyt-
taytymista tai tiettyja erityispiirteitd, jotka toivat mukanaan tavallisen
perheen arkielamaan haastavia tilanteita ja myds kuntoutuksen tarpeen.

Keskeisiéa tarkastelun kohteita tutkimuksessa olivat haastavasti kayt-
taytyvan lapsen perheen arki, kasvatuksellinen kuntoutus seké perheen ja
ammatti-ihmisten valinen yhteistyd. Haastava kéayttaytyminen -termi on
tullut kayttoon autismin kirjossa. Tutkimuksessa se viittasi kuitenkin
kaikkeen kehityksessdén viivastyneiden ja vammaisten lasten poikkea-
vaan kayttaytymiseen, jonka voidaan n&hda olevan haitallista lapsen
omalle kehitykselle ja tuottavan ongelmia hanen lahiympéristolleen. Ta-
ten myds autistinen kayttdytyminen voi olla haastavaa kayttaytymista.

Koska kyseessa oli laadullinen tapaustutkimus, tutkimustehtava
tarkentui tutkimusprosessin kuluessa seuraavaksi pagtutkimuskysymyk-
seksi: Millaista tukea autistisesti kayttaytyvien lasten perheet kokivat
tarvitsevansa arkeensa?

AKIVA-toimintamallin asettamien toiminta-ajatusten toteutumisen
ja toteuttamisen ollessa olennainen osa perheiden arkea padkysymys
eriytyi edelleen alakysymyksiksi:

1. Mité konkreetista perheet saivat arkeensa projektiin osallistu-

misen kautta?

2. Miten perheet kokivat projektiin osallistumisen vaikuttaneen

perheen arkeen?
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3. Miten vanhemmat kokivat seuraavien periaatteiden toteutuneen
projektin toiminnassa: perheperustaisuus, kasvatuskumppanuus
ja vanhempien valtaistuminen?

Tutkimuksen tarkastelundkékulmina olivat ekokulttuurinen teoria ja
perheperustaisuus. Ekokulttuurisessa teoriassa on oleellista perheen arjen
korostaminen. Se osoittaa selkedn yhteyden arjen vakaan sujumisen, van-
hempien mielenrauhan ja lapsen mydnteisen kehityksen valilla. (M&att4
2001, 137.) Perheperustaisuus puolestaan merkitsee ammatti-ihmisten
kannalta siirtymistd asiantuntijakeskeisyydestd kohti perhekohtaisia
palveluja, jotta kasvatuksellisen kuntoutuksen tuki kohdistuisi perheen
arjen kannalta olennaisiin tarpeisiin.

Haastavasti kayttaytyvan lapsen perheen arki

S uomalaiset tutkimustulokset kertovat vammaisten ja kehityksessaan
viivastyneiden lasten perheiden elévén varsin tavanomaista, jopa
perinteista perhe-elamaa (Maatta 2001, 65). Perheen paivéan kulku maa-
raytyy lasten mukaan kuten muillakin lapsiperheilld: elaméan kuuluu
hyvin tavanomaisia kenen tahansa lapsen arkipéivaan kuuluvia asioita,
kuten paivittdiset toiminnat aamupuuhineen, péivéhoitoon ja kouluun
lahtoineen ja sieltd paluineen ja harrastuksineen. (Maki & Rusanen 1991,
63-64; Maki 1993, 2; Saariaho 1993, 37.) Myds sisarusten arki on tut-
kimusten mukaan tavallista sisarusten vélista elaméaé: he osoittavat pi-
tdmisensd, leikkivat yhdessa, riitelevét ja tappelevat (Maki 1993, 33;
Varhaisvuodet ja erityiskasvatus -tutkimusprojekti, viitattu teoksessa
Maéatta 2001, 67).

Kehitysvammaisten lasten perheessa on kuitenkin otettava huomi-
oon enemmaén kehitysvammaisen lapsen tarpeet ja niiden mukanaan
tuomat k&ytadnnon ongelmat. Lapsi sitoo enemman vanhempiaan, mika
on erilaista kuin terveelld lapsella, ja siksi arjen rutiini voi tuntua uuvut-
tavalta. Lapsi saattaa valvottaa 6isin, han on levoton, hokee tiettyja sa-
nontoja yhta mittaa, ei pysy paikallaan kauaa aikaa, ei pysty keskitty-
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maan tai vahingoittaa itseddn tai muita. Perheiden tilanteessa on tullut
esille lapsen hoidon raskaus: lapset vaativat vanhemmiltaan paljon seka
fyysisesti ettd psyykkisesti ja oman ajan jarjestdminen tuottaa usein van-
hemmille vaikeuksia. 1soja ongelmia perheiden arjessa aiheuttavat l1a-
hinna edella mainittuihin kdytdnndn asioiden sujumiseen tai sujumat-
tomuuteen liittyvét asiat. (Saariaho 1993, 37-38; Itdlinna ym. 1994,
131.) liris Maki (1993) onkin tutkimuksessaan kiteyttanyt monivam-
maisen lapsen osallistumisen perheen arkieldmaén seuraavasti: "toisaal-
ta lapsi oli lapsi toisten lasten joukossa, mutta toisaalta kaikki perheen
arkielamassa pydri vammaisen lapsen ympaérilla” (Maki 1993, 31). On
kuitenkin todettu, etté kaikista vaikeuksista huolimatta perheiden usko
eldméaan ei horju kovin helposti. Vaikka arki sujuu rutiinien merkeissa,
elamassa 10ytyy ja on I0ydettéva positiivisia asioita, muuten ei jaksa
paivasta toiseen. (Saariaho 1993, 38, 41.)

Arki tutkimuslahtokohdissa —
ekokulttuurinen teoria

E kokulttuurisen teorian viitekehyksessa toteutuvan tutkimuksen kiin-
nostuksen kohteena on vammaisen tai poikkeavasti kéyttaytyvan
lapsen perheen arki ja sen sujuminen: perhe itsessain ndhdain muuttuva-
na ja kehittyvana yksikkona, ja lapsen erityispiirteet synnyttavat uusia
tarpeita, joihin vanhempien on reagoitava. (Mannistd 1994, 7; Méaatta
2001, 34.)

Ekokulttuurisessa teoriassa perheiden toimintaa ja yksilollisté vaihte-
lua tarkastellaan ottaen huomioon perheet osana laajempaa yhteiskunnal-
lista kokonaisuutta, mutta perhettd ei nahda vain ulkopuolisten voimien
uhrina tai objektina, vaan omaa eldméansa ja ulkoisia oloja aktiivisesti
muokkaavana subjektina. (Mé&atta 2001, 78-79.) Perheessé ja yhteiskun-
nassa on voimia, jotka ovat perheelle seka voimavaroja etta rajoituksia.
Esimerkiksi vammaisen lapsen persoonallisuuden jotkut puolet saattavat
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rajoittaa perheen toimintaa, jotkut taas lisata sen voimavaroja. Arkipéivan
toiminnassa perhe pyrkii tasapainottamaan ndit& voimia siten, ett4 arki-
eldmé on toimivaa ja perheen arvoja, asenteita, uskomuksia ja toimintata-
poja myotéilevad. (Méannistd 1994, 3; Maéatta 2001, 89.)

Perheen arvoja, asenteita, uskomuksia ja toimintatapoja voidaan ni-
mitt&d perhekulttuuriksi tai perheen teemoiksi (Méaatta 2001, 81). Ne voi-
vat olla esimerkiksi vammaiselle lapselle mahdollisimman luonnollisen
lapsuuden tarjoaminen, parhaan mahdollisen tuen, kuntoutuksen ja eri-
tyisopetuksen saaminen lapselle tai vanhempien urakehityksen turvaami-
nen (Tauriainen 1992, 73; Ménnistd 1994, 3-4). Perheen omat teemat
ohjaavat paivittaisten rutiinien muutoksia ja saatelevét viime kédessa,
mihin muutoksiin perhe on arkielaméssaan valmis ja halukas lapsen kehi-
tyksen tukemiseksi (Méaatta 2001, 81-82). Tasapainottaminen puolestaan
tapahtuu akkomodaatio- eli mukautumisprosessina. Mukautumisproses-
sissa perhe tarkastelee omien voimiensa ja yhteiskunnassa vallitsevien
voimien suomia mahdollisuuksia ja rajoituksia toteuttaa perheen teemoja.
(Gallimore ym. 1989, 218.) Toisin sanoen kodin arkielama mukautuu
lapsen asettamien uusien vaatimusten mukaisesti (Maéatta 2001, 81).

Ekokulttuurinen teoria korostaa perheen arjen olevan se keskeinen
kohde, johon seké tutkijoiden ettd kdytannon tyontekijoiden tulisi kiin-
nittdd huomionsa (Méannistd 1994, 4). Teorian mukaan arkipaivén eri-
laiset toiminta- ja vuorovaikutustilanteet tarjoavat lapselle keskeisen kas-
vualustan (Méatta 2001, 79). Olennaisinta on se, miten ja missd maarin
lapsi osallistuu perheen arkip&ivéan toimintoihin, silld vammaisen lapsen
kehitykselle perheen arki on erittdin tarked osa varhaiskuntoutusta yk-
sittaisten terapiakéyntien ohella (Maéatta 1995, 8).

Perheen arkipdivaa tukemalla voidaan parhaiten tukea myds lapsen
kehittymisen edellytyksié. Lisaksi arkipdivan sujuminen antaa perheelle
voimavaroja ja mahdollisuuden kiinnostua myds muusta. (Méannisté
1994, 4, 66.) Ekokulttuurisesti ajatellen asiantuntijat eivat tiedd etuka-
teen riittavasti perheesté voidakseen tehdéa syvallisia tulkintoja vanhem-
pien reaktioista ja tarpeista. Perheen normaali elaméankulku tuo muka-
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naan péivittaisen elaman tilanteita, joiden jarjestaminen vaatii teemojen
ja voimien yhteensovittamista. Perhettd tukevia tyontekijoita tarvitaan
elamankulun eri vaiheissa eri tavoin. (Tauriainen 1992, 76.) Perheen
teemojen tunteminen auttaa ammatti-inmisid ymmartamaan, miksi van-
hemmat ajattelevat, tuntevat ja toimivat tietylla tavalla, ja siten ohjaa-
maan lapsen kehitysta tukevat kuntoutukselliset tavoitteet osaksi per-
heen arkea. Vanhempien uskomukset perheen ja lapsen parhaasta ovat
yhteistyon kannalta aina merkityksellisi& ja perheelle tosia riippumatta
siitd, voiko ammatti-ihminen ne hyvaksya. (Maatta 1995, 9; 2001, 82.)

Perheperustaisuus

Ammatti-ihmisten nakemykset vanhemmista yhteistykumppaneina
ovat monipuolistuneet kolmenkymmenen viime vuoden aikana.
Vanhempien osallistuminen lastensa opetukseen ja kuntoutukseen on
paitsi tavoitelauseina myds kéytantdina lisdantymaéssa. Siitd, miten lap-
sen vammaisuus vaikuttaa perheeseen ja milla tavoin kasvatuksen ja
kuntoutuksen asiantuntijat voisivat perhetté parhaiten tukea, on kuiten-
kin erilaisia kasityksia. Kasvatuksen ja kuntoutuksen ammattikaytan-
noissé professioiden haltijat omine késityksineen maérittavat yhteistyon
pelivaran ja vanhempien osallistumismahdollisuudet. (Tauriainen 1992,
69; Maatta 2001, 25-26.) Adripaina voitaisiin nahda olevan ammatilli-
sesti johdettu ty0 ja perheperustainen tyd. Ammatillisesti johdetussa
tydssa ammatti-ihmiset arvioivat perheen tarpeet, laativat suunnitelmat
ja vastaavat niiden toteutuksesta, jopa perheen ndkemysten vastaisesti.
Perheperustaisessa tydssa arviointia ja palvelujen tuottamista puolestaan
ohjaavat perheen jokapéivaiseen elaméan vaikuttavat asiat. Perheperus-
tainen ty0 perustuu ajatukseen siitd, ettd lasta ei voi riittavasti auttaa
tuntematta hanen kasvuympdristonsé — kotinsa — laatua ja toimintaperi-
aatteita. Suunnitelmia laadittaessa ja toteutettaessa tarvitaan vanhempi-
en asiantuntijuutta. (Maatta 2001, 96-97.)
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Perheperustaisuuden kulmakivia ovat erilaisuuden kunnioittami-
nen, erilaisten perherakenteiden hyvaksyminen ja perheen itsemaaraa-
misoikeuden kunnioittaminen. Perhe on aina vastuussa siit4, etta arki-
paivén rutiinit sujuvat. Mikéli se ei onnistu perheen omin voimin, apua
ja tukitoimia on annettava riittavasti, niin paljon kuin perhe katsoo tu-
kea tarvitsevansa. Ndin toimittaessa on mahdollista saada tulokseksi
omillaan toimeentuleva perhe. (Mattus 1999, 7.) Kokonaisvaltaisuus on
my06s suomalaisen palvelujarjestelman julkituoma toimintaperiaate. Kun
huomion keskipisteend on ensisijaisesti lapsi ongelmineen, periaate tar-
koittaa lapsen kehityksen kokonaisarviointia. Perheperustaisuus merkit-
see kaytanndssa sitd, ettd vanhemmat osallistuvat lapsen arviointiin seka
palvelujen suunnitteluun ja toteutukseen itse madrittelemall&an tavalla.
Lahtokohtana perheperustaiselle tydskentelylle ovat siis perheen itse
madrittelemat tarpeet ja perheen voimavarat. Vanhempien pitdé saada
aanensé kuuluville ja vaikuttamaan, jotta ammatti-ihmisten ja yhteis-
kunnan tuki kohdistuu perheen kannalta olennaisiin tarpeisiin. Toisaalta
vanhemmilla pitaa olla taysi oikeus mééritella yhteistyohon osallistumi-
sen laatu ja laajuus oman jaksamisensa ja mahdollisuuksiensa mukaan.
(Maéatta 2001, 38, 94, 109.)

Perheperustaista yhteisty6ta tarvitaan monenlaisissa muodoissaan,
koska vammaisten lasten perheet ovat erilaisia. Osa vanhemmista tarvit-
see intensiivistd perhe- ja kasvatusneuvontaa ja vanhemmuuden tuke-
mista. Monet vanhemmat arvostavat kdytannon neuvoja, joilla perheen
arki saadaan sujumaan. (Tonttila 2006, 27.) Yhteisty0 perheen kanssa ei
merkitse endd vanhempien tukemista lapsen hyvéksymisessa ja tilantee-
seen sopeutumisessa vaan jatkuvaa kuulolla oloa perheen muuttuvien
tarpeiden tunnistamiseksi ja avun l16ytamiseksi (Maéatta 2001, 94).

Tuula Tonttilan (2006) mukaan ammattikirjallisuudessa esitetdén
runsaasti kriteereja, joilla voidaan tunnistaa ongelmaperhe ja eritella syité
ongelmien muodostumiseen. Sitd vastoin vain vahan huomiota on kiin-
nitetty siihen, miten perheen voimavarat ja vahvuudet tulevat esille. Kui-
tenkin vanhempien ja perheen tukeminen perustuu siihen, etté vanhemmat
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tiedostavat omat vahvuutensa lapsen kasvattajina ja sen myota ottavat
my0s kasvatusvastuun. Perheen kanssa tydskentelevien ammatti-ihmisten
tehtdvana on auttaa vanhempia l6ytdméaan ne hyvat asiat, joiden varassa
he tulevat toimeen ja selviytyvat paivasta toiseen. (Tonttila 2006, 27.)

Kun ammatti-ihmiset alkavat ndhd& vammaisten lasten vanhemmat
ensisijaisesti tavallisina vanhempina, joilla on haastava kasvatustehtava
edesséan, voidaan ammattikaytannoissa siirtyéd kohti kasvatuskumppa-
nuuden (partnership) ja vanhempien valtaistumisen (empowerment) ai-
kaa. Kasvatuskumppanuus tarkoittaa ammatti-ihmisten vastuullisuutta
vanhempien suuntaan seké tasa-vertaisuuden tunnustamista. (Mé&atta
1995, 9-10.) Valtaistuminen merkitsee vanhempien muuttumista pas-
siivisista tuettavista aktiivisiksi palvelujen kayttéjiksi tai kuluttajiksi
(esim. Adams 1996).

Kasvatuskumppanuus

Perhepalvelujen kehittdmisen nykyajan haaste on vuorovaikutuksel-
lisen kumppanuuskulttuurin aikaansaaminen palveluihin (STM
2005, 15). Nakemykset siitd, miten lapsia kasvatetaan, mité lapset saa-
vat tehdé ja mita eivét, mika on toivottavaa kaytosta ja mika taas ei,
eivét suinkaan ole yhtenevadisid. Ne ovat muun muassa aika- ja kulttuu-
risidonnaisia, perhekohtaisia ja jopa yksilollisia. (Pohjola 2005, 45, 51.)
Myds tydntekijoiden ja perheiden ndkemykset perheelle tarkeésta tuesta
voivat olla erilaisia (Mannistd 1994, 69). Vanhempien jaammattilaisten
keskinéisen kasvatuskumppanuuden onkin todettu tukevan lasten ja
nuorten hyvinvointia. (STM 2005, 15.)

Kumppanuus syntyy yhteisesté p4ddmaarastd, tavoitteista ja yhteis-
toimintamuodoista, joista sovitaan yhdessé eri osapuolten kanssa. Kas-
vatuskumppanuus edellyttdd myos yhteisten kasvatuskasitysten jaka-
mista. (STM 2005, 15.) Tasavertaisuuteen perustuva yhteisty6 edellyt-
tad avointa tiedonkulkua pois kulissien takaisesta puheesta, jossa hel-
posti korostuu vammaisen lapsen perheelle ja vanhemmille aiheuttamat
ongelmat. Vanhemmilla tulee olla kaikki se tieto, mink& ammatti-ihmiset
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ovat lapsesta hankkineet, kun ratkaisuja tehdaén, ja heille jaa viime ka-
dessé vastuu ratkaisuista. (Maatta 1995, 10.) Kumppanuuden edellytyk-
sené on, ettéd toimijat sitoutuvat tasavertaiseen ja luottamukselliseen yh-
teisty6hon ja kumppaneiden kunnioittamiseen. Kumppanuus-yhteisty6
rakentuu kaytannon tyén kautta ja on dialogista vuorovaikutusta ja vas-
tavuoroista oppimista. (STM 2005, 15.) Tdma tarkoittaa sitg, ettd kukin
osapuoli tuo oman asiantuntemuksensa neuvottelujen pohjaksi. Van-
hemmilla jaammatti-ihmisilld on molemmilla olennaista tietoa lapsesta.
Vanhemmat tuntevat lapsensa ja hanen erilaiset elinympéristonsa par-
haiten, kun puolestaan ammatti-ihmisill& on sellaista erityisosaamista,
jota kehityksessadn poikkeavan lapsen vanhemmuudessa tarvitaan.
(Maatta 2001, 100-101.)

Tutkimusten mukaan haastavasti kayttaytyvien lasten perheet tar-
vitsevat ammatti-ihmisilta tukea kaytannollisiin seka arkielaman jérjes-
tdmiseen ja lapseen liittyviin asioihin. On todettu, ettd vanhemmat ko-
kevat tarvitsevansa tietoa lapsen kanssa toimimisesta: lapsen kanssa
kommunikoinnista, lapsen kanssa leikkimisesta ja lapsen kasvattamises-
ta. Kovinkaan moni vanhempi ei koe tarvitsevansa ammatti-ihmisilta
lisdd henkisté ja henkilokohtaista tukea, kuten apua omien ongelmien
pohtimiseen. Sen sijaan vanhemmat tarvitsevat itselleen mahdollisuuk-
sia omaan aikaan, vapaa-ajan viettoon ja harrastuksiin. Lisaksi on todet-
tu, etta varsinkin perheiden aidit kokevat tarvitsevansa lisa4 tapaamis-
mahdollisuuksia muiden vammaisten perheiden kanssa. (Maki & Rusa-
nen 1991, 92-93; Ménnistd 1994, 24-29.) My0s Tonttila (2006) on
tutkimuksessaan todennut muiden vammaisten perheiden tapaamisen
olevan dideille merkittavaa: &idit kokivat sen auttavan omaa selviyty-
mistd monin tavoin (Tonttila 2006, 132).

Valtaistuminen

Vanhempien ja tyontekijoiden yhteistyota voidaan luonnehtia kasit-
teelld empowerment. Empowerment-késitetta kaytetadn tana pai-
vand erittdin runsaasti ja sen kayttd on vain lisddntynyt viime vuosien
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aikana. Kasitteen suomentamisesta kdydaan kuitenkin edelleen keskus-
telua. (Vuorinen 2000, 25; M&atta 2001, 38.) Sosiaalitieteissé ehka ylei-
simmin kaytetty vastine on ollut valtaistuminen. Valtaistumisen liséksi
10ytyy kasitteitd kuten taysivaltaisuus (esim. Kuru 1999), voimaantu-
minen (esim. Siitonen 1999) ja eldman sosiaalinen muotoaminen’ (Va-
hamattonen 1999, viitattu teoksessa VVuorinen 2000, 26). Lopulta on kui-
tenkin kyse samasta periaatteesta eli niista keinoista, joiden kautta yksi-
16t, ryhmét ja yhteisot saavat mahdollisuuden ottaa hallintaansa olosuh-
teet ja saavuttaa omat tavoitteensa ja tatd kautta kykenevat auttamaan
itseddn ja toisia parantamaan elaménsé laatua (Adams 1996, 5).

Juha Siitonen (1999) on paatynyt olemassa olevan kirjallisuuden
pohjalta seuraavaan voimaantumismaaritelmaan:

1) Voimaantumisen prosessiluonne: Voimaantuminen on ihmisesta
itsestadn lahteva prosessi eiké voimaa voi antaa toiselle. Se on
henkilokohtainen ja sosiaalinen prosessi, jota ei tuota tai aiheuta
toinen ihminen. Voimaantuminen on prosessi tai tapahtumasar-
ja, jonka kannalta toimintaympariston olosuhteet voivat olla
merkityksellisig, ja tman vuoksi voimaantuminen voi olla jos-
sain tietyssa ymparist6ssa todennékodisempad kuin toisessa.

Voimaantumisen osaprosesseja niiden valisid merkityssuhteita voidaan
yrittaa teoreettisesti jasentdd, mutta voimaantumisen syy- ja seuraussuh-
teita on vaikea osoittaa, koska jokainen ihminen voimaantuu itse. Ihminen
ei voimaannu ulkoisella pakolla tai toisen ihmisen paatdksen seurauksena.

2) Voimaantunut ihminen: Voimaantunut ihnminen on ldytanyt omat
voimavaransa. Han on itse itseadn maaraava ja ulkoisesta pa-
kosta vapaa. Voimaantumisprosessissa toinen ihminen ei ole
hanté voimaannuttanut, vaan han on itse tullut voimaantuneeksi.

Voimaantuneen ihmisen ominaisuuksista on erittdin vaikea laatia sel-
laista madritelmad, jota voitaisiin kayttdd perustana voimaantuneen
ihmisen ominaisuuksien mittaamisessa tai arvioimisessa. Tama johtuu
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siitd, ettd voimaantumisen ominaisuudet ilmenevat eri ihmisissé eri
ominaisuuksina, kdyttaytymisend, taitoina ja uskomuksina, ja voimaan-
tumisen ominaisuudet voivat myods vaihdella voimakkuusasteeltaan,
ympariston ja ajankohdan mukaan. (Siitonen 1999, 93.)

Ihmisten kanssa tehtéva asiakasty® on aina tuen ja kontrollin yh-
distamistd. Kontrollilla on kuitenkin ollut varsin negatiivinen leima
suomalaisessa auttamistydssa. Monet auttajatahot haluavat kuulua tuki-
positioon, mutta valtella tai piilotella tyohonsa liittyvaa kontrolliele-
menttid. Kuitenkin kaikkeen vuorovaikutukseen kuuluu myds kontrol-
lielementtejé. Ratkaisevaa auttamistyon kannalta ei kuitenkaan ole,
ovatko tyodntekijan toimenpiteet tuki- vai kontrollipainotteisia, vaan ovat-
ko toimenpiteet voimaannuttavia vai alistavia. Voimaannuttavaa tukea
on uusien nakdalojen avaaminen, oman kokemuksen ja ymmarryksen
jakaminen seka kannustus. VVoimaannuttavaa kontrollia on huolten esiin
nostaminen, rajojen asettaminen epatoivottavalle kayttaytymiselle ja
rajoista kiinnipitdminen. Alistavaa tukea taas on yliymmartdminen, puo-
lesta tekeminen, riippuvuuden luominen ja yllapitdminen. Alistavaa kont-
rollia on yleisten periaatteiden ja omien arvojen puskeminen ilman riit-
tavaa herkkyyttd toimintakulttuurien erilaisuudelle ja tilanteiden ainut-
laatuisuudelle. (Eriksson & Arnkill 2005, 31-32.)

Perheperusteisessa ja valtaistavassa tydssa on kyse siitd, etta van-
hempia rohkaistaan itse arvioimaan ja paattaméaan, mita he ja lapsi tar-
vitsevat. Vanhemmat saavat todellista valtaa lapsensa opetuksen ja kun-
toutuksen suhteen. Toimintamalli tarkoittaa ammatti-ihmisten kannalta
Sitd, ettd yhteisty6 vanhempien kanssa ei voi noudattaa tiettya yhté kaa-
vaa. Kaiken kaikkiaan valtaistumisessa on kyse vanhempien mahdolli-
suuksista vaikuttaa olosuhteisiin ja saavuttaa itse asettamiaan padmaaria
lapsen ja perheen suhteen. Kuitenkin edelleen tarvitaan ammatti-ihmis-
ten mydnteista tukea ja asiantuntijatietoa. (Maatta 2001, 38.)
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Tutkimustulosten yhteenvetoa

Tutkimuksessa tarkasteltiin autistisesti kayttaytyvien lasten perhei-
den arkipdivaa ja arkipéivan sujumista. Keskeisté oli kartoittaa
perheiden kokemuksia arkeen tarvittavasta ja saadusta tuesta. Viiteke-
hyksend olivat AKIVA-toimintamalli arjessa -projektin kannalta kes-
keiset perheiden ja lasten arkeen vaikuttavat elementit, joiden kautta
prosessia voitiin seurata. Tutkimustuloksien esittdminen rakentui pro-
jektin kontekstin pohjalta kolmeen eri kuvaukseen: 1. perheiden arjen
prosessiluonteiseen kuvaukseen, jossa tarkasteltiin erityisesti lapsen edis-
tymista projektin aikana, 2. perheiden kokemusten kuvaukseen siitd,
kuinka he kokivat projektiin osallistumisen vaikuttaneen heidén arkeen-
sa ja 3. projektin aikana tehdyn yhteistyon kuvaukseen, jossa kuvattiin
perheiden kokemuksia ammatti-ihmisten kanssa toimimisesta ja heidén
toiminnastaan. Tuen kannalta kaikki edella mainitut kuvaukset liittyvat
kiinteésti toisiinsa: kokemukset riittdvasta tuesta vaikuttavat perheen
hyvinvoinnin vahvistumiseen (Uusimaki 2005, 34).

Perheiden arjen tukeminen

Tutkimustulokset osoittivat autistisesti kdyttaytyvan lapsen tuovan
perheen arkeen monenlaisia haastavia tilanteita, jotka aiheuttivat
tiedon ja tuen tarvetta, erilaista eri perheissa. Perheiden tuen tarpeiden
voitiin ndhda liittyvén erityisesti erilaisiin kdytannéllisiin arkielamén
jarjestamiseen liittyviin asioihin. Ammatti-ihmisilta tarvittiin tietoa ja
keinoja muun muassa siihen, miten toimia lapsen kanssa haastavissa
tilanteissa ja kuinka edistdd kommunikointia lapsen ja ympériston valil-
Ia. Toisaalta perheiden arjessa tuen tarpeet liittyivat vahvasti omaan jak-
samiseen ja lapsen sitovuuden ongelmaan.

AKIVA-toimintamalli arjessa -projektissa jokaisen perheen tilan-
teeseen paneuduttiin yksil6llisesti: perheitd kuultiin siita lahtokohdasta,
mitké& olivat perheiden sen hetkiset tarpeet, ja perheiden seka lapsen tilan-
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teen arviointi ja kartoittaminen jatkuivat samalla periaatteella koko
projektin toiminnan ajan. Perheiden tuen tarpeisiin pyrittiin vastaamaan
kasvatuksellisen kuntoutuksen keinoilla, joihin sisaltyivat muun muassa
kommunikoinnin kehittdminen, kokopdivastruktuuri ja strukturoidut
opetustuokiot. Perheet kokivat saaneensa ammatti-ihmisilta tukea arkea
vaikeuttaviin tilanteisiin. Perheiden jokapdivaiseen elamaan vaikuttavi-
en asioiden ohjatessa arviointia sekd yhdessa laadittujen suunnitelmien
toteuttamisen kautta on siis mahdollista tukea perheité arjen haasteissa.

Perheen itse maérittelemét tarpeet, vanhempien voimavarat ja per-
heiden arjen sujumisen tukeminen vaativat perheilta jaammatti-ihmisilta
vastavuoroista oppimista ja tasavertaista tydskentelyotetta. Téaten pyri-
tadn siihen, ettd perheiden tarpeet ja ammatti-inmisilta saatu tuki koh-
taisivat tehtyjen suunnitelmien lisaksi kdytanndssa — perheiden arjessa.
Tutkimustulokset osoittivat, ettd ammatti-ihmisten kanssa yhdessa laa-
ditut suunnitelmat ja ammatti-ihmisilta saadut konkreettiset keinot hel-
pottivat perheiden arkea, minka liséaksi lapsen oppiminen mahdollistui.
Suunnitelmien laatiminen ja niiden toteutus ei kuitenkaan aina ole help-
poa, miké tuli tuloksissa vahvasti ilmi. Tahan vaikuttivat etenkin van-
hempien voimavarat. Lisdksi esimerkiksi lapsen alhainen motivaatio tai
sairastelu vaikutti siihen, etteivét suunnitelmat aina toteutuneet kdytan-
nossa.

Yhteistyolla kohti perheiden hyvinvointia

Perheiden kokemukset siitd, kuinka projektiin osallistumisen koet-
tiin vaikuttaneen perheiden arkeen, vaihtelivat. Tassa yhteydessa
merkittavid tekijoité olivat vertaistuki, ammatti-ihmisten toiminta sek&
perheen ja ammatti-ihmisten valinen yhteistyd. Vertaistuen saamiseen
vaikuttivat perheiden kokemukset vanhempainryhman yhtendisyydesta.
Yhteistydn koettiin toteutuneen yleensa perheperustaisesti, mutta koke-
muksiin vaikutti muun muassa se, kuinka perheitd Iahestyttiin, miten
perheet kokivat ammatti-ihmisten asiantuntijuuden ja kuinka perheiden
tarpeet huomioitiin.
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Perheperustaisesti toteutuvassa ja vastavuoroiseen kasvatuskump-
panuuteen pohjautuvassa yhteistytssé merkittava tekijé oli tutkimuksen
tulosten perusteella perheiden nakdkulma asiantuntijuuteen. Perheen
tuntiessa omat voimavaransa sek& oman perheensa tilanteen voitiin per-
heiden arjen sujuvuutta tukea parhaiten kannustamalla heité sekd anta-
malla riittdvasti tukea heidan itse tekemilleen ratkaisuille. T&mé ei kui-
tenkaan vahentanyt ammatti-ihmisten asiantuntijuuden merkitysta per-
heiden arjen tukemisessa. Tarked4 perheen saaman tuen kannalta oli am-
matti-ihmisten yleinen tieto ja ymmarrys erityislapsen ja hdnen perheensé
arjen tarpeista. Talloin he mahdollisesti pystyivat antamaan perheiden
arjen tarpeisiin vastaavaa tukea ja neuvoa. Myds avoin ja kaikkia osa-
puolia huomioiva tiedonkulku oli tarkeé tekija perheperustaisesti toteutu-
van yhteistydn onnistumisessa.

Ammatti-ihmisten toiminnan ja muilta perheilta saadun vertaistuen
koettiin olevan myds merkittavimpia vanhempien valtaistumiseen liit-
tyvié tekijoitd. Ndiden voitiin ndhda olevan projektin toimintaymparis-
tossa niitd merkityksellisia tekijoita, joiden kautta vanhemmille syntyi
valtaistumisen kokemuksia. Tést4 voidaan paatelld, ettd ammatti-ihmis-
ten auttaessa vanhempia uskomaan vanhempien oman toiminnan tuot-
tavan tuloksia sek& rohkaistessa ja kannustaessa vanhempia jaksamaan,
voidaan lisata vanhempien valtaistumista. Lisaksi vertaisperheiden ta-
paaminen, kuuleminen ja kuulluksi tuleminen seka keskinainen ymmar-
rys voivat mahdollisesti antaa vanhemmille henkistd tukea omaan jak-
samiseen ja taten myds kokemuksia valtaistumisesta.

Valtaistumisen kokemuksiin vaikuttivat lisaksi vanhempien koke-
mukset voimavaroista. Perheiden saadessa ammatti-ihmisilta riittavasti
tukea siihen, kuinka toimia lapsen kanssa hdnen kehitystaan tukevalla
tavalla nyt tai tulevaisuudessa sekd vanhempien ollessa tietoisia oman
perheensd tuen tarpeesta, perheet toteuttivat suunnitelmia omien ratkai-
sujensa pohjalta. Arjen helpottuminen lisési vanhempien voimavaroja,
mutta aina ei kuitenkaan néin ollut.
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Ammatti-ihmisten ja perheen vélisen yhteistydn onnistuneisuuden
voidaan siis paatell olevan yksi merkittdvimmistd perheiden arkea tuke-
vista tekijoistd. Vaikka perheiden arjen haastaviin tilanteisiin saama
tuki olisi riittdvaa ja perheiden arki sujuvampaa, ei yhteisty suju aina
toivotulla tavalla. Tulokset osoittivat, ettd merkittavina yhteisty6ta vai-
keuttavina tekijoind ovat ammatti-ihmisten ja perheen mahdollisesti eri-
laiset nakemykset perheelle tarkeésta tuesta. Nakemysten erilaisuus voi
heijastua osaltaan kaikkeen yhteistoimintaan.

Ammatti-ihmisten ja perheen samanlaiset nakemykset arkeen tar-
vittavasta tuesta ovat merkityksellisi& perheen voimavarojen kannalta.
Vanhempien aktiivisuus on suuri vaatimus haastavasti kayttaytyvien las-
ten perheissa, silla suunnitelmien toteuttaminen kotona perheen arjessa
vaatii vanhemmilta omaa aktiivisuutta ja jaksamista. Tuen kohdistuessa
perheiden kannalta olennaisiin arjen tarpeisiin, voimavarat voivat lisaan-
tyd tai pysya ainakin samoina, jolloin suunnitelmia jaksetaan toteuttaa
kotona. Ammatti-ihmisten toiminnan ollessa kannustavaa vanhemmat
rohkaistuvat neuvottelemaan perheen tilanteesta ja toimimaan omien
ratkaisujensa pohjalta.

Jos tavoitteet ja vanhempien odotukset puolestaan eivat kohtaa,
suunnitelmien toteuttaminen ei valttdmatta ole niin aktiivista ja vanhem-
mat voivat epdillda omien voimavarojensa riittdvyytta. Lisaksi tutkimustu-
lokset osoittivat, ettd yhteistyon onnistuneisuuteen vaikuttaa jo ensim-
mainen tapaamiskerta ammatti-ihmisten ja vanhempien kesken. Yhteisty6
voi vaikeutua, jos vanhemmille syntyy esimerkiksi kokemus yksipuoli-
sesta tiedon antamisesta tai vanhemmat kokevat ammatti-ihmisten asi-
antuntijuuden johtavan siihen, etta tiettyj& asioita pidetadn itsestaansel-
vyyksind. Yhteistyon onnistumiseen tarvitaan siis molempien osapuolten
osallistumista toimintaan ja sitoutumista yhteisiin tavoitteisiin.
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Perheiden arki ekokulttuurisen teorian valossa

P erheiden arkea tarkasteltaessa lapsi oli aktiivisesti mukana kaikessa
arjen toiminnassa ja hanen kanssaan tehtiin tavallisia arkeen kuu-
luvia asioita. Lisaksi lasten arkipaivaan kuului kuntoutuksellisia tilan-
teita, esimerkiksi strukturoituja opetustuokioita ja kuvin kommunikointia
molemminpuolisen ymmartamisen lisadmiseksi. Ekokulttuurisen teorian
mukaan toiminta- ja vuorovaikutustilanteissa ei ole ensisijaisesti kysy-
mys harkittujen opetustilanteiden jarjestamisestd, mutta koska erityises-
ti autistisesti kayttaytyvilla lapsilla on sosiaalisia ja kommunikoinnin
vaikeuksia, voidaan olettaa, ettd arjen toiminta- ja vuorovaikutustilan-
teiden tavoitteellisuus on hyvin merkittavaa etenkin uusien taitojen oppi-
misessa.

Ekokulttuurisen teorian valossa perheiden teemoissa korostuivat
lapsen kehityksen, erityisesti sosiaalisten taitojen ja kommunikoinnin
kehityksen tukeminen sekd vanhempien oman vapaa-ajan lisédminen ja
lapsen itsendinen toiminta. Perheilla ei valttdmatta ollut keinoja tukea
lapsen kehitysté tai mahdollisuutta saada enemmén omaa vapaa-aikaa,
jolloin arkipéaivéinen eldma vaikeutui ja voimavarat olivat vahissa. Per-
heiden arkeen voidaan ndhda syntyvén perheen arjen ja teemojen vali-
nen ristiriita. Ristiriidan ratkaisemiseksi perheet halusivat ammatti-ih-
misiltd konkreettisia keinoja lapsen kanssa toimimiseen ja tietoa lapsen
kehityksen tukemisesta, jolloin arki saataisiin sujumaan parhaalla mah-
dollisella tavalla. Useimmat vanhemmista ottivatkin ammatti-ihmisilta
tietoa vastaan innokkaasti ja toteuttivat suunnitelmia kotona, jolloin
perheet kokivat arjen helpottuneen ja omien voimavarojen lisdéntyneen
lapsen oppiessa uusia taitoja tai muuttaessa kayttaytymistaan.

Kaikki vanhemmat eivat valttamatté jaksaneet olla arkielaman vel-
vollisuuksien keskelld yhta aktiivisia, minka lisédksi perheen toimintaa
rajoitti osaltaan lapsen sitovuus. Perheiden toiminnan rajoitukset heijas-
tuivat kokemuksiin siité, ettei arkipdivan sujuminen vélttamatta antanut
perheelle voimavaroja tai mahdollisuutta omaan vapaa-aikaan. Tallgin
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perheen arjessa ja perheen arjen muutosta ohjaavissa teemoissa ilmeni
ristiriita, jonka ratkaisua ei tysin saavutettu. Syyna tahan voi olla esi-
merkiksi perheen ja ammatti-ihmisten erilaiset nakemykset perheen ar-
keen tarvittavasta tuesta tai kuntoutuksen toimintamallin ja perheiden
tarpeiden ristiriitaisuus. Myds perheen teemojen hierarkkisuus tai tie-
dostamattomuus voi vaikeuttaa perheen voimavarojen lisdéntymista: jos
perheen toimintaa ohjaavien teemojen tarkeysjarjestys ei tallaisessa risti-
riitatilanteessa muutu, ei myGsk&an perheen arjessa oletettavasti tapahdu
muutosta.

Ekokulttuurisen teorian kontekstissa keskeisend tarkastelun koh-
teena onkin se, mihin muutoksiin perhe on arkielamésséan valmis ja ha-
lukas lapsen kehityksen tukemiseksi. Téssa tutkimuksessa tuli ilmi, etté
aikaisempien toimintatapojen ja arjen rutiinien muuttaminen toteutui
perheissé vaihtelevasti. Muutokset arjessa olivat suhteellisen vaikeita
silloin, kun lasta pidettiin hyvin omatoimisena ja uskottiin hanen olevan
halukas oppimaan itsendisesti asioita ilman vanhempien aktiivista ohja-
usta. Lapsen itsendisen toiminnan ollessa perheen arkea ohjaavana tee-
mana ammatti-ihmisten tarjoaman tuen ja tiedon vastaanottaminen ei
ollut perheessé niin aktiivista kuin silloin, kun perheen toimintaa ja arjen
muutosta ohjasi vahvasti lapsen kehityksen edistaminen. Kun perheen
teemana oli lapsen kehityksen edistdminen, uudet toimintatavat muut-
tuivat nopeasti osaksi perheen arjen rutiinia. Lapsen oppiessa toimi-
maan arjen uusien rutiinien mukaisesti, vanhemmat kokivat toimintata-
pojen olevan hyddyllisié ja siten helpottavan arkea. Uusien toimintata-
pojen mydta tullut arjen rutiinien muutos vaati my6s uskallusta vanhem-
milta: joskus pidettiin helpompana tehdd asioita lapsen puolesta kuin
antaa lapselle itselleen mahdollisuus harjoitella esimerkiksi omatoimi-
suustaitoja.

Ekokulttuurinen teoria asettaa omat vaatimuksensa tutkijoille seké
ké&ytannon tyontekijoille: huomio tulisi kiinnittdd vammaisen tai kehi-
tyksessédn poikkeavan lapsen perheen arkeen ja sen sujumiseen seka
tilannetta tulisi tarkastella tukea tarvitsevan perheen asettamista 1dhto-
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kohdista. Se, mihin asioihin yksittainen perhe kaipaa tukea, syntyy tee-
mojen, voimien ja arkieldméan toiminnan ristiriidassa. Ekokulttuurisen
teorian mukaan haastavasti kédyttédytyvien lasten perheiden arkea voi-
daan parhaiten tukea tuntemalla sit4 ohjaavat teemat. Kuitenkin on tér-
kedd huomioida myds perheen tarpeiden ja tukea antavan tahon vastaa-
vuus, jolloin voidaan osaltaan edistdé perheen arjen toiminnan, teemo-
jen ja voimien mukautumisprosessia. Kaikkien perheiden tarpeisiin ei
voida vastata samanlaisin keinoin, ja perheet tekevétkin itse omat ar-
keensa liittyvat valinnat ja ratkaisut.
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