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1 JOHDANTO

Kun ihminen kuulee sanayhdistelman autismikirjon lapsi, han ajattelee talle lapselle
kuuluvan tietynlaisia ominaisuuksia. Mahdollisesti kuulija ajattelee lasta, jolla on vai-
keuksia kommunikaatiossa tai lasta, jolla on erityiset kiinnostuksen kohteet. Autismi-
kirjon lapsi on kategoria. Se, millaisia maareita kuulija sijoittaa tahan kategoriaan riip-

puu siita, millaista tietoa ja millaisia kokemuksia hanella on autismikirjon lapista.

Tassa pro gradu -tutkielmassa kategoriat ovat huomion keskipisteena. Tarkastelen
lastensuojelun sosiaalityontekijoiden puheessaan rakentamia kategorioita autismikir-
jon diagnoosin omaavista lapsista ja nuorista sekd heidan tukemiseensa liittyvista
asioista ja ilmioista. Tutkielman aineisto on keratty Kainuun sosiaali- ja terveyden-

huollon kuntayhtyman, eli Kainuun soten, alueella.

Autismikirjo on kasitteena laaja. Autismikirjo on yhdistava nimi usealle laaja-alaiselle
kehityksen hairidlle, muun muassa lapsuusian autismille ja Aspergerin oireyhtymalle
(Timonen 2019b, 35). Lasten ja nuorten autismikirjon vaikeudet ovat haaste sosiaali-
tyodlle ja lastensuojelulle. Autismikirjon diagnoosien maara on ollut vuosi vuodelta kas-
vussa (ks. esim. Centers for Disease Control and Prevention 2019). Useat autismi-
kirjon diagnoosin omaavat lapset ja heidan perheensa tarvitsevat sosiaalityon tukea
laaketieteellisen hoidon ja koulussa jarjestettavien tukitoimien lisaksi. Diagnoosien

maaran lisdantyessa sosiaalitydon tukea ja interventioita tarvitaan entista enemman.

Tutkielmani aihe on ajankohtainen ja yhteiskunnallisesti kiinnostava: autismikirjon
diagnoosin omaavien lasten ja nuorten maaran kasvaessa, myos tarve erilaisille pal-
veluille kasvaa. Ulkomaisessa sosiaalityon tutkimuksessa on viimeisen kymmenen
vuoden aikana herannyt kiinnostus autismikirjoa kohtaan. Olisi valttdamatonta lisata
autismikirjoon liittyvaa tutkimusta Suomessa, jotta kasvavaan tuen tarpeeseen voi-
daan parhaalla mahdollisella tavalla vastata. Autismikirjon lasten perheille tarjottu op-
timaalisesti kohdennettu tuki voi olla myos kansantaloudellisesti merkittavaa. Tutkiel-
mani tarkoitus tieteellisten intressien lisdksi on lisatd autismitietoisuutta sosiaali-

tydssa.



Tutkielma rakentuu niin, etta luvussa kaksi kerron perustietoja autismikirjosta ja ka-
sitteesta autismikirjo seka aiemmista autismikirjoon liittyvista tutkimuksista. Luvussa
kolme kirjoitan lapsen tai nuoren autismikirjon vaikutuksesta vanhemmuuteen ja yh-
teydesta lastensuojeluun. Taman luvun viimeisessa alaluvussa kirjoitan lastensuoje-
lun tarjoamasta tuesta perheille, joissa on autismikirjon lapsi tai nuori seka lastensuo-
jelun toimivallasta perheiden kanssa. Luku nelja pitaa sisallaan tutkimusmetodolo-
gista tietoa. Tulokset kerron luvuissa viisi ja kuusi. Viidennessa luvussa keskityn tu-
loksiin, jotka liittyvat haastateltujen puheessa rakentamiin kategorioihin autismikirjon
lapsista ja nuorista. Luvussa kuusi esitan haastattelemieni sosiaalityontekijoiden pu-
heessaan rakentamia kategorioita, jotka liittyvat autismikirjon lasten ja nuorten tuke-
miseen liittyviin asioihin ja ilmidihin. Luku seitseman koostuu tulosten yhteenvedosta

ja pohdinnasta.



2 AUTISMIKIRJO

2.1 Autismikirjon kasite, tautiluokitukset ja esiintyvyys

Autismikirjo (autism spectrum disorder, ASD) on yhdistava nimitys usealle laaja-alai-
sen kehityksen hairidlle (pervasive developmental disorder). Suomessa on kaytdssa
WHO:n (World Health Organization) yllapitama kansainvalinen tautiluokitusjarjes-
telma ICD-10. Tautiluokituksen mukaan autismikirjoon kuuluu seuraavat laaja-alaiset
kehityksen hairiot: lapsuusian autismi, tarkemmin maarittelematon autismi, Rettin oi-
reyhtyma, muu lapsuusian disintegratiivinen hairio, yliaktiivisuuden hairid yhdisty-
neena kehitysvammaisuuteen ja stereotyyppisiin liikkeisiin, Aspergerin oireyhtyma,
muu laaja-alainen kehityksen hairid seka tarkemmin maarittelematon laaja-alaisen
kehityksen hairié. (THL 2011, 274; Timonen 2019b, 34-35; WHO 2016.)

ICD-10 -tautiluokituksen lisaksi kansainvalisessa kaytdéssa on amerikkalaisen psyki-
atriyhdistyksen eli APA:n (American Psychiatric Association) yllapitama DSM-5 -tau-
tiluokitus. Tero Timosen (2019, 39) mukaan myds jotkin suomalaiset psykiatrit kayt-
tavat tata tautiluokitusta, silla se on uudempi kuin ICD-luokitus. DSM-5 tautiluokituk-
sen uudistuksen yhteydessa, vuonna 2013 uudistettiin autismikirjon hairididen luokka
ja Aspergerin oireyhtyma jai omana diagnoosinaan pois DSM-luokituksesta (Leppa-
maki & Niemela 2014, 865).

Asperger-diagnoosi on jadmassa myods uudistuvassa ICD-tautiluokituksessa pois.
WHO (2018) on ilmoittanut, ettd rakenteilla oleva ICD-11 -tautiluokitus on tarkoitus
saada kayttoon vuoteen 2022 mennessa. Uudessa ICD-11 -luokituksessa Aspergerin
oireyhtyman lisaksi autismi, epatyypillinen autismi, ja disintegratiivinen kehityshairio
poistuvat ja tilalle tulee sateenvarjodiagnoosina autismikirjon hairid. Lisaksi muutok-
sen yhteydessa Rettin oireyhtyma, joka aiheutuu x-kromosomissa tapahtuneesta mu-
taatiosta, siirtyy muiden samankaltaisten diagnoosien joukkoon. Sami Leppamaen ja
Asko Niemelan (2014, 865) mukaan muutoksiin DSM-luokituksessa on paadytty, silla
usein rajat eri autismidiagnoosien valilla ovat jaaneet epaselviksi ja lisaksi laajan tut-
kimustydn mukaan autismi ja Aspergerin oireyhtyma eivat olennaisesti eroa toisis-

taan.



Autismi-kasite on muuttunut kriteeriston mukaisessa maarittelyssa. Samalla myos
teoreettinen nakemys autismista on muuttunut. Neurologinen, kognitiivinen ja oppi-
mispsykologinen nakemys autismista on syrjayttanyt nakemyksen, etta sen syntyyn

vaikuttaisi aidin ja lapsen vuorovaikutus. (Timonen & Castrén 2019, 49.)

Kaytan tassa opinnaytetyossa kasitetta autismikirjo, tarkoittaen silla talla hetkella
Suomessa kaytettavan ICD-10 luokitukseen pohjautuvia laaja-alaisten kehityksen
hairioita, jotka taman luvun ensimmaisessa kappaleessa luettelin. Kaytan kasitetta
autismikirjo erottelematta siita erikseen mitaan tiettya diagnoosia. Noudatan tassa
amerikkalaisen psykiatriyhdistyksen DSM-5 luokituksen sekd WHO:n lahivuosina voi-
maan tulevan ICD-11 luokituksen tapaa kasittaa autismikirjo yhdistavana sateenvar-
jodiagnoosina, silla autismikirjon diagnosoinnin kehityssuunta on sen mukainen:
DSM-5 luokitus toimii jo nain ja ICD-tautiluokituksen muutoksen myo6ta se muuttuu
sateenvarjodiagnoosiksi myos Suomessa yleisesti kaytdssa olevassa tautiluokituk-

sessa.

Autismikirjosta nakee toisinaan kaytettavan myos nimitysta autismin kirjo. Kaytan ka-
sitettd nominatiivimuodossa autismikirjo enka genetiivissa autismin kirjo. Tahan rat-
kaisuun paadyin psykiatrian tohtori Tero Timosen (2019b, 36) kirjoituksen perus-
teella. Hanen mukaansa on jarkevaa kasittaa autismi osana laajempaa kehityksellista
kirjoa. Timosen mukaan kaytettdessa kasitteen genetiivimuotoa, autismin ajatellaan

olevan perusta ja muut vastaavan kaltaiset hairidt sen kirjoa.

Tero Timosen ja Maija Castrénin (2019, 49) mukaan autismin esiintyvyydesta on
saatu erilaista tietoa riippuen siita, kuinka autismikirjo maaritellaan. Tutkijoiden mu-
kaan autismikirjon hairididen diagnoosit ovat lisdantyneet (ks. esim. Centers for Di-
sease Control and Prevention 2019; Hall-Lande, Hewitt, Mishra, Piescher & LaLiberte
2015, 237). WHO:n internetsivujen mukaan diagnoosien maaran lisaantymiseen voi
vaikuttaa moni asia, muun muassa autismitietoisuuden lisaantyminen, diagnoosin kri-
teereiden laajentuminen, paremmat diagnosoinnin valineet seka tehokkaampi rapor-
tointi (WHO 2019a). Lastenneurologian ylilaakari Hannu Heiskala (2012, 1735) arve-
lee autismikirjon hairididen lisdantymisen johtuvan ainakin osittain autismitietoisuu-
den lisdantymisesta. Hanen omakohtainen kokemuksensa 1990-luvun Espoosta on,
ettad usean lapsen ja nuoren diagnoosi muuttui alyllisesta kehitysvammaisuudesta au-

tismiksi, kun palvelutarjonta autismin kuntoutuksessa parani.



Autismia ja kehitysvammoja tarkasteleva verkostotyoryhma USA:ssa on tutkinut au-
tismin yleisyyttd useassa USA:n osavaltiossa kahdeksanvuotiaiden lasten osalta.
Verkoston mukaan kahdeksanvuotiaiden autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten
lukumaara on lisaantynyt: vuonna 2000 lukema on ollut 6,7 lasta tuhatta lasta kohden
eli 6,7/1000 ja vuonna 2014 luku oli 16,8/1000. Diagnoosien maara kasvoi noin 150%.
(Baio ym. 2018, 12.)

WHO kertoo internet-sivuillaan autismikirjon esiintyvyyden olevan maailmanlaajui-
sesti noin 1/160. Sivuilla todetaan, etta luku on arvio ja etta autismikirjon esiintyvyys-
tutkimuksissa on saatu vaihtelevia lukuja. Joissakin tutkimuksissa on saatu huomat-
tavasti suurempia tuloksia. Toisaalta monen matala- tai keskituloisen maan esiinty-
mislukuja ei tiedeta. (WHO 2019a.) WHO:n ilmoittama luku 1/160 muutettuna tuhatta
lasta kohti on 6,3/1000.

Suomessa on 2000-luvulla toteutetussa tutkimuksessa todettu autismikirjon esiinty-
vyyden olevan kahdeksanvuotiaiden lasten kohdalla 8,4/1000, autismin 4,1/1000 ja
Aspergerin oireyhtyman esiintyvyys 1,6—2,9/1000. Vaihteluvalit riippuvat kaytetyista
diagnostisista kriteereista. (Mattila, Kielinen, Jussila, Linna, Bloigu, Ebeling & Moila-
nen 2007, 642—643; Timonen & Castrén 2019, 52.) USA:ssa saadut luvut ovat melko
paljon suurempia. Vertailu on vaikeaa jo muun muassa siksi, etta mailla on kaytossa

eri tautiluokitukset.

Yhteista eri arvioissa ja tutkimuksissa on se, etta nilden mukaan pojilla diagnosoidaan
autismikirjoa huomattavasti tyttdja enemman. Esimerkiksi Timonen ja Castrén (2019,
52) kirjoittavat, etta autismikirjo on pojilla 2-5 kertaa yleisempaa kuin tytéilla; Moila-
sen ja Rintahakan (2016, 228) mukaan autismikirjon hairiét ovat 1,8—6,5 kertaa ylei-
sempia pojilla kuin tytéilla. USA:n autismia ja kehitysvammoja tarkasteleva verkos-
totydbryhman mukaan autismikirjoa esiintyi tytoilla lukusuhteessa 6,6/1000 ja pojilla
26,6/1000. Verkostotyoryhman tutkimuksen mukaan autismikirjoa oli diagnosoitu
vaaleaihoisilla enemman kuin tummaihoisilla. (Baio ym. 2018, 9.)
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2.2 Autismikirjon oirekuva, hoito ja kuntoutus

Autismikirjon hairidt ilmenevat ja ovat havaittavissa jo lapsuudessa normaalin kehi-
tyksen poikkeavuutena. Tunnusomaista autismikirjolle on vaikeudet sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa seka rajoittuneet, toistuvat ja kaavamaiset
kayttaytymispiirteet, kiinnostuksen kohteet ja toiminnot. (Castrén 2019a, 42; Moila-
nen, Mattila, Loukusa & Kielinen 2012, 1453.)

Moilanen, Mattila, Loukusa ja Kielinen (2012, 1454) ovat koonneet autismikirjon oi-
reista tietolaatikon artikkelissaan Autismikirjon héiriét lapsilla ja nuorilla. Olen koonnut
oireista kuvion 1, sivulle 11 Moilasen ym. tietolaatikkoon perustuen. Kuviossa oireet
jakautuvat kolmeen paaluokkaan: sosiaalisen vuorovaikutuksen poikkeavuuksiin,
kommunikaation poikkeavuuksiin seka stereotypioihin, rajoittuneisiin, toistuviin ja

kaavamaisiin kayttaytymisen piirteisiin, kohteisiin ja toimintoihin.

Kuviosta 1 nakyy, etta autismikirjon oireisto on laaja-alainen hairio ja lapsen tai nuo-
ren sekd hanen lahipiirinsa arkeen voimakkaasti vaikuttava asia. ICD-11 -tautiluoki-
tuksen kehittymista seuraavalla WHO:n internet-sivuilla todetaan, etta laaja-alainen
oireisto aiheuttaa vakavia vaikeuksia autismikirjon henkildille itselleen seka per-
heessa, sosiaalisessa elamassa, koulutuksessa, tyoelamassa ja muussa toimin-
nassa. On kuitenkin hyva muistaa, ettd autismikirjon oireisto ja oireiden vakavuus
vaihtelevat runsaasti yksilollisesti. Lisaksi autismikirjon henkildiden kielellisissa ja

alyllisissa kyvyissa esiintyy laajaa variaatiota. (APA 2013; WHO 2019b.)

Autismikirjon henkildiden arkea haastaa itse autismikirjon lisaksi siihen liittyvat rin-
nakkaissairaudet. Rinnakkaissairauksiksi raportoidaan useimmiten aktiivisuuden ja
tarkkaavaisuuden hairiot, alyllinen kehitysvammaisuus, epilepsia, unihairiét, aggres-
siivinen kayttaytyminen seka ahdistuneisuus- ja mielialahairiét (Castrén 2019a, 43).
Moilanen ym. (2012, 1453) mainitsevat rinnakkaissairauksina my6s naon, kuulon ja

likkumisen vaikeuksia.
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¢ Vaikeudet kayttaa tarkoituksenmukaisesti
katsekontaktia, ilmeita, eleita ja asentoa sosiaalisen
vuorovaikutuksen saatelyssa

. ¢ Vaikeudet luoda kaveruussuhteita samanikaisiin

Poikkeavuudet ) . . )
. ) ¢ Sosioemotionaalisen vastavuoroisuuden puute
sosiaalisessa (poikkeava reagointi toisten tunteisiin ja vaikeudet

vuorovaikutuksessa mukauttaa kayttdytymistd ja kommunikaatiota
sosiaalisen tilanteen mukaan)

e Ei spontaanisesti etsi mahdollisuuksia jakaa asioita
(esim. iloa tai kiinnostuksen kohteita) muiden kanssa

e Viivastyma puhutussa kielessa tai puheen
puuttuminen

* Vaikeus aloittaa tai yllapitda vastavuoroista

Poikkeavuudet keskustelua

kommunikaatiossa e Kaavamainen kielen kaytto tai omintakeinen sanojen
tai ilmauksien kaytto

e Viivastyma spontaanisissa kuvitteluleikeissa tai
sosiaalisissa jaljittelyleikeissa

._ ¢ Syventyminen kaikenkattavasti yhteen tai useampaan
Rajoittuneet, mielenkiinnon kohteeseen

toistuvat ja ¢ Pakonomainen tottumusten tai rituaalinen

kaavamaiset noudattaminen
dytta el * Kaavamaisia ja toistuvia motorisia maneereja esim.
kayttaytymispiirteet
’

- sormien vaantelya tai silmien pyorittelya

kiinnostuksen * Jatkuva syventyminen johonkin lelun ominaisuuteen
kohteet ja toiminnat esim. tuoksuun tai daneen - lelun kayttotarkoitus
kokonaisuutena jaa huomiotta

KUVIO 1. Lasten ja nuorten autismikirjon oirekuvausta Moilanen ym. (2012, 1454)

mukaillen

Suomessa on tutkittu DSM-5 kriteeriston mukaisia autismikirjon 9-16 -vuotiaiden rin-
nakkaissairauksia. Tutkimuksen tulosten mukaan autismikirjon kanssa esiintyi 74%
psykiatrisia sairauksia. Naista yleisimpia olivat kaytoshairiot, ahdistuneisuus seka tic-
oireet. Keskittymiskyvyn ja tarkkaavaisuuden hairioita, seka ADHD etta ADD-muotoi-

sena, esiintyi 38% tutkimukseen osallistuneista. Autismikirjon diagnoosin omaavilla
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lapsilla ja nuorilla esiintyi myds pakko-oireista kayttaytymista ja uhmakkuutta seka
siihen liittyvaa aggressiivisuutta. Lisaksi tutkituilla esiintyi tourettea ja myos unihairiot
olivat yleisia. (Mattila, Hurtig, Haapsamo, Jussila, Kuusikko-Gauffin, Kielinen, Linna,
Ebeling, Bloigu, Joskitt, Pauls & Moilanen 2010, 1085, 1089-1090.)

Autismikirjon hairioon kuuluu usein aistipoikkeavuuksia. Moilasen ja Rintahakan
(2016) mukaan 73%:lla autismikirjon henkildistd on aisteihin liittyvia yli- ja aliherk-
kyyksia. Ongelmia voi ilmeta kaikissa aistiarsykkeissa. Tutkijoiden mukaan ne voivat
johtaa epatoivottuun kaytdkseen ja vaikuttavat oppimiskykyyn seka altistavat masen-
nukselle ja ahdistukselle. (Moilanen & Rintahaka 2016, 227; Sanz-Cervera, Pastor-
Cerezuela, Gonzalez-Sala, Tarraga-Minguez & Fernandez-Andrés 2017, 10; Van-
hala 2015, 84.) Aistipoikkeavuuksilla on erittain suuri vaikutus lasten toimintaan. Tut-
kituilla autismikirjon ja aistipoikkeavuuksia omaavilla lapsilla on havaittu olevan epa-
tyypillisia aistikokemuksia, heikot motoriset taidot ja heikot arjen taidot. Heikot taidot
arjen toiminnoissa johtuvat osaksi epatyypillisesta aistiherkkyydesta ja motoriikan,
etenkin hienomotoriikan vaikeuksista. (Jasmin, Couture, McKinley, Reid, Fombonne
ja Gisel (2009, 231, 239.)

Autismikirjon henkildiden kognitiiviset kyvyt eroavat tavanomaisesti kehittyvien ky-
vyista. Heidan neurokognitiivisten erilaisuuksien ajatellaan johtavan poikkeavaan
kaytokseen. Kognitiivisten kykyjen erilaisuutta on tutkimuksessa pyritty selittamaan
eri painotuksin. Sentraalisen koherenssiteorian mukaan autismikirjon henkil6t kiinnit-
tavat usein huomion yksityiskohtiin eivatka huomioi kokonaisuutta. Erilaisesta havait-
semisesta seuraa erilaisia muistitoimintoja. Mielen teorian mukaan autismikirjon hen-
kiloilld on vaikea ymmartaa muiden ihnmisten tuntemuksia, uskomuksia ja aikomuksia.
Eksekutiivinen teoria painottaa henkilén oman toiminnanohjauksen vaikeuksia. (Moi-
lanen & Rintahaka 2016, 227; Vanhala 2015, 84.)

Nykytutkimus ei ole pystynyt selvittamaan, mista autismikirjon hairiét johtuvat. Nykyi-
sen kasityksen mukaan on kuitenkin selvaa, etta autismikirjossa on kyse kehityksel-
lisestd hairiosta. (Ks. esim. Castrén 2019b, 85; Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)
Tutkimuksilla on saatu nayttoa, etta autismikirjon hairididen synnyssa geneettisilla
tekijoilla on suuri rooli. Myos ymparistotekijoiden ja immunologisten tekijéiden vaiku-

tuksia on tutkittu ja havaittu. Lisaksi vanhempien korkean ian arvellaan olevan yksi
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riskitekija hairididen syntyyn. (Castrén 2019b, 75, 78; Moilanen & Rintahaka 2016,
226; Vanhala 2015, 86.)

Autismikirjoon liittyvat vaikeudet ovat kaikkinensa monimuotoisia ja ne ilmenevat yk-
silollisesti. Suurena haasteena autismikirjon henkil6ille on saada muovattua elamasta
positiivisia kokemuksia. Tama on vaikeaa, silla autismikirjon henkiloilla on usein vai-
keuksiensa takia enemman negatiivisia kuin positiivisia kokemuksia. (Timonen
2019a, 115.)

Autismikirjon hairididen kuntoutuksessa on erilaisia menetelmia. Raija Vanhala
(2015, 87) korostaa, etta kuntoutus taytyisi suunnitella yksiléllisesti kunkin lapsen tar-
peiden mukaan laaja-alaisesti ja etta kuntoutus aloitettaisiin mahdollisimman varhain.
Kuntoutuksen mahdollisen varhain aloittamisen puolesta kirjoittaa moni ladkari ja tut-
kija (ks. esim. Mattila ym. 2007, 644; Moilanen & Rintahaka 2016, 228). Myds Kalle
Partanen (2010, 50-51) kirjoittaa yksildllisen kuntoutumisen suunnittelun merkityk-
sesta. Han painottaa, etta autismikirjon henkil6t ovat niin heterogeeninen ryhma, etta
tiettya kuntoutuksen mallia on mahdotonta tehda. Partasen mukaan kuntoutuksen
tavoitteet olisi hyva olla konkreettisiin taitoihin liittyvia, silla ne lisaavat asiakkaan it-
senaista toimintakykya. Tavoitteiden taytyisi olla asiakkaalle mielekkaita ja merkityk-
sellisia. Keskeisiksi kuntoutuksen tarvealueiksi Partanen (2010, 53) nimeaa arjen hal-
linnan taidot, (tavoitteena itsendinen asuminen), paikan ldytamisen yhteiskunnassa
(tyd, opiskelu tai tyd- tai paivatoiminta) seka elamantilanteen muutokset ja siirtyma-

vaiheet.

Irma Moilanen ja Pertti Rintahaka (2016, 228) toteavat, ettd autismikirjon kuntoutus
tulisi nykykaytannon mukaan olla niin sanottua kasvatuksellista kuntoutusta, johon
seka yksilo- etta ryhmaterapiat, kuten puhe- ja toimintaterapiat, nivoutuvat merkitta-
viksi osatekijoiksi. Ideana on, etta terapioita toteutettaisiin lapsen tai nuoren kasvu-
ymparistossa yhdessa kuntoutettavan lahipiirin kanssa. Keskeista kuntoutuksessa on
paivittaisen toimintaympariston, aikataulujen ja sosiaalisten tilanteiden selkeyttami-
nen ja jasentaminen esimerkiksi kuvien, esineiden ja toistuvien rutiinien avulla. (Moi-
lanen & Rintahaka 2016, 228.)
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Autismikirjon hairidihin ei ole tasmalaakehoitoa eika virallisia suosituksia laakehoi-
toon. Oksitosiini-hormonin vaikutusta sosiaalisen vuorovaikutuksen ongelmiin on
viime aikoina tutkittu. Autismikirjoon liittyviin ja samaan aikaan esiintyviin rinnakkais-
hairidihin sen sijaan on tarjolla Iaékehoitoa. Esimerkiksi artyisyytta ja aggressiivi-
suutta hoidetaan laakityksella, samoin pakko-oireita tai hankalia rituaaleja. Autismi-
kirjon kanssa esiintyvia keskittymiskyvyn ja tarkkaavaisuuden hairidita hoidetaan niin
ikaan laakityksella. Autismikirjon lapset ja nuoret ovat kuitenkin varsin herkkia laak-
keiden haittavaikutuksille. (Castrén & Timonen 2019, 286—-288; Moilanen & Rinta-
haka 2016, 230-231; Vanhala 2015, 86.)

2.3 Aiempi tutkimus autismikirjosta sosiaalitieteissa

Autismikirjoa on tutkittu ladketieteessa, erityisesti psykiatriassa, kasvatustieteessa ja
lisdantyvissa maarin sosiaalitydssa. Suurin osa autismikirjon tutkimuksista, joita hyo-
dynnan omassa tutkielmassani, on toteutettu kvantitatiivisin menetelmin. Suomessa
autismikirjon tutkimusta ei ole toistaiseksi sosiaalitydssa tehty. Pro gradu -tutkielmia
sen sijaan l0ytyy sosiaalityon alalta muutamia. Niissa on tutkittu esimerkiksi asperger-
henkildon myonteista vanhemmuutta (lhalainen 2015), autistisen lapsen vanhemman
vanhemmuutta (Koivukangas 2012) seka autismikirjon henkildiden kokemuksia osal-
lisuudesta ja osattomuudesta (Jaaskelainen 2017). Muita neuropsykiatrisia vaikeuk-
sia on tutkittu Suomessa niin ikdan vahan. Yksi esimerkki tallaisesta tutkimuksesta
on Erja Sandbergin (2016) vaitdskirja ADHD perheessé - Opetus-, sosiaali- ja ter-
veystoimen tukimuodot ja niiden koettu vaikutus. Irene Rama (2015) on kirjoittanut
kasvatustieteissa vaitdskirjan Yhdessé luotua: Tutkimus autismin kirjon vuorovaiku-

tuksesta peruskoulun kontekstissa.

Psykiatrian ja neurologian alalla autismikirjosta on tehty paljon tutkimusta eri puolilla
maailmaa. Omassa opinnaytetydssani kaytan tallaisista tutkimuksia lahteinani eten-
kin tutkimuksia, jotka valottavat autismikirjon oireita, esiintyvyytta ja vaikutusta yksi-

I66n, vanhempiin ja koko perheeseen.

Sosiaalitydssa autismikirjosta on tehty 2010-luvulta lahtien tutkimusta kiihtyvassa

tahdissa. Tama on havaittavissa kirjallisuushakuja tekemalla. Sosiaalityon tutkimuk-



15

sille on yhteista, etta niissa korostetaan autismikirjoon liittyvan tutkimustiedon puu-
tetta ja tarvetta. Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith ja Magafa
(2018) nimeavat autismikirjon olevan sosiaalitydn tutkimukselle suuri haaste. He pai-
nottavat sosiaalityon tutkimuksen merkitysta ja tyontekijoiden koulutusta autismikir-
josta. Heidan mukaansa sosiaalityon taytyy puolustaa autismikirjon henkildiden oi-
keuksia entista vahvemmin, ja he huomauttavat, etta siihen tarvitaan tutkimustietoa.
(Bishop-Fitzpatrick ym. 2018, 11-13.)

Ernest VanBergeijk ja Oren Shtayermman (2005) ovat nimenneet Aspergerin’ oireyh-
tyman olevan sosiaalityOlle arvoitus (enigma). He ovat painottaneet sosiaalityonteki-
jan tarjoaman tuen merkitysta Aspergerin oireyhtyman diagnoosin omaavien lasten
perheille olevan suuri. Heidan mukaansa on tarkeaa, etta sosiaalityontekija ymmar-
taa oireyhtymaa, sen liitannaissairauksia ja hoitoa. (VanBergeijk & Oren Shtayerm-
man 2005, 23-24.)

Jolynn Haney ja Jennifer Cullen (2018) seka David Preece ja Rita Jordan (2007) ovat
tutkineet sosiaalityontekijoiden kasityksia ja tietdmysta autismikirjosta. Molemmat
tutkimukset ovat Iahelld oman tutkielmani aihetta. Haney ja Cullen (2018) ovat tulleet
tutkimuksessaan tulokseen, etta sosiaalityontekijoilla on hyvin tietoa autismista ja hei-
dan kasityksensa pohjautuvat diagnoosin omaavien vahvuuksiin. Sosiaalitydn autis-
mikirjoa koskevassa tutkimuksessa on siteerattu usein Preecen ja Jordanin (2007)
artikkelia. He ovat puolestaan tutkimuksessaan tulleet tulokseen, etta sosiaalityonte-
kijoilla on heikot tiedot lasten autismikirjosta. Yleisesta ihmisten autismiin liittyvasta
tiedosta ja tietoisuudesta ovat tehneet tutkimuksen Dillenburger, Jordan, McKerr, De-
vine ja Keenan (2013). Dillenburger, McKerr, Jordan ja Keenan (2016) ovat tutkineet
sosiaali- ja terveyspalvelujen ja opetusalan tyontekijoiden tietamysta ja koulutusta

autismista seka palvelujen kayttajien nakemyksia niista.

Terveyssosiaalityon puolelta on tehty autismikirjoon liittyvia tutkimuksia. Dorothea
lannuzzi, Susan Connors, Sarabeth Broder-Fingert ja Kimberly Kopecky (2015) ovat

1 Artikkeli on kirjoitettu vuonna 2005, jolloin Asperger oli DSM-5 tautiluokituksessa viela erillinen sai-
raus. Koska Asperger kuuluu nykyaan DSM-tautiluokituksessa ja pian myos ICD-tautiluokituksessa
osana autismikirjoa, kaytan tutkielmassani Aspergerin oireyhtymaa koskevia tutkimuksia ja kirjoituk-
sia. Niitad on kuitenkin vahan, silld suurempi innostus aiheen tutkimukseen on virinnyt 2010-luvulla.
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kirjoittaneet sairaalan sosiaalityOntekijan roolista autismikirjon henkilon hoitosuunni-
telman laatimisessa. Heidan mukaansa sosiaalityontekijoilla on kompetenssia tunnis-
taa potilaan erityiset tarpeet ja tuoda ne esiin. Rae Morris, Barbara Muskat ja Andrea
Greenblatt (2018) tarkastelevat lastensairaalan sosiaalityontekijoiden kokemuksia ja
nakemyksia autismikirjon lasten ja nuorten seka heidan perheidensa kanssa tyosken-
telemisesta. Sarah Dababnah, Susan Parish, Lauren Turner Brown ja Stephen Hoo-
per (2010, 268) tuovat artikkelissaan esille sosiaalitydn mahdollisuuksia autismin
seulonnassa. Laura Baylot Casey ja Susan Elwick (2011, 182) ovat Dababnahin tut-
kijaseurueen kanssa samaa mielta sosiaalitydntekijan merkittdvasta roolista autismi-

kirjon varhaisessa arvioinnissa.

Autismikirjon vaikutusta vanhemmuuteen ovat tutkineet muun muassa Dieleman, De
Pauw, Soenens, Beyers ja Prinzie (2017), Davies ja Honeyman (2013), Hayes ja
Watson (2012) Meadan, Halle ja Ebata (2010) seka Falk, Norris ja Quinn (2014).
Autismikirjon lasten ja nuorten kokemasta kaltoinkohtelusta ja yhteydesta lastensuo-
jeluun on tehty verrattain paljon tutkimusta. Tallaisia tutkimuksia ovat tehneet mm.
Chan ja Lam (2016), Hall-Lande, Hewitt, Mishra, Piescher ja LaLiberte (2015) seka
McDonnell, Boan, Bradley, Seay, Charles & Carpenter (2019). Naissa tutkimuksissa
osoitetaan, etta autismikirjon lapset ovat neurotyypillisiin lapsiin verrattuna suurem-
malla todennakoisyydelld yhteydessa lastensuojeluun, silld heilld on suuri riski tulla
kaltoinkohdelluksi.

Neeraja Ravindran ja Barbara Myers (2012) ovat tutkineet perheiden, ammattilaisten
ja yhteison ymmarrysta autismikirjosta. He huomioivat tutkimuksessaan kulttuurin
vaikutuksen uskomuksiin. Lahelle omaa tutkimustani tulee Shirli Wernerin (2011) tut-
kimuksen aihe. Han on tutkinut naispuolisten sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden
asenteita tyoskentelysta autismikirjon henkildiden kanssa. Jaimie Payne ja Carla
Wood (2016) ovat myos tutkineet opiskelijoiden kasityksia autismikirjosta.

Jolynn Haneyn (2018) seka Simon Baron-Cohenin (2017) artikkeleissa pohditaan uu-
denlaista tapaa kasittaa autismi ja autismikirjo neuroerityisyytena. Neuroerityisyy-
desta on kirjoittanut myds Taylor Kreck. Hanen mukaansa tarkastelemalla autismi-
kirjoa neuroerityisyytena, voidaan purkaa autismiin liitettyja kiistanalaisia kasityksia

ja samalla tarjota sosiaalityOlle oivalluksia. (Kreck 2013, 4).
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Kasvatustieteissa tai koulumaailmaan sijoittuvia tutkimuksia on tehty maailmanlaajui-
sesti melko paljon. Esimerkiksi opettajien tietoa, kasityksia ja nakemyksia autismikir-
josta ovat tutkineet muun muassa Bjornsson, Saemundsen ja Njardvik (2019), Liu,
Jialing Li, Zheng, Zaroff, Hall, Xiuhong Li ja Hao (2016) sek& Young, McNamara ja
Coughlan (2017). Gayle Dillon, Jean Underwood ja Lauren Freemantle (2016) ovat
puolestaan tutkineet autismikirjon diagnoosin omaavien koulukokemuksia. Myos esi-
merkiksi psykiatrisen sairaalan henkilokunnan, terapeuttien ja oikeuslaitoksessa
tyoskentelevien kasityksia ja tietamysta autismikirjosta on tutkittu (ks. esim. Murphy
& McMorrow 2015; Browning & Caulfield 2011; Brookman-Frazee, Drahota, Stadnick,
Nicole & Palinkas 2012).

2.4 Kasitys autismikirjosta rakentuu sosiaalisesti ja muuttuu ajassa

lan Hacking valottaa asioiden sosiaalista rakentumista teoksessaan Mité sosiaalinen
konstruktionismi on? Han kayttaa esimerkkina autismin sosiaalista konstruktiota. Han
kertoo, kuinka kasite lapsuusian autismi syntyi 1940-luvulla Leo Kannerin tutkimusten
perusteella. Hacking kirjoittaa, etta amerikkalaisessa psykiatriassa vahvasti vaikutta-
neen psykoanalyysin vaikutuksesta, autismin kasitettiin tuolloin johtuvan niin sano-
tuista jadkaappiaideista, jotka eivat kyenneet ilmaisemaan tunteitaan. Myéhemmin
kasitys, etta aidin tunnekylmyys aiheuttaisi lapselle autismin, on hylatty. (Hacking
2009, 162.)

Jolynn Haney (2018, 65—67) tiivistaa, etta autismi on paasaantoisesti kasitetty kah-
den vammaiskuvan kautta: laaketieteellisen mallin (medical model) ja sosiaalisen
mallin (social model) kautta. Laaketieteellisessa kuvassa autismi ymmarretaan sai-
rautena ja hairiona. Haneyn mukaan tama laaketieteellinen kuva on eniten muokan-
nut kasitystamme autismista. Sosiaalisella kuvalla Haney viittaa ihmisten tekemaan

kategorisointiin normaalit ja epanormaalit.

Vammaisuuden sosiaalinen malli on syntynyt vammaisuuden yksilGteorioita koske-
van kritiikin kautta vastareaktiona individualistiselle vammaisuuskasitykselle. Sen
lahtdkohtana on, ettd vaikka vammaisilla ihmisilla on vammoja, ne eivat valttamatta

rajoita elamaa, mikali ymparilla oleva yhteiskunta ottaa heidan tilanteensa huomioon.
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Ongelmana on siten yhteiskunta ja sen kyvyttdomyys huomioida vammaisten tarpeet.
(Jarvikoski ja Harkapaa 2011, 105.) Taylor Kreck (2013, 7) kirjoittaa vammaisuuden

sosiaalisesta mallista, etta sen mukaan juuri yhteiskunta vammauttaa yksilon.

Autismikirjoa on viime vuosikymmenten aikana enenevassa maarin esitetty neu-
roerityisyytena (neurodiversity). Neuroerityisyys-kasiteen juuret ovat vammaisuuden
sosiaalisessa mallissa. Kun autismikirjo ymmarretaan neuroerityisyytena, se voidaan
kasittaa silloin luonnollisena ihmisyyden vaihteluna — ei sairautena tai epanormaaliu-
tena. Tassa kasityksessa autismin oireet ovat luonteenomaisia piirteitd kokea ja hah-
mottaa maailma. Eli autismia ei nahda jonain, joka henkildlla on ja pitaisi parantaa
vaan se nahdaan jonain, jollainen henkilé on?. Jolynn Haney (2018, 70, 74—75) pai-
nottaa, etta sosiaalitydssa — seka kaytannon tydssa, tutkimuksessa etta opetuksessa
— taytyisi kyeta huomioimaan autismikirjon henkildt neuroerityisind henkilding, jotka
eivat hae parantumista vaan hyvaksyntaa. Eli kuten vammaisuuden sosiaalisessa
mallissa, tassa ajatellaan, etta ymparoivan yhteiskunnan taytyisi muuttua, ei autismi-

kirjon henkilon.

Neuroerityisyys kasitteen merkityksesta psykiatriassa on kirjoittanut Simon Baron-
Cohen. Han vertaa autismikirjon kasittamista hairiona siihen, etta vasenkatisyytta pi-
dettiin aiemmin patologisena tilana ja sita yritettiin korjata. Baron-Cohenin mukaan
neuroerityisyyden idea liittyy ihmisoikeuksiin ja siihen, etta tdma vahemmisto hyvak-

syttaisiin patologisoimatta, kunnioittavasti ja arvokkaasti. (Baron-Cohen 2017, 746.)

Autismikirjon lyhyt historia osoittaa sen, kuinka kasitys autismista on muuttunut ja
sosiaalisesti rakentunut. Tama historia tuntien on mielenkiintoista tarkastella taman
paivan sosiaalityontekijoiden tulkintoja autismikirjosta. Niitd on mielenkiintoista tar-
kastella kategorisoinnin avulla, silla luokittelulla on vaikutusta ja merkitysta. Hackingin
(2009, 163) mukaan kasitys jaakaappiaideista vahingoitti autistisia piirteita omaavien
lasten perheita. Taman ymmartaminen asettaa myods pohtimaan sita, millainen mer-

kitys ja vaikutus sosiaalityontekijan kasityksilla on.

2 Kasitteen neuroerityisyys on luonut australialainen Judy Singer 1990-luvulla. Neuroerityisyys kasi-
tysté ovat kuuluvimmin tuoneet esille autismikirjon henkilot itse. (McGee 2012, 12.)
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3 AUTISMIKIRJO JA LASTENSUOJELU

3.1 Lapsen autismikirjon vaikutus vanhemmuuteen

Lapsen autismikirjon vaikutuksesta vanhempien stressaantuneisuuteen on lukuisia
tutkimuksia (ks. esim. Ana, Tarraga, Fernandéz, Colomer & Pastor 2015; Falk 2014,
Huang, Yen, Tseng, Tung, Chen & Chen 2014; Silva & Schalock 2012; Johnson,
Frenn, Feetman & Simpson 2011). Tutkimusten tulosten mukaan autismikirjon lasten
vanhemmilla on muita vanhempia enemman vanhemmuuteen liittyvaa stressia. Da-
vies ja Honeyman (2013, 117) tiivistavat artikkelissaan, etta yleensa haastavasti kayt-
taytyvien lasten vanhemmat kohtaavat ja kokevat muita enemman fyysisia ja psyyk-
kisia sairauksia, unihairioita, sosiaalista eristyneisyytta, taloudellisia vaikeuksia ja
tyottomyytta. Stephanie Hayes ja Shelley Watson (2012) ovat tehneet meta-analyy-
sin, jossa he ovat tutkineet vanhemmuuteen liittyvaa stressia. Myods heidan meta-
analyysinsa mukaan autismikirjon lasten vanhemmat ovat muita vanhempia stres-
saantuneempia. Hayes ja Watson tulivat siihen tulokseen, etta autismikirjon vanhem-
mat ovat myos stressaantuneempia verrattuna vanhempiin, joiden lapsilla on jokin
muu vamma. (Hayes & Watson 2012, 637, 639.)

Hayes ja Watson huomioivat (2012, 639), etta on tehty paljon tutkimuksia autismikir-
jon lasten vanhempien stressista, mutta ei autismikirjon lasten vanhemmuuden posi-
tiivista asioista. Davies ja Honeyman (2013) jopa sanovat, etta tutkijat laiminlyovat
haastavasti kayttaytyvien lasten perheiden positiivisia kokemuksia. He ovat omassa
tutkimuksessaan tulleet tulokseen, ettd vammainen lapsi perheessa voi lisata per-
heen laheisyyttd ja vahvuutta, lisata suvaitsevaisuutta muita kohtaan, lisata uskoa,
synnyttaa suurempaa kunnioitusta elamaa kohtaan ja mahdollistaa uusien ystavien

I6ytamisen. (Davies & Honeyman 2013, 119-120.)

Hayes ja Watson (2012, 639) muistuttavat, ettd vanhemmuuteen liittyva stressi ei
kerro asiasta koko tarinaa ja etta, tutkijoiden tulisi tunnistaa tekijoita, jotka auttavat
perheiden toimintakykya ja vaalivat tulevaisuuden toivoa. Tehdessani kirjallisuusha-

kuja, tein Hayesin ja Watsonin kanssa saman huomioin: lahes kaikki autismikirjon
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vanhemmuuteen liittyvat tutkimukset liittyvat autismikirjon vanhemmille tuomiin on-
gelmiin, mutta positiivisten asioiden tutkiminen oli Iahes olematonta. Barbara Myers,
Virginia Mackintosh ja Robin Goin-Kochel (2009) ovat kysyneet autismikirjon van-
hemmilta, milla tavalla autismikirjon lapsi on vaikuttanut heidan elamaansa. Tutkijat
nimesivat vastauksista 15 kielteista ja yndeksan myonteista teemaa. MyOnteisia tee-
moja olivat muun muassa suuri rakkaus lasta kohtaan, se, etta lapsi on opettanut
myotatuntoa, karsivallisyytta, pienista asioista iloitsemista seka hiljentamaan tahtia.
Puolet vastauksista sisalsi vain negatiivisia huomioita, kolmannes seka negatiivisia
etta positiivisia ja noin 10% vain positiivisia. Vastauksista 70%:ssa ilmoitettiin yhtena
negatiivisena asiana stressi. Muita negatiivisa asioita olivat muun muassa lapsen
kaytos ja hoidon seka terapioiden tarve, vaikutukset vanhempien hyvinvointiin, tyo-
hon ja parisuhteeseen, vaikutukset koko perheeseen seka sosiaalinen eristyneisyys.
(Myers, Mackintosh & Goin-Kochel 2009, 670, 678, 683.)

Tutkimuksissa on myos selvinnyt, etta autismikirjon lasten vanhemmilla on muita van-
hempia useammin mielenterveysongelmia (ks. esim. Benjak, Mavrinac ja Simetin
2009; Cox, Eaton, Ekas, Van Enkevort 2015; Kuusikko-Gauffin, Pollock-Wurman,
Mattila, Jussila, Ebeling, Pauls & Moilanen 2013). Benjakin ym. tekemassa tutkimuk-
sessa verrattiin autismikirjon lasten vanhempien ja muiden vanhempien kokemusta
omasta terveydestaan. Tutkimuksen mukaan puhuttaessa muusta kuin fyysisesta
terveydesta autismikirjon vanhemmat kokevat itsensa sairaammiksi kuin muut van-
hemmat. Autismikirjon lasten vanhemmista 14% ilmoitti omaavansa kayttaytymiseen
liittyvia tai psyykkisia hairidita, kun muilla vanhemmilla lukema oli 4,3%. (Benjak, Mav-
rinac ja Simetin (2009, 403, 407.) Kotimaisessa tutkimuksessa ei eroa Suomen ja
muiden maiden valilld ole ilmennyt. Tulosten mukaan autismikirjon vanhemmista
9,5% tuntee sosiaalisten tilanteiden pelkoa, kun muiden vanhempien lukema on
5,7%. (Kuusikko-Gauffin ym. 2013, 527-528.)

Tarkastelu tutkimuksiin, jotka tarkastelevat lapsen autismikirjon vaikutusta perheiden
elamaan, osoittaa, ettd paapaino tutkimuksessa on ollut vanhempien terveyden,
etenkin psyykkisen terveyden ja vanhempien stressaantuneisuuden tutkimisessa. Mi-
haela Grasu (2018) on tasta valtavirrasta poiketen tutkinut, mita vaikeuksia autismi-

kirjon lapsen vanhemmat kohtaavat. Han on Romaniassa haastatellut seka vanhem-
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pia etta autismikirjon kanssa toimivia ammattilaisia ja todennut, etta autismikirjon lap-
sen saaminen on vanhemmille yksi suurimmista haasteista, mita vanhemmat voivat
saada. Hanen tutkimustulostensa mukaan vanhemmat kohtaavat seuraavia vaikeuk-
sia: vaikeus hyvaksya autismikirjon hairid, vaikeudet selvitd lapsen ongelmallisen
kayttaytymisen kanssa, interventiopalveluiden puute seka sosiaalinen stigmatisaatio.
(Grasu 2018, 39-40.)

3.2 Lapsen autismikirjo lisaa todennakoisyytta lastensuojelun asiakkuuteen

Useat tutkimukset ovat todenneet lapsen vammaisuuden olevan merkittava riskitekija
lapselle tulla kaltoinkohdelluksi psyykkisesti tai fyysisesti. USA:ssa autismikirjon las-
ten ja lastensuojelun yhteytta tarkastelevassa tutkimuksessa on todettu, etta autismi-
kirjon lapset tai muun vamman omaavat lapset ovat muita lapsia todennakdisemmin
kontaktissa lastensuojeluun. (Hall-Lande, Hewitt, Mishra, Piescher ja LaLiberte 2015,
245.) Tutkimuksissa on myos todettu, ettd autismikirjon lapset ovat riskissa joutua
muita pahoinpideltyja lapsia useammin ja monitahoisemmin pahoinpidellyiksi (ks.
esim. McDonnell ym. 2019, 583).

Suomessa on tutkittu vammaisten lasten riskia vanhempien taholta esiintyvaan vaki-
valtaan. Anna Heinosen ja Noora Ellosen (2013, 181) tutkimuksessa todetaan esi-
merkiksi, etta oppimis- ja muistihairiot seka mielenterveyden ongelmat nostavat riskia
joutua kurinpitovakivallan kohteeksi. Lisaksi jos lapsella oli useampi vamma, kuten
autismikirjon lapsella voi olla, kasvaa riski kurinpitovakivaltaan. Myos Tanja Koivula
(2019, 55, 58) on tutkimuksessaan havainnut, ettd suomalaiset ja ruotsalaiset aidit
kayttavat erityista tukea tarvitseviin lapsiin enemman ja useammin seka henkista etta

fyysista vakivaltaa kuin aidit, joiden lapset eivat ole erityista tukea tarvitsevia.

Hall-Landen ym. (2015, 237, 245—-246) tutkimuksessa ensisijainen syy lastensuojelu-
kontaktiin oli lasten fyysinen pahoinpitely. Naiden tutkijoiden mukaan vanhempien
mielenterveydenongelmat vahvistavat stressia, jonka lasten haasteellinen kaytos saa
aikaan. He esittavat, etta autismikirjon lasten vahva yhteys lastensuojeluun saattaa
juontua autismikirjon lasten haasteellisesta kaytoksesta. Lasten kaltoinkohtelu on lii-
tetty tutkimustuloksissa lasten suurempaan aggression, ylivilkkkauden ja raivokoh-

tausten todennakdisyyteen. (McDonnell ym. 2019, 583.)
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Vanhempien taholta tulevan psyykkisen aggressiivisuuden on todettu olevan yhtey-
dessa lapsen autismikirjon oireiden vakavuuteen, vanhemmuuden stressiin, taloudel-
liseen paineeseen ja perheen kokemaan syrjintaan. Vanhemmuuteen liittyva stressi
ja lapsen autismikirjon oireiden vakavuus nayttivat olevan yhteydessa myads lapsen

fyysiseen loukkaamiseen. (Chan ja Lam 2016, 111.)

Daniel Hoover ja Joan Kaufman (2018) ovat tehneet katsauksen autismikirjon lasten
haitallisia kokemuksia (adverse childhood experiences, ACE) koskevaan tutkimustie-
toon. He ovat katsauksessaan tulleet siihen tulokseen, etta ei ole todisteita autismi-
kirjon lasten olemisesta suurentuneessa riskissa joutua pahoinpidellyksi ja olemi-
sesta yliedustettuja lastensuojelussa (Hoover & Kaufman 2018, 129-130). He viittaa-
vat tdssa Fisherin, Epsteinin, Urbanon, Vehornin, Cullin ja Warrenin (2019, 1337-
1338) tutkimuksen tuloksiin. Taman tutkijaryhman mukaan yhdella viidesta autismi-
kirjon lapsesta oli ollut yhteys Tennesseen alueen palvelevaan puhelimeen (Child
abuse Hotline). Heidan tutkimuksensa mukaan autismikirjon lapsia ei kaltoinkohdeltu
muita lapsia enemman ja heille osoitettiin palvelevasta puhelimesta muita harvemmin
jatkotoimenpiteita. Sen sijaan Hoover ja Kaufman painottavat sita, etta autismikirjon
lapset tulevat kolme-nelja kertaa muita useammin kiusatuiksi muiden lasten toimesta.
(Hoover & Kaufman 2018, 130-131.)

3.3 Lastensuojelun tuki ja toimintavalta

Suomessa lastensuojelun toimivalta on julkista valtaa, jonka toimivalta perustuu kan-
salliseen lakiin (Perustuslaki 731/1999: 2 §; Maenpaa 2017, 69). Perustuslain 6 § ja
19 § mukaan julkisen vallan on yhdenvertaisesti turvattava jokaiselle riittavat sosiaali-
ja terveyspalvelut seka edistettava vaeston terveytta. Jalkimmainen pykala saataa,
etta julkisen vallan on tuettava perheen tai muun lapsen huolenpidosta vastaavien
mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointia ja kasvua. Eli oikeudesta riittavaan tu-

keen saadetaan jo perustuslain tasolla.

Sosiaalihuoltolain (1301/2014) 4 § ja 5 § saatavat kansalaisten oikeudesta riittavaan
sosiaalihuollon tukeen. Pykalassa 5 huomioidaan erityisesti, ettd kaikissa sosiaali-

huollon toimissa on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu. Sosiaalihuoltolaki
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toteuttaa perustuslaissa saadettya velvoitetta tukea vanhempia ja muita lapsen hoi-
dosta ja kasvatuksesta vastaavia henkiloita lapsen kasvatuksessa ja huolenpidossa
(Araneva 2016, 40, 46; HE 164/2014 vp, 109; Sosiaalihuoltolaki 13 §). Erityista huo-
miota on kiinnitettava erityista tukea?® tarvitsevin lasten ja heidan perheiden saamiin
palveluihin (Araneva 2016, 46; HE 164/2014, 1, 83, 99, 102; Sosiaalihuoltolaki 4 §).
Sosiaalihuoltolaki on huomioitava myds lastensuojelun tukitoimissa, silla sosiaali-
huoltolaki on yleislaki, jota taytyy soveltaa erityislain, esimerkiksi lastensuojelulain,
rinnalla, sita tdydentaen. Asiakas tai hanen perheensa voi saada samanaikaisesti so-
siaalihuoltona seka yleis- etta erityislain nojalla toteutettavaa ja jarjestettavaa sosiaa-

lipalvelua. (Araneva 2016, 40.)

Lastensuojelulain (417/2007) 2 § mukaan lastensuojelun on tuettava vanhempia,
huoltajia ja muita lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavia henkil6itéa heidan huo-
lenpito- ja kasvatustehtavassaan jarjestamalla heille riittavia palveluja ja tukitoimia.
Lastensuojelulain pykalan 4a mukaan lapsella on oikeus tasapainoiseen kehitykseen

ja hyvinvointiin.

Mirjam Araneva (2016, 48) selventaa sosiaalihuoltolain mukaisen palvelun ja lasten-
suojelun rajapintaa. Han kirjoittaa, etta jos lapsen tarpeeseen ei voida vastata riitta-
vasti sosiaalihuoltolain mukaisilla palveluilla tai jos lastensuojelun asiantuntemus on
tarpeen, on lastensuojelun asiakkuus aloitettava viipymatta siinakin tapauksessa,

etta huoltajat olisivat eri mielta tuen tarpeesta.

Lastensuolelulaki maaraa myos lastensuojelun velvollisuudesta puuttua lasten ja per-
heiden elamaan, mikali lapsen kasvu ja kehitys vaarantuvat. Lastensuojelulain 27 §
mukaan lastensuojeluasiakkuus alkaa, kun sosiaalityontekija toteaa palvelutarpeen
arvioinnin perusteella, etta lapsen kasvuolosuhteet vaarantuvat tai eivat turvaa lap-
sen terveytta ja kehitysta tai lapsi kayttaytymisellaan vaarantaa terveyttaan seka ke-

hitystaan ja lapsi tarvitsee lastensuojelulain mukaisia palveluja ja tukitoimia. Lisaksi

3 Erityista tukea tarvitsevalla henkil6lla ja asiakkaalla tarkoitetaan sosiaalihuoltolain 3 § mukaan ” hen-
kiléa, jolla on erityisia vaikeuksia hakea ja saada tarvitsemiaan sosiaali- ja terveyspalveluja kognitiivi-
sen tai psyykkisen vamman tai sairauden, paihteiden ongelmakayton, usean yhtaaikaisen tuen tar-
peen tai muun vastaavan syyn vuoksi ja jonka tuen tarve ei liity korkeaan ikdan...”
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lastensuojeluasiakkuus alkaa jo ennen palvelutarpeen arvion paattymista, mikali lap-
selle tai perheelle annetaan tai jarjestetaan kiireellisia tukitoimia tai muita lastensuo-
jelulaissa maariteltyja palveluja. (Lastensuojelulaki 27 §). Eli sosiaalitydntekijalla on
toisaalta velvollisuus ja toisaalta oikeus puuttua perheen autonomiaan ja yksityisyy-

den suojaan (Oinonen 2016, 45).

Lastensuojelulain 4 § muistuttaa, ettd ensisijaiset tukikeinot ovat avohuollon tukitoi-
mia, jollei lapsen etu muuta vaadi. Se muistuttaa myds, etta lastensuojelun on toimit-
tava mahdollisimman hienovaraisesti. Mikali avohuollon tukitoimet eivat riita turvaa-
man lapsen terveytta ja kehitysta, on sosiaalihuollosta vastaavan toimielimen otet-

tava lapsi huostaan ja jarjestettava hanelle sijoitus (Lastensuojelulaki 40 §).

Ylla olen keskittynyt kansallisen lainsdadannén mukaiseen saatelyyn oikeudesta ja
velvollisuudesta lasten ja perheiden tukemiseen. Lisaksi sosiaalityontekijan julkisen
vallan kayttoa ja tyota maarittaa kansainvaliset sopimukset, esimerkiksi Lasten oi-
keuksien sopimus (LOS). Lapsen oikeuksien yleissopimus hyvaksyttiin YK:n yleisko-
kouksessa vuonna 1989. Suomessa se on ollut laintasoisena voimassa vuodesta
1991 ja se on lakia vastaava eli se on osa voimassa olevaa oikeutta. Sopimuksessa
on maaritelty lasten oikeudet: kansalaisoikeudet, taloudelliset, sivistykselliset ja sosi-
aaliset oikeudet. Sopimuksen tarkoitus on kaikkinainen ihmisarvon vahvistaminen ja
erityisen suojelun varmistaminen vaikeimmassa asemassa oleville lapsille. (Bardy
2013, 62; Lapsenoikeudet.fi.) Lasten oikeuksien sopimus painottaa kolmea lasten oi-
keutta: oikeutta huolenpitoon ja suojeluun (protection) seka oikeutta osallisuuteen
paatoksenteossa (participation) mahdollisimman taysimaaraisesti (provision) (Bardy
2013, 67).
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4 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET VALINNAT JA TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtava ja tarkennetut tutkimuskysymykset

Taman sosiaalityon pro gradu -tutkielman tutkimustehtavana on selvittaa Kainuun so-
siaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman alueella lastensuojelun sosiaalitydntekijoi-
den rakentamia kategorioita autismikirjon diagnoosin omaavista lapsista ja nuorista
seka heidan tukemiseensa liittyvista asioista ja ilmidista. Perustelen tutkimusaiheeni
rajausta koskemaan ainoastaan lastensuojelua silla, etta aiempi tutkimus on osoitta-
nut autismikirjon lasten ja nuorten lastensuojelun tarpeen (ks. esim. Hall-Lande ym.
2015; McDonnell ym. 2019; Chan & Lam 2016).

Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman alue on tarkastelun kohteena,
silla suoritan sosiaalitydon maisteriopinnot Kainuun sosiaalitydn koulutus- ja kehitta-
mishankkeessa. Alueellinen keskittyminen Kainuun sosiaali- ja terveyspalvelujen
kuntayhtyman alueeseen mahdollistaa syvan ja luotettavan analyysiin: haastatelta-
vien tydskennellessa samassa organisaatiossa, voin olettaa, etta tydntekijoilla on
kaytettavissaan samoja tukitoimia asiakkaiden tukemiseen. Yhtalaisilla tukitoimilla voi

olla vaikutusta tyontekijoiden nakemyksiin.
Tarkat tutkimuskysymykseni ovat seuraavat.

1. Millaisia kategorioita lastensuojelun sosiaalityontekijat rakentavat puheessaan au-

tismikirjon lapsista ja nuorista?

2. Millaisia autismikirjon lasten ja nuorten tukemiseen liittyvia kategorioita lastensuo-
jelun sosiaalityontekijat puheessaan tuottavat?

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tavoitteena on I0ytaa sosiaalityontekijoiden pu-
heesta maarityksia siita, millaisena he nakevat autismikirjon diagnoosin omaavan
lapsen ja nuoren. Eli tavoitteenani on 10ytaa haastateltujen puheesta erilaisia jase-
nyyskategorioita. Tavoitteenani on analysoida, minka maareiden tai toimintojen pe-
rusteella sosiaalityontekija maarittaa tai valitsee lapsen tiettyyn kategoriaan tai sulkee

pois tietysta kategoriasta.
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Tarkoituksena on ollut paneutua sosiaalityontekijoiden rakentamiin kategorioihin — ei
heidan tietoonsa autismikirjosta. Kategorioiden tutkiminen on tassa tutkielmassa tar-
keampaa kuin sosiaalityontekijoiden omaaman tiedon tutkiminen, silla juuri sosiaali-
tyontekijoiden kasitys ja tulkinta vaikuttavat siihen, kuinka he maarittelevat asiakkaat

kategorioihin, esimerkiksi erityistd osaamista tarvitsevien luokkaan.

Toisen tutkimuskysymyksen tavoitteena on I0ytaa haastateltavien puheesta tietoa
siita, millaisia kategorioita sosiaalityontekijat puheessaan tuottavat autismikirjon las-
ten ja nuorten tukemiseen liittyvissa asioissa. My0s tassa toisessa tutkimuskysymyk-
sessa tavoitteenani on 10ytaad haastateltujen puheesta heidan rakentamiaan jase-
nyyskategorioita seka analysoida, minka maareiden tai toimintojen perusteella sosi-
aalityontekija maarittaa tai valitsee autismikirjon lapsen tai nuorten tukemiseen liitty-

vat asiat tiettyyn kategoriaan.

Tutkimustulosten synteesissa pyrin ymmartamaan, mita sosiaalityontekijat tavoittele-
vat rakentamillaan kategorioilla. Eli minua kiinnostaa sosiaalityontekijoiden kategori-

oiden seurauksellisuus.

4.2 Aineiston keruu ja esittely

Tutkielman empiirinen aineisto muodostuu Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon
kuntayhtyman lastensuojelun sosiaalityontekijoiden kahdesta ryhmahaastattelusta.
Tein haastattelut syyskuussa 2019. Haastatteluihini osallistui yhteensa yhdeksan so-
siaalitydntekijaa. Kaikilla haastattelemillani sosiaalitydntekijoilla oli sosiaalitydnteki-
jana toimimiseen lain sosiaalihuollon ammattihenkildsta (26.6.2015/817) vaatima pa-
tevyys. Lisaksi kolmella oli sosiaalitydon maisteritutkinnon lisaksi sosionomin tutkinto
ja yhdella oli lisaksi muun alan ylempi yliopistotutkinto. Haastatelluilla oli tyOkoke-

musta lastensuojelutydsta vahimmillaan kolme vuotta ja enimmilldan noin 40 vuotta.

Valitsin aineistonkeruumenetelmaksi haastattelun, silla haastattelun avulla pystyin
saamaan mahdollisimman paljon tietoa sosiaalityontekijoiden tulkinnoista ja kuvauk-
sista autismikirjoon liittyen. Haastattelu on joustava tapa aineistonkeruuseen ja lisaksi

siina on mahdollista tehda lisakysymyksia, toistaa kysymyksia, selventaa asioita seka
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oikaista mahdollisia vaarinkasityksia. Haastattelun etuna on myos se, etta sen aikana
voi tehda havaintoja siita, kuinka teemoista keskustellaan. Valitin haastatteluni tee-
mat tutkimukseen osallistujille etukateen, jotta heidan oli mahdollista pohtia niita jo
valmiiksi. Teemojen antaminen asiakkaille hyvissa ajoin etukateen on perusteltua,
sillda haastattelun tavoitteena oli saada aiheesta mahdollisimman paljon tietoa.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 85-86).

Toteutin haastattelut kahtena ryhmahaastatteluna. Ensimmaisena haastattelemaani
ryhmaan osallistui nelja jasenta ja jalkimmaiseen viisi. Ryhmahaastattelu on tehokas
aineistonkeruumuoto, silla siina saadaan samalla tietoja usealta henkilolta samanai-
kaisesti. Ryhmamuotoisuus on myos hyva keino haastattelulle, mikali voidaan arvi-
oida, ettd haastateltavat arastelevat aihetta. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2006,
199-200.)

En itse koostanut ryhmia tai valinnut osallistujia, vaan sain valmiit ryhmat sen mu-
kaan, mika oli Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtymalle kaytannossa
mahdollista jarjestaa. Ryhmat oli koottu sosiaalitydntekijoista, joiden virantoimituspai-
kat olivat maantieteellisesti 1ahella toisiaan. Haastateltavien anonymiteetin turvaa-
miseksi en tarkemmin kerro, missa haastattelut toteutettiin tai missa haastateltavat

tydskentelevat.

Molemmat haastattelut osoittautuivat olevan suurimmaksi osaksi aikaa enemmankin
ryhmakeskusteluja kuin haastatteluja. Haastateltavilla oli teemahaastattelun runko
haastattelun aikana nakyvilla. Haastattelun muotoutuessa paikoin enemmankin kes-
kusteluksi kuin haastatteluksi, oli oman tutkielmani kannalta hyva asia. Pystyn ana-
lyysissani tarkastelemaan sita, kuinka rynmassa esitettiin ja perusteltiin mielipiteita ja
neuvoteltin nakemyksista seka kuinka ryhma paatyi jaettuun ja yhdessa rakennet-
tuun ymmarrykseen aiheesta (Pietila 2017, 111). Nimean aineistonkeruumenetel-
maksi kuitenkin ryhmahaastatteluksi — en ryhmakeskusteluksi, sillda ohjasin keskus-
telua ja esitiin ryhmalle kysymyksia, tavoitteenani saada tietoa, jolla pystyisin tutki-

muskysymyksiin vastaamaan.

Paatin haastatteluni esittamalla haastatelluille Pesapuu ry:n Saga-kortit. Pyysin haas-

tateltuja poimimaan kortin tai kortteja ja kertovan niiden avulla asioita autismikirjosta
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tai autismikirjon lapsista ja nuorista asioita, jotka kokoavat keskusteluamme tai asi-
oita, joita ei ollut keskustelussa tullut esille. Korttimenetelma osoittautui erinomaiseksi
ratkaisuiksi. Haastateltavat kertoivat tassa viimeisessa tehtavassa tutkimuskysymyk-

sieni kannalta merkittavia asioita.

Haastatteluiden tallennetta kertyi yhteensa 133 minuuttia ja litteroitua tekstia haastat-
teluista yhteensa 47 sivua Arial-fontilla ja fonttikoolla 12. Litterointiprosessi osoittautui
tyolaaksi, silla ryhmahaastattelun puhujien erotteleminen oli haastavaa. Paasyin lo-
pulta ostamaan valmiin litteroinnin yritykselta, joka tarjosi litterointipalvelua. Litterointi

toteutettiin sanatarkasti.

4.3 Jasenyyskategoria-analyysi ja sen toteuttaminen

Analysoin tutkimusaineiston kayttaden apunani Harvey Sacksin (1935-1975) kehitta-
maa jasenyyskategorisoinnin analyysia (Membership categorization MCA#*). Sacks oli
kiinnostunut siita, miten ihmiset tekevat arkitodellisuutta havaittavaksi ja kerrottavissa
olevaksi vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Hanta kiinnosti, millaisilla keinoilla ih-
miset saavuttavat jaetun ymmarryksen asioista. (Ruusuvuori 2001, 383.) Jase-
nyyskategoria-analyysi perustuu ajatukseen, etta ihmiset luokittelevat ihmisia ja asi-
oita jatkuvasti. Kategoriat ovat merkityksellisia toisten ihmisten ja itsemme maaritte-
lyssa. Inmiset paitsi luokittelevat inmisia, he myos luokittelevat asioita, ilmioita ja esi-
neita. Inmisten luomat kategoriat kertovat samalla paljon omasta ajastamme ja siita,
mita piddmme esimerkiksi normaalina tai poikkeavana. (Jokinen, Juhila & Suoninen
2012, 9-10.)

Jasenyyskategorisointi perustuu sen tarkastelulle, kuinka ihmiset kuvaavat asioita ja
samalla kategorisoivat niitéd (Juhila, Jokinen & Suoninen 2012a, 26). Kategorisointi

soveltuu hyvin tutkielmani analyysiksi, silla tutkimustehtdavana on tarkastella sita,

4 Menetelmasta kaytetdan myos nimitystd Membership Categorization Device (MCD). Riitta-Liisa Kin-
nin (2011, 21) mukaan nimitys MCA korostaa sita, ettd se on analyysimenetelma. Analyysista ndkee
kaytettdvan myods nimitysta jasenkategoria-analyysi. Kaytan kuitenkin Jokisen, Juhilan ja Suonisen
(ks. esim. 2012) kayttamaa nimitysta jasenyyskategoria, silla hahmotan sen paremmin sopimaan ei-
personoitujen asioiden kategorisointiin.
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kuinka sosiaalityontekijat kuvaavat autismin kirjon lapsia, nuoria ja heidan tukemis-

taan.

Tarkastelen tutkielmassani my0s sosiaalityontekijoiden valitsemien kategorioiden
seurauksellisuutta. Se, mita kategorioita otetaan missakin tilanteessa kayttoon liittyy
kiinteasti niiden seurauksellisuutteen (Juhila, Jokinen & Suoninen 2012b, 53). Hah-
motellessani kategorioiden seurauksellisuutta omassa tutkielmassani, olen kayttanyt
apunani ja mallinani Outi Valimaan vaitoskirjaa. Han on omassa vaitoskirjassaan tar-
kastellut sosiaalityontekijoiden puhetta tyottdomyydesta. Hanen kategoria-analyysinsa
osoittaa, etta sosiaalityontekijoiden selonteot rakentuvat oikeuttamiseksi, puolusta-

miseksi tai syytoksiksi. (Valimaa 2011, 204.)

Pirjo Nikander (2010) esittelee jasenyyskategorian yhtena mahdollisuutena eritella,
miten puhujat haastattelussa jarjestavat ja jasentavat kulttuurista maailmaansa. Ana-
lyysin avulla on mahdollista eritella, kuinka puhujat sijoittavat itsensa tai muut osaksi
sosiaalista todellisuuttaan, tekevat hienovaraisia erotteluja ja moraalisesti arvottavat
eri kategorioihin kuulumista liittaen niihin kulttuurisia normeja ja merkityksia seka hie-
novaraisia erotteluja ja moraalisia arvostuksia. (Nikander 2010, 242). Myds Juhila
ym. (2012b, 51, 69-72) korostavat, etta kategorioilla tuotetaan moraalista jarjestysta.
He kirjoittavat, etta kulttuurisen, kategorioihin liittyvan tiedon tunnistaminen ja kaytta-
minen ovat vuorovaikutuksellisia tapahtumia. He liittdvat moraaliseen jarjestykseen
moraaliset odotukset ja oletukset. Kulttuuri ymmarretaan tassa etnometodologisen
perinteen mukaisesti uusiutuvaksi tietovarannoksi, joka on lasna ihmisten toimin-
nassa ja puheissa. Kategoriat ovat siis kulttuurista tietoa. (Juhila ym. 2012b, 46.)
Omassa tutkielmassani sosiaalityontekijoiden kategoriavalinnat seka se, mita sosiaa-
lityontekijat tavoittelevat valinnoillaan, kertovat sosiaalityontekijoiden moraalisesta ja
kulttuurisesta jarjestyksesta.

Riitta-Liisa Kinni (2011) on tarkastellut sairaalainstituutiossa ammattilaisten kategori-
sointia palvelutarpeen maarittelyssa. Han kirjoittaa, ettda MCA edellyttaa aineistolah-
toisyytta, silla tutkija ei etukateen luo kategorioita tai tarkastele sijoittavatko tutkittavat
henkildn tietyilla kriteereilla tiettyyn lokeroon. (Kinni 2011, 31.) Tunnistin sosiaalityon-

tekijoiden puheesta heidan muodostamiaan kategorioita aineistolahtodisesti.
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Analysoin sosiaalityontekijoiden puheesta heidan esille nostamiaan jdsenyyskatego-
rioita, jotka ovat luokittelun valineita. Niita ovat esimerkiksi lapsi tai aikuinen. Inminen
voi kuulua useampaan jasenyyskategoriaan, mutta yksi niista valikoituu merkittavim-
maksi tavaksi kuvata hanta. Haastateltavat puhuivat useista eri asiakkaista, joten
esittelen puheessa kaikki esiintyneet toiminnot ja maareet, joilla he maarittelevat hen-
kilon kuuluvan eri kategorioihin. Jasenyyskategoriat voivat muodostaa myos pareja,
esimerkiksi lapsi—vanhempi. Kategoriat voivat muodostua myos kategoriakoosteita,
esimerkiksi perhe muodostuu aidista, isasta ja lapsesta. (Nikander 2010, 244; Ruu-
suvuori 2001, 394.)

Tarkoitukseni ei ole pelkastaan poimia sosiaalityontekijoiden puheesta heidan ni-
meamiaan jasenyyskategorioita, vaan myos tunnistaa puheesta piilossa olevia kate-
gorioita. Naita voi I0ytya esimerkiksi puheessa kerrotuista toiminnoista, jotka vihjaa-
vat kategorioista (Juhila, Jokinen & Suoninen 2012b, 63—-64). Nikander (2010, 244)
havainnollistaa kategoriasidonnaista toimintaa siten, etta kuullessamme kategorian,
me liitdmme siihen kulttuurisesti tyypillisia toimintoja. Ajattelemme esimerkiksi, etta
opettaja opettaa tai poliisi valvoo liikkennetta. Puheessa kerrottujen toimintojen lisaksi
kategorioita voi loytya niihin liitettyjen attribuuttien, maareiden, avulla. Kategorioita
voi tarkastella kategoriasidonnaisten kulttuuristen merkitysten ja vihjeiden avulla siita,
mitd toimintoja, ominaisuuksia, vastuita, velvollisuuksia, oikeuksia, taitoja, tietoa,
osaamista ja motiiveja tai naiden puuttumista kategorian henkiloon tai asiaan liittyy.
(Juhila, Jokinen & Suoninen 2012b: 60—-61, Nikander 2010, 245.) Olen omassa tut-
kielmassani etsinyt aineistosta sosiaalityontekijoiden rakentamia kategorioita seka

kategoriasidonnaisten toimintojen etta maareiden avulla.

Tutkielmani ensimmaiseen tutkimuskysymykseen, millaisia kategorioita lastensuoje-
lun sosiaalitydntekijat rakentavat puheessaan autismikirjon lapsista ja nuorista, vas-
tasin etsimalla sosiaalityontekijoiden puheesta personoituja eli ihmisia tarkoittavia
luokitteluja. Tarkasteluni kohteena oli toisten ihmisten kategorisoiminen. Toiseen tut-
kimuskysymykseen, millaisia autismikirjon lasten ja nuorten tukemiseen liittyvia kate-
gorioita lastensuojelun sosiaalitydontekijat puheessaan tuottavat, vastasin etsimalla

ei-personoituja kategorioita. (Juhila, Jokinen & Suoninen 2012b, 55, 60.)

Aloitin oman tutkielmani analyysin lukemalla aineiston ensin useaan kertaan. Taman

jalkeen alleviivasin erivarisilla tusseilla tekstissa esiintyvia kuvauksia autismikirjon
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lapsista ja nuorista. Aineistosta l0ytyi erilaisia kuvauksia autismikirjon lapsista yh-
teensa 91 kappaletta. Tama lukumaara tuntui liian isolta tarkastelun kohteelta, siksi
yhdistin samaa asiaa tarkoittavia kuvauksia ja maareita samaan ryhmaan kuuluvaksi.
Yhdistin esimerkiksi kuvaukset poikkeava, erilainen ja poikkeavasti kayttaytyva kasit-
teen erilainen alle. Taman jalkeen listasin yhdistetyt kuvaukset ja merkitsin listaani,

missa kohdassa haastatteluja kyseinen kuvaus [0ytyy.

Tarkastelin listaa ja luin aineistoa uudelleen etsien haastateltujen puheesta heidan
rakentamiaan kategorioita erilaisten toimintojen ja maareiden kautta. Etsin vastausta
kysymykseen, milla perusteella sosiaalityontekijat luokittelevat autismikirjon lapsia ja
nuoria ja milla perusteella he katsovat heidan kuuluvan tiettyihin kategorioihin tai nii-
den ulkopuolelle. Mukana oli jo sellaisia kategorioita, joista haastatellut vihjasivat tai
kertoivat erilaisten maareiden tai toimintojen kautta, mutta eivat nimenneet kategori-
oita itse suoraan. Tarkastelin aineistoa myos etsien kategorioista jasenpareja ja -
koosteita. Taulukko 1 havainnollistaa kategorioiden muodostamista haastattelemieni

sosiaalityontekijoiden puheesta.

TAULUKKO 1. Kategorioiden muodostaminen autismikirjon lapsista ja nuorista

Maare tai toiminto

Kategoria

Vaativat osaamista kaikilta heidan kanssaan toimivilta ihmisilta, ovat haasta-

via, uuvuttavia, aggressiivisia, omaehtoisia, omaavat heikot sosiaaliset taidot

Erityistd osaamista

tarvitsevia

Vanhempiin takertuvia, eivat motivoidu opettelemaan uusia taitoja, heikot so-
siaaliset taidot omaavia, omaehtoisia, tarvitsevat vakaat olot, selvat arjen

struktuurit ja vahvaa ohjausta

Vahvaa  vanhem-

muutta vaativia

Ovat erilaisia (mm. kaverisuhteissa ja kiinnostuksen kohteissa), aikuiset ja
lapset eivat ymmarra heita, puutteelliset vuorovaikutustaidot, heita kohdel-

laan vaarin, riskiryhmassa joutua kiusatuiksi ja hyvaksikaytetyiksi

Véérin  ymmarret-
tyja ja kaltoinkoh-

deltuja

Psykiatrialla hoidettuja ja Iaakittyja, aggressiivisia, itsetuhoisia, ovat asiak-
kaina monessa palvelussa, yhteistyota tehdaan monien tahojen kanssa, silla

lastensuojelun tuki yksin ei riita

Psykiatrista hoitoa
Jja moniammatillista

tukea tarvitsevia

Eivat saa kehitysvammadiagnoosia, eivat saa riittdvaa tukea koulussa ja

muissa peruspalveluissa

Viéliinputoajia
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Toiseen tutkimuskysymykseen etsin vastauksia samalla tavalla kuin ensimmaiseen
tutkimuskysymykseen. Taulukko 2 havainnollistaa, kuinka muodostin kategoriat au-
tismikirjon lasten ja nuorten tukemiseen liittyvista asioista ja ilmioista. Analyysin lop-
puvaiheessa tarkastelin aineistoa ja kategorioita etsien vastausta kysymykseen, mita

sosiaalityontekijat tavoittelevat rakentamillaan kategorioilla.

TAULUKKO 2. Kategorioiden muodostaminen autismikirjon lasten ja nuorten tukemi-

seen liittyvista asioista

Maare tai toiminto Kategoria

Tuki ei vastaa tarpeeseen, tuki tulee liian myéhaan, sijaishuollossa ei ole | Tukemisen vai-

erityistd osaamista, tukijoiden vasyminen keus

Haasteellisuuden ja omaehtoisuuden takia huono kohtelu, sijaishuolto- | Keinottomuus
paikoista siirtely, ei osata toimia, "tydéntadminen lastensuojeluun”, uuvutta-

minen, lastensuojelu jaa yksin

Vaikeus hyvaksya lapsen diagnoosi, lastensuojelun ja sijaishuollon odo- | Virheelliset odo-

tetaan olevan ratkaisu vaikeuksiin tukset

Lastensuojelun erilainen ja positiivinen nakemys lapsesta/nuoresta, ko- | Sosiaalitydntekija

rostunut edun valvominen, asiakkaiden puolesta taistelu edun valvojana

4.4 Etnometodologia, sosiaalinen konstruktionismi ja diskursiivinen perinne

Tutkielmassani nojaudun kategorioiden tarkastelemisessa etnometodologiseen |a-
hestymistapaan. Etnometodologinen lahestymistapa muotoutui 1960-70 -luvuilla Yh-
dysvalloissa. Suuntausta oli kehittdmassa Harvey Sacksin oppi-isa Harold Garfinkel
(s.1917). (Suoninen 2001, 366—367.)

Eero Suoninen maarittelee, ettd ethometodologia on arkielaman menetelmien tutki-
mista. Arkielaman metodeilla han tarkoittaa kaytantoa ja tiedollisia resursseja. Maa-
ritelmassa "etno” tarkoittaa arkielamaa ja "metodologia” kaytanndllista tietoa, jonka

avulla omaa ja muiden toimintaa on mahdollista ymmartaa jarjellisena. (Suoninen
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2001, 369.) Tutkielmassani tarkastelen sosiaalityontekijoiden nakemyksia heidan tyo-
arjestaan, jossa sosiaalityontekijat kohtaavat asiakkaita, tyOkavereita ja muita yhteis-
tyokumppaneita. Tyodarjen metodit ja sosiaalityontekijoiden kaytannon jarkeily ovat
niita tapoja, joilla ihmisen orientoituvat keskinaiseen toimintaan ja toisiinsa, (Juhila,
Jokinen & Suoninen 2012a, 21.)

Etnometodologisessa tutkimuksessa huomio on siina, kuinka ihnmiset rakentavat so-
siaalista jarjestysta (Suoninen 2001, 369.) Minun tutkielmassani tavoitteena on ym-
martaa sosiaalityontekijoiden rakentama sosiaalinen ja moraalinen jarjestys autismi-
kirjon lapsista ja nuorista seka heidan tukemiseensa liittyvista asioista. Tarkastelen
kategorioita haastateltavien puheessa lasna olevina ja kayttamina sosiaalisina tuot-
teina. Ajatus perustuu siihen, ettd kategorioiden ei oleteta olevan ihmisten mielessa
valmiiksi muotoutuneina, vaan ne tehdaan olemassa oleviksi kielessa ja toiminnassa.
(Jokinen, Juhila & Suoninen 2012, 10.)

lan Hackingin (2009, 53) mukaan luokitukset eivat ole olemassa vain kielen tyhjassa
avaruudessa, vaan instituutioissa, kaytanndissa ja vuorovaikutussuhteissa toisten ih-
misten kanssa. Eli tutkielmassani kategoriat ovat lastensuojelun instituution ja sen
kaytanteiden seka vuorovaikutuksen muovaamia. Valimaa (2011, 28) kirjoittaa sa-
masta aiheesta, ettd etnometodologisessa ajattelussa kielenkayttomme kaikki muo-
dot ymmarretaan tilannesidonnaisesti. Kategoriatutkimuksessa tama tarkoittaa sita,
etta kategoriat otetaan kayttoon ja tulkitaan aina tilannekohtaisesti (Juhila, Jokinen &
Suoninen 2012b, 49).

Koska tutkielmani keskidssa on kielenkayttd toimintana, kuuluu tutkielmani diskurssi-
analyyttiseen tutkimusperinteeseen. Diskurssianalyyttinen perinne on kiinnostunut
siitd, miten toimijat tekevat asioita ymmarrettavaksi kielenkaytollaan. Tutkimuksen
kohteena ovat ne tavat, joilla toimijat kuvaavat ilmiéita ja nimeavat niille syita. (Suo-
ninen 1999, 18.) Tutkielmani kohteena on, mita ja milla tavalla sosiaalityontekijat pu-
huvat autismikirjon lapista ja nuorista seka heidan tukemisestaan liittyvista asioista ja

ilmidista.
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Tieteenteoreettinen lahestymistapani on sosiaalisessa konstruktionismissa, joka pai-
kantuu lastensuojelun instituutioon. Diskurssianalyyttinen tutkimus kuuluu sosiaali-
sen konstruktionismin perinteeseen: siina tutkitaan, kuinka analysoidaan sosiaalisen
todellisuuden tuottamista. En tulkitse puheesta objektiivisia faktoja, lainalaisuuksia tai
syy-seuraus -suhteita, vaan keskiossa on sosiaalityontekijoiden vuorovaikutuksessa
rakentuva sosiaalinen todellisuus ja jarjestys. (Ks. Jokinen 1999, 18; Suoninen 1999,
39-41.)

Autismi tai autismikirjo kasitteena on muuttunut ja on muutoksessa. Se toimii oivana
esimerkkina sille, etta asioiden merkityksellistamisen tavat ovat historiallisten proses-
sien tulosta ja siina ihmisten valisella vuorovaikutuksella on merkittava rooli (Suoni-
nen 1999, 39-41). Hacking (2009, 20-21) tiivistaa, etta sosiaalisen kontsruktionismin
ajatukseen kuuluu ajatus, ettd X:n ei tarvitsisi olla olemassa tai sen ei tarvitsisi olla
sellainen, kun se on. Hanen mukaansa X:aa on muovannut sosiaaliset tapahtumat,
voima ja historia: sen olemassaolo tai ominaisuudet eivat siten ole valttamatta seu-
rausta asioiden luonteesta. Omassa tutkielmassani Hackingin ajatus voidaan tiivistaa
niin, etta sosiaalitydntekijoiden nakemykset ja tulkinnat autismikirjon lapsista ja nuo-
rista ja heidan tukemisestaan eivat tarvitsisi olla sellaisia, kun ne nyt ovat. Kasitysta
ovat muovanneet historia ja sosiaaliset tapahtumat. Sita ovat muovanneet historiassa
esitetty kasitys autismista, lastensuojelun instituutiossa vallalla olevat kasitykset seka
sosiaalityotekijoiden henkildkohtaiset kokemukset autismikirjon henkildista ja autis-
mikirjosta. Sitd ovat muovanneet myds itse vuorovaikutuksessa tapahtunut haastat-
telu seka ennen haastattelua sosiaalityontekijoille annetut ennakkotiedot ja haasta-

teltavien ennakko-oletukset.

4.5 Tutkimuksen eettisyys ja tutkijapositio

Tutkielmani aihe on sensitiivinen, silla se koskee lastensuojelun sosiaalityontekijoi-
den henkildkohtaisia nakemyksia, asenteita, kuvauksia ja tulkintoja. Itse aihe voi olla
tydntekijoille tunteita herattava. Sosiaalityontekijoiden kuvauksissa tulee esille myos

tyontekijoiden arvomaailmaa ja moraalisia kasityksia, mika lisaa tutkielman tekijan
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eettistd vastuuta. Olen pyrkinyt huomioimaan aiheen sensitiivisyyden seka haastat-

telutilanteessa etta tulosten raportoimisessa.

Olen saanut Kainuun sosiaali- ja terveydenhoidon kuntayhtymalta tutkimusluvan tata
tutkielmaani varten. Olen tutkimusprosessissani noudattanut Tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan julkaiseman Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausten késittelemi-
nen Suomessa (HTK 2012) -julkaisun ohjeistuksia. Ohjeistuksiin kuuluu muun mu-
assa rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimuksen eri prosesseissa, avoimuus,
vastuullisuus seka muiden tutkijoiden kunnioittaminen. Olen myds huolellisesti nou-
dattanut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia /hmistieteisiin luettavien tutki-
musalojen eettiset periaatteet -ohjeita. Ohjeistuksesta 16ytyy ihmistieteisiin luettavien
tutkimusalojen eettiset periaatteet, jotka jaetaan kolmeen osa-alueeseen: tutkittavan
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttdminen seka yksityi-
syys ja tietosuoja. (TENK 2009, 4.)

Tiedotin haastateltavilleni kirjallisesti yhteystietoni, tutkielmani aiheen, teemahaastat-
telun rungon, aineistonkeruun konkreettisen toteutustavan ja arvioidun ajankulun
seka kerattavan aineiston kayttotarkoituksen, sailytyksen, mahdollisen jatkokayton ja
julkaisun loytamisen paikan ja ajankohdan. Varaudun myos antamaan lisatietoja tut-
kielman tieteellisista tai opillisista nakdkannoista seka tutkimusaineiston suojelemi-

sesta ja sailyttamisesta.

Haastatteluun osallistuneet allekirjoittivat kirjallisen suostumuslomakkeen ja kerroin
heille, ettd haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Kerroin heille, etta heidan
on mahdollista myods jalkikateen ottaa minuun yhtyetta, mikali jokin heidan kerto-
mansa on jaanyt heita askarruttamaan. Annoin haastateltaville tietosuojaan liittyvan
rekisteriselosteen, silla jokaisella inmisella on oikeus omiin henkilGtietoihinsa ja tie-
toon, kuinka heidan rekisteritietojaan kasitelldan. (Tietosuojavaltuutetun toimisto
2019).

Tutkielmani tekemisessa olen pyrkinyt kaikilta osin siihen, etta en aiheuta tutkittaville
enka koko Kainuun sotelle minkaanlaista vahinkoa tai haittaa. Tavoitteenani on ollut
julkaista tutkielmani tulokset kunnioittavasti ja arvostavasti, totuudenmukaisesti ja

tuoden esille tuloksiin vaikuttaneita asioita ja tulosten luotettavuutta.



36

Tarkeimpana eettisena asiana pidin haastateltujen anonymiteettia. En julkaissut
haastateltavien nimia ja haivytin julkaisusta haastateltavien epasuoria tunnistetietoja.
Nimet ja yhteystiedot poistin litterointivaiheessa. Koska Kainuun sotessa on verrattain
vahan lastensuojelun sosiaalityOntekijoita, oli minun huolellisesti laadittava tutkiel-
mani niin, etta siita ei voi paatella haastateltujen henkildllisyytta. En tutkielmassani

kerro tarkasti, minka Kainuun soten kuntien sosiaalityontekijoita olen haastatellut.

Yhta tarkea eettinen kysymys on haastateltavien puheessa asiakkaista tuottaman tie-
don kasittely. Huolehdin, etta julkaisemassani tutkielmasta ei voi paatella tai tunnistaa
asiakkaita. Tama on erityisen tarkeaa, silla tutkimusjulkaisuni on kaikkien saatavilla.
Kayttamissani aineisto-otteissa olen haivyttanyt mahdollisuuden tunnistaa seka pu-
huja etta henkildt, joista puhutaan. Tulosten raportoinnissa jatin pois aineisto-otteista
kohtia, joista lukija olisi mahdollisesti voinut tunnistaa henkilon, vaikka nama aineisto-
otteet olisivat ilman lyhentamista kuvanneet erinomaisesti esitettavaa asiaa tai kate-

goriaa.

Kirsi Juhila kirjoittaa tutkijan positiosta diskurssianalyyttisessa tutkimusperinteessa.
Han painottaa, etta tutkija osallistuu tutkimusta tehdessaan itse siihen kielelliseen toi-
mintaan, jota han tutkii. Toiminta on vuorovaikutuksellista tutkimuksen kaikissa vai-
heissa. Juhilan mukaan tutkijan positiota voidaan tarkastella neljan roolin kautta: ana-
lyytikon, asianajajan ja tulkitsijan. (Juhila 1999, 201, 203, 207, 212.)

Koen itseni tassa opinnaytetyossa lahinna tulkitsijan position omaajaksi, silla mieles-
tani sosiaalitydontekijoiden puheita on mahdollista tulkita monella eri tavalla. Lisaksi
koin olevani aineistoon vuorovaikutuksellisessa suhteessa. (Juhila 1999, 212.) Sosi-
aalista todellisuutta olimme luomassa seka ryhmahaastatteluun osallistuvat haasta-
teltavat ettd osaltani myds mina haastattelijana (Suoninen 1999, 41).

Omasta tutkijapositiostani on todettava, etta lastensuojelu instituutiona on minulle
tuttu oman lastensuojelutydkokemukseni kautta. Autismikirjo on minulle tuttu lasten-
suojeluasiakkaideni kautta seka omasta henkildkohtaisesta elamastani, silla olen au-
tismikirjon diagnoosin omaavan lapsen aiti. Jo tutkielman alussa paatin, etta tuon ta-
man seka haastattelutilanteessa etta itse julkaisussa esille. Autismikirjon lapsen aitiys
on henkilokohtainen syy ja motivaattori siihen, etta halusin tutkia juuri autismikirjoa ja
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lisata autismitietoisuutta sosiaalialalla. Tiedon saatuaan lukijat voivat tarkastella tut-
kielmani luotettavuutta vahvemmin. Haastateltaville halusin taman kaksoisroolini ker-

toa haastattelutilanteessa luottamuksen lisaamiseksi.

Koen, etta taustani ja tyokokemukseni myos opettajana on vaikuttanut minuun ja
omiin kasityksiini siita, kuinka autismikirjon lapsia kohdataan ja kohdellaan. Henriikka
Clarkeburnin ja Arto Mustajoen (2007, 32) mukaan tutkija ei voi irrottautua historiasta
ja tavoitteistaan eettisia paatoksia tehdessaan. Myds taman takia lukijan on hyva tie-
taa oman henkilokohtaisen intressini taustat. Toisaalta oma tutkijapositioni on haas-
tanut minua siihen, etta tarkastelen tuloksia objektiivisesti, tuomatta niihin henkilo-

kohtaisia nakemyksiani.
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5 SOSIAALITYONTEKIJOIDEN PUHEESSA TUOTTAMAT KATEGO-
RIAT AUTISMIKIRJON LAPSISTA JA NUORISTA

5.1 Erityista osaamista tarvitsevia

Aineistosta l0ytyi kuvauksia tai vihjauksia siita, ettd haastattelemieni lastensuojelun
sosiaalityontekijoiden mielesta autismikirjon lapset ja nuoret kuuluvat kategoriaan eri-
tyistd osaamista tarvitsevat. Yksi haastatelluista nimesi itse kategorian sanoessaan
"he tarviis sitd semmosta erityisosaamista”. Sosiaalityontekijat vihjasivat kategoriasta
autismikirjon omaavien henkildiden ominaisuuksia kuvaavilla sanoilla seka kuvauk-
silla, joissa kerrotaan, mita osaamista kohderyhma tarvitsee tai mita osaamista hei-
dan ympariltaan puuttuu. Aineistossa erityista osaamista kuvataan tarpeelliseksi las-
tensuojelun palveluissa: tukiperhetoiminnassa ja sijaishuollossa seka perhehoidossa
etta laitoksessa. Erityisosaamisen tarve tuli esille esimerkiksi seuraavissa aineiston

kohdissa:

V3: ”...ei meilléd sitten taas tukiperheissdkdédn oo semmosta ammattitaitoa, etté
vélttdmaétta tdmmdésen lapsen kanssa pérjéis.”

V1: "Sijoitin tdmmdésen lapsen, tosiaan lastensuojelulaitokseen, joka oli vahva
lastensuojelulaitos, mutta ei sopiva télle. Sitten kavi ilmi. Niin kun kéytiin t&mmo-
sen kehitysvammahuollon ohjaajan kanssa yhteisid kédynteja, ettéd kuinka, milla
tavalla hdn antoi ohjausta sitten sinne laitokseen néille henkilbkunnalle ihan silla
tavalla, etté oppi itekin. Mutta se on kyllé niin vaativaa etta, sille henkilbkunnalle-
kin sitten kun siell& on niin monenlaista ainesta sitten, niin keskittyé siihen.”

Aineistosta on tunnistettavissa useita kategoriakoosteita: paivahoito, koulu, lasten-
suojelu ja sijaishuolto. Nama kategoriat esiintyvat myds myohemmin esitettavissa ka-
tegorioissa, mutta en mainitsee enaa jatkossa naiden esiintymista kategoriakoos-

teina.
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Aineistossa kuvataan, etta erityistda osaamista tarvitaan myos autismikirjon lasten ja
nuorten lastensuojelun sosiaalitydntekij6ilta. Seuraavassa aineisto-otteessa sosiaali-
tyontekija kokoaa omaan ammattiryhmaansa kohdistuvia erityisen osaamisen vaati-

muksia seuraavasti:

H: Mité kaikkea se vaatii sosiaalityéntekijalta?

V5: No ainakin lakituntemusta. Peruslainsdddénndésta, kehitysvammalaista, sosi-
aalihuoltolaista, lastensuojelulaista, ne on varmaan semmonen, hallintolaista,
ihan semmonen jotenkin itestdén selvé asia. Mutta varmaan se ei ois pahitteeksi,
etta tulis ymmarrystéd enemmaén néista. Eihdn koulutuksessa niinkdén tuu néista
diagnooseista tai jotenkin ei menné ihan sinne, asiakkaan housuihin niin sano-
tusti, kun se on enemméan semmosta teoreettista. Etta jotkut kdy sitten uransa
aikana néita terapiakoulutuksia tai. Nyt taitaa olla, paasiké meilla kaksi psykote-
rapeuttiset valmiudet koulutukseen joka, jota nyt ainakin systeemisen koulutuk-
sen nadkbkulmasta katottais, etta se ois tarpeellinen kaikille, ettéa tulis sita.”

Sosiaalitydntekija kokee tarvitsevan vahvaa lakiosaamista, mutta sen lisaksi myos
muunlaista osaamista, kuten terapiaosaamista ja systeemien lastensuojelun toimin-
tamallin osaamista. Sosiaalityontekija perustelee lakien erityista osaamisen tarvetta
lisaksi silla, etta autismikirjon lapsille ja nuorille joudutaan sijaishuollossa kohdista-
maan rajoituspaatoksia:

V2:” Lainsdddannon tuntemusta, kun siis ndma yhteydenpidon rajoitukset ja kiin-

nipidot ja kaikki on paéatbksien takana nykyéaan ja rajoitettua. Lakiahan pitéis koko
ajan tietdd enemman, ettd mika on hyvaksyttavaa ja misté pitda tehéa paatés.”

VanBergeijk ja Shtayermman (2005, 31) kertovat artikkelissaan, mita asperger-lapsi-
asiakas vaatii sosiaalityontekijalta. Heidan mukaansa asperger-lapsen ollessa asiak-
kaana, sosiaalityontekija saa koko joukon haasteita riippuen asiakkaan kehitysvai-
heesta, tuesta, sosiaalisesta eristaytyneisyydesta ja henkildkohtaisista vahvuuksista.
Riitta Yliruka, Kaisa Vartio, Paivi Pasanen ja Paivi Petrelius (2018, 17) ovat todenneet
neuropsyykkisesti oireilevien lasten ja nuorten olevan lapsi- ja perhepalveluissa tyos-
kentelevien sosiaalityontekijoiden mielesta kompleksisia seka erityistda osaamista

vaativia asiakastilanteita.

Haastattelemani sosiaalitydntekijat tuottivat puheessaan, etta autismikirjon lapset ja

nuoret tarvitsevat erityistda osaamista myoés vanhemmilta. Salla Sipari (2008, 91, 98)
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on huomioinut vaitdskirjassaan, etta asiantuntijoiden puheessa vammaisista lapsista
maariteltiin perheiden tehtavaksi hyvaksya lapsen vammaisuus ja oppia elamaan
vammaisen lapsen kanssa seka lapsen tukeminen ja ohjaaminen. Sipari huomauttaa,
ettd nama edellyttavat vanhemmilta kuitenkin erityista taitoa kohdata ongelmia. Sipa-
rin on siten tehnyt saman huomion kuin haastattelemani sosiaalityontekijat vaatimuk-
sesta vanhempien erityisesta osaamisesta. Toisaalta Sipari huomauttaa, etta erityista
tukea tarvitsevien lasten kohdalla aina ei tarvita eritysta osaamista ja jotain erityista.
MyOs haastattelemani sosiaalityontekijat puhuivat lasten yksilOllisestd huomioimi-

sesta ja siita, etta autismin kirjo on laaja ja tuen tarpeet ovat hyvin erilaisia.

Haastattelemieni sosiaalityontekijoiden mukaan erityistd osaamista vaaditaan myds
varhaiskasvatukselta ja koululta. Seuraava kommentti havainnollistaa sosiaalityonte-

kijoiden nakemyksen erityisesta osaamisesta kotona, paivahoidossa ja koulussa.

V1: ”Niin siindhén on se, ettd ne tarvis ihan, ammatillista ohjausta kotiin, amma-
tillista_ohjausta sinne péivahoitoon, kouluun ja taa lapsi tarvis ihan semmosta
[naurahtaa] kuntouttavaa todellakin, et mitenkéa tassé nyt toimitaan’.

Puhuessaan erityista osaamista tarvitsevien kategoriasta sosiaalityontekijat puhuivat
kohderyhman haastavuudesta, muita uuvuttavasta kaytoksesta, aggressiivisuudesta,
erilaisista vuorovaikutustaidoista ja omaehtoisuudesta. Johnny Matson ja Tessa Ri-
vet (2008) ovat tutkineet haastavaa kayttaytymista autismikirjon henkildilla. He ha-
vaitsivat, ettd mita vakavammat autismin oireet tutkituilla oli, sitd enemman heilla oli
haastavaa kayttaytymista. Matson ja Rivet luettelevat haastavaksi kayttaytymiseksi
aggressiivisuuden, tavaroiden rikkomisen, stereotyyppisen toiminnan, itsensa vahin-
goittamisen ja hairitsevan kayttaytymisen. (Matson & Rivet 2008, 328.) Jina Jang,
Dennis R. Dixon, Jonathan Tarbox ja Doreen Granpeesheh (2011) kirjoittavat haas-
tavaan kayttaytymiseen kuuluvan Matsonin ja Rivetin tavoin aggressiivisuuden, ste-
reotyyppisen kaytoksen ja itsensa vahingoittamisen. Sen liséksi he luettelevat haas-
tavaan kayttaytymiseen kuuluvan kiukuttelun, toistuvan kayttaytymisen, epatavalli-
sen aantelyn, epatavallisen leikkimisen esineilla, hoitajan luota luvattomasti Iahtemi-
sen seka epatavalliset ja toistuvat vartalon liikkeet. Naiden tutkijoiden aineistossa
94%:lla autismikirjon lapsista esiintyi haastavaa kayttaytymista. (Jang, Dixon, Tarbox
& Granpeesheh 2011, 1030-1031.)



41

Seuraavissa aineistokohdissa tulee esille sosiaalityontekijoiden rakentama kategoria
haasteellisuuden tai haastavan kayttaytymisen vuoksi erityista osaamista tarvitseva
lapsi tai nuori. Aineisto-otteissa lastensuojelu ja sijaishuolto ymmarretaan itsessaan

erityiseksi osaamiseksi:

V3: "Niin ne on varmaan tavallaan niita &aripéita, ettd kun on néité tosi haasta-
vasti kdyttaytyvié, toki kaikki ei niitd oo, mutta joitakin niité on ja kylldhdn ne sitten
tdnne lastensuojeluun niitd on tippunu ja on jouduttu sijoittamaankin.”

V3: Mutta ne kyllé helposti kaatuu sitten tdnne meille, ettéd tehddan lastensuoje-
luilmoituksia esimerkiks just siitd haastavasta kayttaytymisesta ja, sitten niin kun
X sano, ettd kun mennééan siihen, ettd perheet rupee vasymaan niin sitten.

V2: Sitten siité tulee lastensuojelu.”

Rae Morris ym. (2018, 6) ovat omassa tutkimuksessaan tehneet saman havainnon:
autismikirjon vanhemmat ovat usein hyvin vasyneita, ja vasyneind heidat ohjataan
sosiaalityohon. Jalkimmainen aineisto-ote todentaa myo0s sita, etta sosiaalityonteki-
joiden mielesta autismikirjon lapset ja nuoret kategorisoidaan muita uuvuttaviksi.

Tassa uuvuttava kayttaytyminen yhdistetdaan haastavaan kayttaytymiseen.

Seuraavissa aineisto-otteissa ilmenee, kuinka sosiaalitydntekijat liittavat aggressiivi-
suuden autismikirjon lapsen tai nuoren haasteellisuuteen. Jalkimmaisessa aineisto-
otteessa lastensuojelu ymmarretaan jalleen erityiseksi osaamiseksi. Siina puhuja liit-
taa asiakkaan erityista osaamista, tassa tapauksessa sijaishuoltoa tarvitsevien ryh-

maan aggressiivisuuden takia:

V6: "Et sit varmaan ne tilanteet, jossa lapsella on sit siihen kédytds on niin hallit-
sematonta, etté siella tulee sitten, etta on sité fyysista ja aggressiivisuutta ja sem-
mosta, ettd ne on varmaan sitten ne semmoset haasteellisimmat, et miten sem-
mosilla lapsilla et se koulunkéynti onnistuu.”

V5: siind on semmosta fyysistékin rajoittamistakin jouduttu tekeméén ja on pdén

hakkaamista seinéén ja lattiaan ja pulpettien lentelemista ja niin voimakkaita, etté

sitten on kertakaikkisesti jouduttu niihin kodin ulkopuolisiinkin_sijoituksiin p&éaty-

maéaan”.
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Seuraavassa puheenvuorossa tulee nakyvaksi se, etta autismikirjon lasten ja
nuorten sosiaaliset taidot tai vuorovaikutusongelmat liitetaan haasteellisuuteen.
Luvuissa 5.3 kirjoitan siita, etta autismikirjon lasten ja nuorten erilainen tapa olla
vuorovaikutuksessa ovat ominaisuuksia, joiden perusteella sosiaalityontekijat
katsovat kohderyhman kuuluvan myos vaarinymmarrettyjen ja kaltoinkohdeltu-

jen kategoriaan.

K: "Miké teidan tuntuman mukaan, mité niité kdytannén haasteita sitten tammdoset
lapset ja nuoret kohtaa sitten, ihan eri paikoissa koulussa ja kotona ja péivéhoi-
dossa ja yleensakin ympéaristossa?

V9: Vuorovaikutusongelmat. Siis vuorovaikutustaidot saattaa olla puutteelliset. Ja
tosiaankin tdméa kayttaytyminen niin mitd mulla on néité asiakkaita ollut niin yh-
distéé, joilla on t&tad aspergerin oireyhtym&é ollut niin, ovat hyvin vékivaltaisia.
Saattavat satuttaa itsedan tai muita. Melkoisia haasteita, melkosta haastetta kylla
on sitten, jos se kdyttaytyminen on tdma tasosta sitten.

Sosiaalitydntekijat kategorisoivat autismikirjon lapset ja nuoret erityista osaamista tar-
vitseviksi omaehtoisen kéyttdytymisen vuoksi. Eras haastateltu kertoi tapauksen nuo-
resta, jonka opettaja jatti eraalta oppitunnilta pois. Tapauksessa opettaja oli jattanyt
nuoren yksin, silla tama ei ollut yrittanyt tehda asioita, joita hanelta vaadittiin ja jotka
olivat hanelle vaikeita. Asiakkaan tunnistettavuuden vuoksi olen poistanut aineisto-
otteesta sanoja, joista asiakas voitaisiin tunnistaa. Poistettujen kohtien tilalle olen lait-
tanut kolme pistetta. Kertomus osoittaa kuinka sosiaalityontekija kategorisoi asiak-
kaan kuuluvan koulussa erityista osaamista tarvitsevien kategoriaan omaehtoisen

kayttaytymisen vuoksi.

V5: ”Siiné lapsessa (sana muutettu) se haaste nékyy siiné koulussa silld tavalla,
ettei todellakaan aina haluais tehda sitd, mité opettaja kdskee ja ei luota omiin
taitoihinsa... ei suostu ees yrittdédn, koska tietdd, ettd se ei kuitenkaan onnistu.
Siinékin oli tavallaan etté, kun sitten jos hdn ei suostunut... niin se oli jatetty tun-
niksi istumaan yksin sinne... ja muut oli lahtenyt sitten, ettd opettaja laski, etta nyt
minulla ei riitéd aika tdméan yhen kans.

V7. Ei kylld koulussa varmaan on joku avustaja, joka kerkiis... ettd se on vaan
semmonen periaatekysymys opettajalle.

V5: Juuri néin. Etté lapsi jaa sitten tunniksi ulkovaatteet péélle sisélle istumaan...
Ettd vahdn semmonen valtataistelu opettajalta, ettéd ma en anna sulle periksi, etta
sittenpéhén istut siin&, jos et tule.”
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Aineisto-otteessa tulee ilmi kategoriapari oppilas—opettaja. Lisaksi otteessa on ha-
vaittavissa moraalinen ristiriita: sosiaalityontekija odottaa opettajalta osaamista toi-
mia tilanteessa, jossa oppilas ei suostu tekemaan vaadittua asiaa, silla se on hanelle
vaikeaa. Sen sijaan, etta opettaja tai avustaja auttaisi ja opastaisi oppilasta, han ra-
kentaa tilanteesta valtataistelun. Opettaja ei ota kulttuurisesti odotettua roolia, jossa
han auttaisi lasta ja opettaisi hanta tekemaan hanelle hankalan asia, vaan rankaisee
hanta jattamalla taman pois oppitunnilta. Opettajalla ei sosiaalitydntekijan puheessa

nayta olevan sellaista erityista osaamista, joka auttaisi oppilasta.

Autismikirjoon liittyvissa tutkimuksissa on korostettu autismiin liittyvan koulutuksen
merkitysta kaikille, jotka toimivat autismikirjon diagnoosin omaavien lasten ja nuorten
kanssa. David Preece ja Rita Jordan (2007, 933) korostavat tutkimuksensa tuloksissa
koulutuksen merkitysta ammattilaisille, jotka toimivat autismikirjon lasten ja heidan
perheidensa kanssa. He painottavat, etta koulutuksen taytyisi keskittya autismikirjon
henkildiden ja perheiden ominaisuuksiin, tarpeisiin ja kokemuksiin. Lisaksi heidan
mielestaan koulutuksissa tulisi olla tietoa niista vaikeuksista, joita autismikirjon hen-
kilot kohtaavat seka keinoja kohdata hyvin moninaiset ja yksilolliset tarpeet. Myos
Shirli Werner (2011, 135) korostaa koulutuksen suurta merkitysta tutkimuksessaan
sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden kasityksista autismikirjon henkildiden kanssa
tydskentelysta. Hanen mukaansa, jotta haitalliset stigman vaikutukset ja muut nega-
tiiviset asenteet voidaan valttaa, olisi yliopistotasoisessa koulutuksessa lisattava seka
koulutustarjontaa autismista etta mahdollisuuksia olla autismikirjon ihmisten kanssa

kosketuksissa.

Karola Dillenburgerin ym. (2016, 11) mukaan autismiin liittyva koulutus ovat aarim-
maisen tarkeassa asemassa, kun toimitaan autismikirjon henkildiden kanssa. Lauren
Bishop-Fitzpatrick ym. (2018, 13) korostavat niin ikdan koulutuksen merkitysta autis-
mikirjon henkildiden kanssa toimijoille. Heidan mukaansa sosiaalityon tutkimuksessa
ja kaytannossa tulisi kyeta puuttua autismikirjon henkildiden kohtamaan sosiaaliseen

epaoikeudenmukaisuuteen.

Sosiaalitydntekijoiden puheet siita, etta autismikirjon lapset ja nuoret eivat aina saa
tarvitsemaansa erityisosaamista voidaan tulkita syytokseksi kohderyhman kanssa

toimivia kohtaan. Tutkimuskirjallisuudessa korostetaan koulutuksen merkitysta, jotta
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autismikirjon henkildiden kanssa toimivilla olisi erityistd osaamista. Toisaalta katego-
ria voidaan tulkita myos selittavaksi puolustukseksi: jos autismikirjon lapset tai nuoret

eivat saa tarvitsemaansa erityista osaamista, saattavat he toimia ei- toivotulla tavalla.

5.2 Vahvaa vanhemmuutta vaativia

Sosiaalitydntekijoiden puheessa vahvaa vanhemmuutta vaativia -kategoria on hyvin
samantapainen kuin edella esittelemani erityistd osaamista tarvitsevien -kategoria.
Olisin voinut esittaa havaitsemani erityistd osaamista tarvitsevia ja vahvaa vanhem-
muutta vaativia otsikon vaativia alla. Halusin kuitenkin esitella nama eri alaluvuissa,
silla puhujat hyvaksyivat kohderyhman jasenet naihin kategorioihin paaosin eri omi-

naisuuksien ja toimintojen perusteella.

Aineistossa oli nahtavilla kategoriaparit vanhemmat—lapsi ja aiti—lapsi seka katego-
riakooste perhe. Yksi sosiaalityontekijoista nimesi kategorian vahvaa vanhemmuutta
vaativia. Lisaksi kategoriasta vihjataan kuvauksissa, joissa kerrotaan lasten ja nuor-
ten ominaisuuksista ja toiminnasta. Sosiaalitydntekijat hyvaksyivat lapset vahvaa
vanhemmuutta vaativien -kategoriaan seuraavien toimintojen tai maareiden perus-
teella: vanhempiin takertuvia, omaehtoisia, heikot tai erilaiset sosiaaliset taidot omaa-

via, vahvaa ohjausta tarvitsevia seka vakaat olot ja selkeat struktuurit tarvitsevia.

Vahvaa vanhemmuutta vaativien kategoriaan liitettiin etenkin autismikirjon lasten ja
nuorten toiminta, jossa he takertuvat vanhempiin eivétkéa itse ole motivoituneita oppi-
maan uusia taitoja. Tallainen vanhempiin takertuvien kategoria tulee esiin seuraa-

vissa aineisto-otteissa:

V6: "Ja tdssé just ndkyy se, etté tavallaan jdméahdetddn sen lapsen kohalla tiet-
tyyn, etté se ei pysty kehittyméén téstd eteenpdin. Aina toistetaan sitd samaa
kaavaa, vaikka se ois kymmenvuotias, niin tosiaan melkeen pyllyt pyyhitddn. No
ei nyt, mutta kérjistettyna néin. Ett4 ei vaadita sité, ettéd opettelisi uusia asioita ja
ikdnsd mukaisesti tdmmosid _asioita rupeaisi tekeméén. Toisaalta suojellaan
multta toisaalta sadéstetédén myés itsed vanhempana.”

V5: "Vastaan on tullut, ettd on aikalailla ihan semmosia aika tavallisia suomalaisia
perheitd, mutta kun ne on niin kiinni t4ssé, kiinni siiné aikuisessa, etté tavallaan
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normaalisti kun lapsi kasvaa ja kehittyy niin hakeutuu, pihoille ja kouluille leikki-
mdéén ikétovereitten kanssa, niin sitten ndma lapset jotenkin képertyy kotiin ja
oottaa vaan sitd aikuisen huomiota. Ettd se tulee se semmonen irtikasvamisen
ilmiéta ei jotenkin meinaa tapahtua.”

Kuvaukset sisaltavat kulttuurisen nakemyksen siita, etta tavallisesti lapset kasvaes-
saan itsenaistyvat vanhemmistaan ja haluavat oppia uusia taitoja. Otteissa vanhem-
mat taipuvat lapsen tai nuoren vaatimuksiin, silla heilla ei ole riittavan vahvaa van-
hemmuutta vaatia lapseltaan seuraavia kehitysaskelia. Kehitysaskelten vaatiminen
on niin haastavaa, ettd vanhemmat mieluummin saastavat itsedan ja taipuvat taker-

tuvan lapsen vaatimuksiin.

Sosiaalitydntekijoiden puheessa autismikirjon lapset ja nuoret kuuluvat vahvaa van-
hemmuutta vaativien kategoriaan myos omaehtoisuuden ja heikkojen sosiaalisten
taitojen takia. Nama ominaisuudet ovat samat, joilla sosiaalityontekijat hyvaksyivat
asiakkaat erityistd osaamista vaativien kategoriaan. Tassa tulee ilmi naiden katego-
rioiden samankaltaisuus. Vahvaa vanhemmuutta vaativien kategoriaan paasy oma-
ehtoisen kayttaytymisen perusteella nakyy seuraavassa sosiaalityontekijan puheen-

vuorossa:

V6: "Mulla on semmonen haaste nyt, ettd kotona hellitédén ja se lapsi on saanut
vallan, hdn méérittelee sielld, mitd héan tekee. Miten néin ja aiti jaa, isé ei oo kau-
heesti kotona, mutta &iti sitten tosiaan niin kun tavallaan vauvan tasolla késittelee
sitd lasta. Sitten kun se joutuu kouluun, jossa on rajat, jossa hdn ei saa maéaréata,
hénella ei oo sitd valtaa niin, ei se pysty olemaan koulussa.”

Sosiaalitydntekija esittaa tassa odotuksen, etta jos vanhempi pystyisi pistdamaan rajat
lapselle, lapsi sopeutuisi myos koulun vaatimuksiin paremmin. Seuraavassa aineisto-
otteessa sosiaalitydntekija tuo kommentissaan esille sen, etta lapsen alyllisessa ke-
hityksessa ei ole heikkoutta, pikemminkin painvastoin, han kayttaa nimitysta "erittdin
viisas poika”. Pojalla on kuitenkin haasteita aspergerin oireiden ja ADHD-liitannaisoi-
reiden kanssa. Aidin vahva vanhemmuus ja kyky ohjata ovat mahdollistaneet pojan
selviytymisen. Aineisto-otteessa poika paasee vahvaa vanhemmuutta vaativien ka-

tegoriaan maareelld, jossa kuvataan hanen tarvitsevan vahvaa ohjaamista.
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V/8: "Erittdin viisas poika, mutta kun asperger ja kdyttdytymisen ja sosiaaliset tai-
dot on hirmu heikot, ADHD, kaikki muut tdmmdset on sielld ja tommoset jumiutu-
miset tiettyihin kiinnostuksen kohteisiin ja keréilykohteet, ynnd muut tdmmdset.
Mutta hénelle kun on annettu, ja &iti on sen verran vahva ollut ja hyvd ohjaaja
siellé perheessé niin on pystynyt tdmmdéseen. Ja tosiaan siinég &lyllisessé ei 0o
mitdadn mutta tdmméset kun on niin.”

MyOs seuraavassa otteessa sosiaalityontekija kategorisoi autismikirjon lapsen tai
nuoren keskivertoa dlykkddmméksi, mutta samalla myos sosiaalisilta taidoiltaan hei-
koksi.

"V9: Mé voisin tohon liséta, etté néissé asperger-lapsissa, niin niissé voi olla ihan
tosissaan keskivertoa alykkddmpid henkilita, etté ihan tdmmdsia kympin oppi-
laitakin voi olla etté, tosiaankaan ei oo semmonen &alykkyysasia minun mielesténi,
Joilla on niité aspergerin piirteita.

V5: Niin ja sehdn on enemmadn, just se kdyttdytymisessé ja vuorovaikutuksessa
ja sosiaalisissa taidoissahan se tulee ne suurimmat haasteet néillé lapsilla.”

Aineisto-otteet, joissa sosiaalityontekijat rakentavat autismikirjon lapsille ja nuorille

kategorian alykkaat, voidaan tulkita autismikirjon henkildiden puolustuksena.

Sosiaalitydntekijat tuovat puheessaan esiin, ettad autismikirjon lapset ja nuoret tarvit-
sevat ja hyétyvét vakaista oloista ja selvésté arjen struktuurista. Tama ilmenee muun
muassa lauseissa “tarvii arjen struktuurit’ ja "ei voi eldé kuin vuoristorataa, vaan tay-
tyy olla rutiinia, s&dédnnébllistd elamaa”. Tulkitsen vakaiden olojen ja selkean struktuurin
tarjoamisen lapselle kuuluvan vahvaan vanhemmuuteen, vaikka sosiaalityontekijat

eivat itse puheessaan liittdneet naita toisiinsa.

Tutkimuskirjallisuudessa tuodaan vahvasti esille autismikirjon lasten vanhempien
vanhemmuuteen liittyvaa stressia. He kokevat vahvaa stressia muun muassa autis-
mikirjon lasten oireiden, syrjinnan ja taloudellisen paineen takia (ks. esim. Ana,
Tarraga, Fernandéz, Colomer & Pastor 2015; Chan & Lam 2016; Hayes & Watson
2012). Koska vanhempien paineet ovat erittdin suuret, on ymmarrettavaa, etta van-

hemmilta vaaditaan vahvaa vanhemmuultta.

Elizabeth O’'Nions, Francesca Happé, Kris Evers, Hannah Boonen ja llse Noen

(2018, 1281) toteavat, etta heidan tutkimuksensa keskeinen havainto on autismikirjon
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lasten vanhempien moninaiset keinot lastensa haastavan kayttaytymisen hallitsemi-
sessa ja ennaltaehkaisemisessa seka lapsen vaatimusten aiheuttama taakka van-
hemmilleen. O’Nionsin ym. mukaan tulokset kertovat vanhemmuuteen liittyvista mo-
nimutkaisista vaatimuksista. Tutkimuskirjallisuus vahvistaa tulosta, etta autismikirjo

vaatii vanhemmilta erityista vahvuutta ja vahvaa vanhemmuutta.

Toisaalta vaikka sosiaalitydontekijat korostavat autismikirjon lasten ja nuorten erityista
vaativuutta naissa kahdessa ensimmaiseksi esittamassani kategoriassa — erityista
osaamista ja vahvaa vanhemmuutta vaativat — he myos puheessaan huomioivat au-
tismikirjon lasten ja nuorten yksilollisyyden. Sosiaalitydntekijoiden puheessa tuli sel-
vasti esille, ettd heidan mielestaan autismikirjon lapset ja nuoret ovat hyvin hetero-
geeninen rynma. Eras haastateltu sanoi “on ehké téssé sitten skaalaa, ettd on sem-
mosta, joilla on just niité piirteita ja sitten on hyvin voimakkaastikin oireilevaa”. Toinen
sosiaalityontekija oli tasta samaa mielta ja vastasi "tarpeet on niin erilaiset”. Sosiaali-
tydntekijoiden puheessa autismikirjon oireisto on hyvin vaihtelevaa. Haastattelemani
sosiaalityontekijat selvasti tiedostavat, etta lapsilla ja nuorilla on hyvin erilaiset tuen
tarpeet ja haasteet. He nayttavat tiedostavan, etta autismikirjo on itsessaan laaja

kirjo, jossa oireiden vakavuus vaihtelee suuresti.

Simon Wallace, Karen Guldberg ja Anthony Bailey ovat kirjoittaneet katsauksen au-
tismikirjon tutkimuksista. He ovat huomioineet katsauksessaan (2019, 9) autismikir-
jon henkildiden heterogeenisyyden. Heidan mielestdan tama heterogeenisyys ja se,
etta kirjolla on merkittavia paallekkaisyyksia muiden hermoston kehitykseen liittyvien
hairididen ja psyykkisten hairididen kanssa, luo erityisia haasteita autismikirjoon liit-

tyvalle tutkimukselle.

5.3 Vaarinymmarrettyja ja kaltoinkohdeltuja

Sosiaalitydntekijat tuottivat puheessaan, etta autismikirjon lapset ja nuoret ovat vaa-
rinymmarrettyja usein seka kotona etta kodin ulkopuolella. Heidan vaarinymmartami-
sestaan tai muiden ymmartamattomyydesta johtuen, he joutuvat jopa kaltoinkohdel-
luiksi. Sosiaalitydntekijat nimesivat haastattelutilanteessa vaarin toimintoja esimer-

kiksi sanomalla "aikuiset toimii vaérin” tai "lasta ei ymmarreta”.
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Aineistossa kaytetaan vain kerran kasitetta leimaaminen. Sosiaalityontekija tarkoittaa
silla vaarinymmarrettya autismikirjon lasta, jolla on hanen nakemyksensa mukaan

puutteelliset vuorovaikutustaidot:

V1: "Jotenkin se lapsi on leimattu semmoseksi, ettd hdn tekee tahallaan jotain ja
ilkeyttéén tekee jotain, jos hédn ei. Tai mind oon ké&sittényt sillé tavalla, ettd héan ei
vélttdmatta, ne vuorovaikutustaidot ei 00 semmoset, ettd hdn ymmartais”.

Sosiaalityontekijat kayttivat haastattelussa autismikirjon lapsista ja nuorista nimityk-
sia, erilainen, omanlainen ja poikkeava. He kategorisoivat autismikirjon lapset ja nuo-
ret tahan kategoriaan, puhuessaan heidan erilaisista kaverisuhteista, erilaisesta ta-
vasta olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa ja heidan eriytyisista kiinnostuksen

kohteista.

Seuraavat aineisto-otteet selventavat, kuinka autismikirjon lapsen ystavyyssuhde on

sosiaalityontekijoiden puheissa erilainen:

V5: ”Niin ja toisaalta sitten mulla on kokemus yhesta nuoresta, joka tulis taas ihan
hirveen hyvin toimeen sitten, tyyliin 10 vuotta nuorempien lasten kanssa. Etta
omanikéisten kanssa ei onnistu, mutta huomattavasti nuorempien kanssa onnis-
tuu, kun voi olla sitten se pikkupoika tai pikkutytté.

V8: "Mutta eivét oo kylld mitdédn semmosia seurapiirikukkasia, ettd se on se oma
maailma.”

K: Onks teilld tuntumaa, ettd tdmmdsilld lapsilla ja nuorilla sitten on kavereita
kumminkin vai onko ne enemmaén yksinéisia vai?

V4: Kyllé aika yksindisia ainakin mikd mulla on, just yks asiakkuudessa, niin sen
pitdis olla sellainen, kun ne on ne mielenkiinnon kohteet niin eriytyneita heilla, niin
sitten pitéis olla joku, joka on vdhén niin kun samalla levelilld ja samantyyppisista
asioista_ettd, ei se kaveruus oikein sellaisen normi ns. normihemmon kanssa
kanna.

V3: Mulla on yks tdmmobnen teini-ikdinen, tai kokemus sellaisesta teini-ikdisesta
pojasta, jolla ei oikeen ollu ketdén kaveria, mutta hén sitten I6yti tdmmdsen tytén,
joka oli vdhan vanhempi ja silld tytolla oli siis lieva kehitysvamma, ja sen kanssa
sitten on pelannu hyvin. Tavallaan ystévysty sitten sen kanssa. Sen yhen.

V4: Just se kokemus mulla on, ettéd ei ne hirveesti vélttdmaétta edes kaipaa sité
kaveria, jos on niissé omissa jutuissansa.
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Ylla olevassa aineisto-otteessa tulee myds ilmi sosiaalityontekijan kategorisointi eri-
tyisista kiinnostuksen kohteista seka siita, etta autismikirjon lapset ja nuoret eivat valt-
tamatta itse kaveria aina kaipaa. Tasta sosiaalitydntekijat olivat eri mielta. Osan mie-
lesta autismikirjon lapset ja nuoret ovat yksinaisia. Kun sosiaalitydontekija kayttaa
muista lapsista nimitystd normihemmo, han samalla kategorisoi autismikirjon lapset

ja nuoret erilaisiksi — ei normaaliksi.

Sosiaalitydntekijoiden puheissa autismikirjon lasten ja nuorten erilaisuus johtaa sii-
hen, ettéd heitd ymmarretaan vaarin. Seuraavassa aineisto-otteessa ei kayteta kasi-

tettda leimaaminen, mutta se vihjaa leimaamisesta "kurittomaksi kakaraksr”.

V5: "Voi tulla sita ilmiéta, etté toiset vanhemmat sitten kieltda, vaikka sen leikki-
misen sen lapsen kanssa jolla kenties néité taipumuksia on, ettd siind ndhdéaéan
vaan huonokéytoksisend, kurittomana kakarana.”

Mihaela Grasun (2018, 44) mukaan vanhemmat joutuvat kohtaamaan muiden van-
hempien reaktiot tilanteissa, joissa autismikirjon lapsi kayttaytyy oudosti. Lasten
vamma ei nay ulospain ja vanhemmat joutuvat noloihin tilanteisiin: lapsen kaytos tul-
kitaan kasvatuksen puutteena ja pilalle hemmotteluna. Ylla sosiaalityontekijan kerto-
muksessa lapsi oli leimattu huonokaytdksisena ja kurittomana. Grasu (2018) kayttaa
tasta nimitystd sosiaalinen leimaaminen. Kevin Ka Shing Chan ja Chun Bun Lam
(2016, 109, 111) ovat omassa tutkimuksessaan havainneet, etta autismikirjon lasten
vanhemmat kokevat ymparoivien ihmisten taholta suoranaista syrjintaa. Heidan mu-
kaansa koettu syrjintd on lapsen oireiden vakavuuden, vanhemmuuteen liittyvan
stressin ja taloudellisten vaikeuksien ohella yksi syy vanhempien kayttamaan henki-

seen vakivaltaan autismikirjon lapsia kohtaan.

Sosiaalitydntekijat kertoivat tilanteista, joissa voi paatella heidan tarkoittaneen ym-
martamattomyytta, joka on johtanut lapsen tai nuoren kaltoinkohteluun tai ainakin
huonoon kohteluun. Esimerkiksi luvussa 5.1 kertomani ote kertoo opettajan ymmar-
tamattdmyydesta ja kyvyttdmyydesta ohjata lasta. Seuraavassa otteessa lasta koh-
dellaan huonosti paivahoidossa: lapsen liikkumista oli rajoitettu, silla hanen kanssaan
ei muutoin parjatty. Aineisto-otteessa on osa haastatellun puheesta poistettu, jotta
asiakasta ei tunnistettaisi.
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V1:” Mutta edelleen viela tédhan, ettd kuinka sitten toimitaan vaarin, ettd kun néki,
ettd paivdhoidossa saattaa olla, etta sitten pantiin se, tdmé poika pantiin ... [nau-
raa). Vartioitu. No tarvii edelleenkin kaks ohjaajaa, kun ei pysty vapaana liikku-
maan.”

Tama aineisto-ote havainnollistaa myos siita, etta autismikirjon lasten ja nuorten
kanssa toimivat tarvitsisivat sosiaalityontekijoiden puheissa ymmarrysta erityisen
osaamisen lisaksi. Tassa otteessa on moraalinen ulottuvuus, josta puhujan naurami-
nen saattaa kielia. Varhaiskasvatuksen ammattilaisella odotetaan olevan muunlaisia
keinoja toimia lasten kanssa kuin liikkumisen rajoittaminen. Aineisto-otteen lopussa
sosiaalityontekija selventaa, etta lapsi tarvitsee kaksi ohjaaja. Lapsi on ilmeisen haas-
teellinen ja hanta hoitavat aikuiset ovat olleet keinottomia toimimaan hanen kans-

saan.

Seuraavassa aineisto-otteessa sosiaalityontekijat liittavat keskustelussaan vaarin

ymmartamisen suoraan kaltoinkohteluun:

V2: "Niin ja joutuuko lapsi kaltoinkohdelluksi sitten perheen siséllékin, etté jos ei
Jollakin oo ymma@rrysté sitten siité.

V4: Kyllad varmaan.

V2: Ja varsinkin uusperheissé justiin.”

V2: Tuliko meillekin ilmotuksia, etta se lapsi pidetdén kaapissa arestissa, mutta
se oli semmonen, joka meni piiloon [naurahtaal.

V1: Se haluaa edelleenkin mennéd semmoseen turvalliseen
V4: Niin kylla, rajattuun tilaan

V1: Niin mutta ei sitd ymmaérretty.”

Aineisto-otteesta voi paatella, etta sosiaalityontekijoiden mielesta lastensuojeluilmoi-
tuksen on tehnyt joku, joka ei ymmarra lapsen tarvetta menna rajattuun tilaan ja il-

moittaja on ymmartanyt tilanteen vaarin, etta lasta olisi pidetty kaapissa arestissa.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu, etta autismikirjon diagnoosin omaavien

lasten vanhemmat ovat muita vanhempia stressaantuneempia, ahdistuneempia ja
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masentuneempia ja etta diagnoosin omaavilla lapsilla on muita lapsia suurempi to-
dennakdisyys kuulua lastensuojelun tukitoimien piiriin (ks. esim. Chan & Lam 2016,
111; Falk, Norris & Quinn 2014; Heinonen & Ellonen 2013, 183; Koivula 2019, 58).
Talla perusteella keskityin tarkastelemaan autismikirjon lapsia ja nuoria juuri lasten-
suojelussa. Esittelemieni tutkimusten lisaksi muun muassa Jennifer Hall-Lande ym.
(2015, 243) ja Christina McDonnell ym. (2019, 580-583) ovat tutkimuksessaan ha-
vainneet autismikirjon lasten riskin joutua kaltoinkohtelun, fyysisen, henkisen ja sek-
suaalisen vahingoittamisen kohteeksi. Christina McDonnell ym. (2019, 583) liittivat

kaltoinkohtelun naiden lasten ylivilkkkauteen, aggressiivisuuteen ja kiukutteluun.

Seuraavasta aineisto-otteessa ilmenee, etta sosiaalityontekijan mielesta muut lap-
set eivat ymmarra autismikirjon lasten ja nuorten toimintaa ja erilaista sosiaalista
kayttaytymista:

V1: ”Niin ja onhan sitten, ettéd heilld saattaa olla semmosia, ettd saikdhtdad ne

muut lapset. Etté esimerkiksi tdma, ettd mennéén halailemaan ja ei ymmarreta,
ettd milld tavalla ollaan vuorovaikutuksessa lasten kanssa.”

Sosiaalitydntekijat nostavat puheessaan esille huolta siita, kuinka autismikirjon lap-

set ja nuoret ovat riskiryhmassa joutua kiusatuiksi:

V4:”"Mut ndé lapsethan on monesti sellaisia, ne voi tulla kiusatuksi’.

Sosiaalitydntekijoiden nostama huoli autismikirjon lapsista ja nuorista joutua kiusa-
tuiksi on tutkimuksissa todettu. Daniel W. Hoover ja Joan Kaufman (2018) ovat Kir-
joittaneet katsauksen tutkimuksista, joissa tutkitaan autismikirjon lasten kiusaamista,
lapsuuden ajan haitallisia kokemuksia (Adverse Childhood Experiences, ACE) seka
kaltoinkohtelua. Heidan mukaansa autismikirjon lapset ja nuoret joutuvat kiusatuiksi
kolme tai nelja kertaa useammin kuin vammattomat lapset. Kiusaaminen saa aikaan
negatiivisia vaikutuksia lapsen tai nuoren akateemiseen toimintoihin (academic func-
tioning) ja mielenterveyteen. Se myds lisaa itsemurha-alttiutta. Autismikirjon lapsilla
on myds muita lapsia suurempi riski kohdata lapsuudessaan haitallisia kokemuksia.
Lisaksi verrattuna muihin lapsiin, jotka ovat myos kokeneet lapsuuden haitallisia ko-
kemuksia, autismikirjon lapsilla on suurempi riski psykiatrisiin liitAnnaissairauksiin ja

muihin terveysongelmiin. (Hoover & Kaufman 2018, 131.)
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Huoli autismikirjon lapsen tai nuoren houkuttelusta tehda kiellettyja asioita ilmenee
seuraavissa puheenvuoroissa. Naissa nakyy, kuinka sosiaalityontekijat kategorisoi-
vat autismikirjon lapset ja nuoret heidan haasteidensa takia hyvéksikéaytettyjen tai

kaltoinkohdeltujen riskiryhmaan.

V6: "Ja onhan néissé nyt sitten kans esiintynyt semmosta, etté toiset lapset hy-
véksikéyttéa taté toista, et kun se ei ymmaérré, ettd houkuttelevat sytyttdmaéaén
tulipaloja ynnd muuta tdmmdésté. Etté aika rajujakin semmosia, houkuttelua ja yl-

lyttédmistd”.

V2: ”Sitten nuoruusikéaiselld tdmmdselld nuorella, niin jotenkin pelottaa aina, etté
joutuuko hyvéksikéaytetyksi, ettd kaveripiirin paine tulee ja alkokokeilut ja timmé-
set kaikki. Et semmonen pelottaa, etté kuka on tukena siiné.

V1: Niin ja tdssé on nytten tdmménen tullu ilmi néaista Luovi-oppilaitoksessa, jossa
namé heikommat on, niin kuinka sitten niita koulutetaan muun muassa péaihteitten
kayttéén ihan tarkotuksella.”

Vaarinymmarrettyjen ja kaltoinkohdeltujen kategorialla sosiaalityontekijat syyttavat
muita autismikirjon lasten ja nuorten kanssa toimivia. Toisaalta heidan puheensa
savy ei ollut voimakkaasti syyttava ja sosiaalityontekijat tiedostivat, etta kaltoinkohtelu
johtui ymmartamattomyydesta ja kyvyttomyydesta toimia autismikirjon lasten kanssa.

Lisaksi puheessa tuli esille nama asiat esitettyina huolina, ei niinkaan syytoksina.

5.4 Psykiatrista hoitoa ja moniammatillista tukea tarvitsevia

Haastatteluaineistosta on havaittavissa sosiaalityontekijoiden puheessa rakentamat
kategoriat autismikirjon lapsista ja nuorista seka psykiatrista hoitoa etta moniamma-
tillista tukea tarvitsevina. Haastatellut eivat liittaneet naitd kahta ominaisuutta toi-
siinsa: esitdan ne saman alaluvun alla, silla ne molemmat kertovat lukijalle siita, mil-
laista tukea haastattelemani sosiaalityontekijat ajattelevat autismikirjon lasten ja
nuorten tarvitsevan. Psykiatria ilmaistiin aineistossa kategoriakoosteena, samoin las-

tenneurologia, kehitysvammahuolto ja vammaispalvelut.

Sosiaalityontekijat puhuivat kohderyhmasta henkildina, jotka ovat saaneet psykiat-

rista hoitoa tai jotka sita tarvitsevat. Haastatellut nimesivat psykiatrisen tuen tarpeen



53

puhumalla esimerkiksi lauseilla "psykiatrisella hoidettiin ja l&é&kittiin” ja "nédéméhén on
monesti aika pitkdén tuolla lasten psykiatrisella puolella asiakkaina ensin” ja ”siindhan
voi olla paljon muutakin, kun sitd, vaikka sitd aspergeria tai autismin piirteita, etté

tavallaan siing voi olla sitd psyykepuolta...”

Tutkimuskirjallisuudesta 10ytyy tietoa psykiatristen oireiden liittymisesta autismikir-
joon. Mattilan ym. (2010, 1085) tutkimustulosten mukaan autismikirjon kanssa esiin-
tyy 74% psykiatrisia sairauksia. Naista yleisimpia olivat kaytoshairidt, ahdistuneisuus
seka tic-oireet. Bethany Rigles (2010, 198, 200) yhdistda autismikirjon diagnoosin
omaavien lasten suurentuneen riskin mielenterveyden ongelmiin heidan kokemiinsa
lapsuuden ajan haitallisiin kokemuksiin (ACE). Hanen mukaansa autismikirjon lasten
riski kokea muita lapsia enemman lapsuuden ajan haitallisia kokemuksia johtuu to-
dennakoaisesti heidan vanhempiensa ja hoitajiensa kokemasta lisaantyneesta stres-

sista.

Seuraavassa puheenvuorossa psykiatrisen tuen tarve yhdistettiin asiakkaan aggres-
siivisuuteen yhdessa itsetuhoisuuden kanssa. Tassa aineisto-otteessa puhuja ei mai-

nitse psykiatrisen tuen tarvetta, mutta vihjaa siihen mainitsemalla itsetuhoisuuden.

V6: "Se aggressiivinen kdytds ja itsetuhoiset ajatukset jo 9-vuotiaana ollut niin,
nyt ldhetddn semmosista pienistd askelista, ettd koulussa totutaan olemaan
tunti.”

Haastateltu tuo seuraavassa aineisto-otteessa esiin autismikirjon lasten ja nuorten

tukemisessa tarpeen moniammatillisesta yhteistydsta ja verkostoyhteistyosta.

V5: "No ainakin tarvitaan monen viranomaisen yhteistyéta, etta jos jotain palve-
luja lastensuojelusta annetaan, niin ei se yksistaan riita.”

V6: ” Niin mut sit ite ainakin aattelen, etté vaikka sité tietotaitoa téytyy olla sosi-
aalitybntekijdné, mutta just tdssé tulee ehkd se moniammatillisuus ja se verkos-
totyd tarkeeksi ettéd, en koe, ettd minun tarvii kaikesta tietda taydellisesti kaikki
vaan minun taytyy tietédéa, ettd mistd mé voin kysyy lisda neuvoo, eftd se on se
vdhimmaismaara, mika tietotaidossa pitédé olla.”

Sen lisaksi, etta sosiaalityontekijalta edellytetaan erityistd osaamista, tarvitaan ver-
kostoyhteisty6ta. Se on tarkeda muun muassa siksi, etta lastensuojelun tuen ei koeta

yksinaan riittavan.
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Aineistosta I0ytyy mainintoja siita, etta lastensuojelu tekee yhteistyota varhaiskasva-
tuksen, koulun, lasten- ja nuorisopsykiatrian, kehitysvammahuollon ja vammaispal-
veluiden seka lastenneurologian kanssa. Toimintakentta on suuri. Haastatellut sosi-
aalityontekijat pitivat yhteistyota lastenneurologian kanssa erityisen merkitykselli-

sena. Tama tulee nakyvaksi seuraavassa aineisto-otteessa:

V7:"Kylla jos sinne asti pddsee sinne lastenneurologille, niin sitten kylla palveluja
saa. Ja sitten sieltéd ohjataan eteenpéin. Se vaan ettd meidén pitéé ohjata ne
perheet sinne lastenneurologin vastaanotolle.

V5: Niin etté, lastensuojelun pitdd muistaa se lastenneurologi.

V7. ... Ja _kun sinne péésee, niin sitten on kaikki hyvin. Se tieto menee sitten
lastenpsykiatriaan, nuorisopsykiatriaan. Se menee kouluun, tdnne kehitysvam-
mapuolelle, vammaispuolelle. Eli se on se avain onneen.”

VanBergeijkin ja Shtaryermmanin (2005) mukaan monitieteinen lahestymistapa diag-
noosin asettamisessa, arvioinnissa ja tukemisessa on erityisen tarkeaa, silla autis-
miin liittyy litdnnaissairauksia. Tarvitaan sosiaalityontekijoiden ja lastenlaakareiden,
neurologien, psykiatrien, fysioterapeuttien, psykologien, opettajien, puheterapeuttien,
toimintaterapeuttien ja muiden palveluiden tarjoajien valista yhteistyota. Koska autis-
mikirjo on niin kompleksinen oireyhtyma, yhden ammattiryhman edustajat eivat pysty
yksindan riittavasti tukea antamaan. (VanBergijk & Shtayremman 2005, 30, 33.)
Myds Shirli Werner (2011, 135) korostaa moniammatillisen tydskentelyn merkitysta
autismikirjon asiakkaiden kanssa. Hanen mukaansa autismikirjon henkildiden yksilol-
liset tuen tarpeet tulee parhaiten kohdatuksi moniammatillisessa tyoskentelyssa.
Olen aiemmin kirjoittanut Wernerin korostavan koulutuksen merkitysta autismikirjon
henkildiden kanssa tyoskenteleville. Werner korostaa myos moniammatillisen yhteis-

tyon taitojen opettamista.

Niina Vuoristo (2017) on tutkinut lapsen asemaa lastensuojelun ja psykiatrian raja-
pinnalla. Han toteaa lisensiaatintutkimuksessaan (2017, 77), etta hanen tutkimusai-
neistostaan ilmeni sosiaalityontekijan, palveluohjaajan ja moniammatillisen tiimin
rooli lapsen palvelujen saannin turvaajina. Hanen aineistonsa mukaan lapsen oike-
anlaisten palvelujen saamisessa taytyisi olla tukena moniammatillinen tiimi, joka ar-
vioi lapsen erityistarpeita. Eli Vuoriston tekema havainto moniammatillisuuden mer-

kityksesta on samanlainen kuin tdman tutkielman tuloksissa on ilmennyt.
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5.5 Valiinputoajia

Sosiaalityontekijat nimesivat autismikirjon lapset ja nuoret palveluissa véliinputoajiksi.
Heidan mukaansa autismikirjon lapset ja nuoret ovat valiinputoajia, silla he eivat saa
kehitysvammahuollon tai vammaispalveluiden palveluja. Puhuessaan valiinputo-
ajista, haastatellut kayttivat peruspalveluja uutena kategoriakoosteena. Sosiaalityon-

tekijat ilmaisivat palveluista valiinputoamisen muun muassa seuraavasti:

V4: "Niin kyllg just, kun néé& on sellaisia véliinputoajia, et n&& ei saa niit kehitys-
vammahuollon palveluita...” ja ” Siis sehdn néitten, ainakin mitd néitéd on vuosien
saatossa tullut vastaan niin ndé on semmosia véliinputoajalapsia, kun néé ei to-
Siaan saa niitd vammaispal-, tai en ma tieda, miké tana péaivéana...”

Se, ettd asiakas ei saa kehitysvammahuollon palveluita tai vammaispalveluita liittyy
siihen, etta autismikirjon lapsilla ei katsota olevan sellaista diagnoosia, jolla palvelun
saa. Seuraava aineisto-ote kertoo tasta. Otteissa puhujat eivat ole nimenneet kate-
goriaa valiinputoajien kategoriaksi, mutta se on havaittavissa asetelmasta, etta asi-
akkaalla on paljon vaikeuksia, mutta ilman kehitysvammadiagnoosia ei saa tukea nii-
hin:

"V7: Mun mielesté kaikkein vaikeimpia on ne, joilla on, hieman kaikkia néitd omi-

naisuuksia, mut ei saa diagnoosia eikd apua... ne ovat kaikkein vaikeimmassa
asemassa... joilla on paljon ongelmia, mutta eivét saa kehitysvammadiagnoosia.”

Sosiaalitydntekijat kategorisoivat autismikirjon lapset ja nuoret valiinputoajiksi myos
siksi, ettd he eivat saa oikeanlaista tukea mydskaan koulussa ja peruspalveluissa.
He ovat valiinputoajia monissa palveluissa. Seuraavat aineisto-otteet valottavat sita,
kuinka sosiaalitydntekijoiden puheissa autismikirjon lapset ja nuoret ovat valiinputo-

ajia koulussa.

V3: "No siihen tukeenhan se tavallaan liittyy, ettd hirmu monestihan se kulmi-
noituu just sinne kouluun, ettéd ei se koulunkaynti jarjesty sillé tavalla, ettd seki-
hén liittyy siihen, etté ei saa sité tarvittavaa tukea.”

V3: "Ja se miké on janné on se, etta esimerkiks, koulun henkilbkohtaista avus-
tajaa on tosi tiukassa saaha, mutta sitten kun.
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V4. Tai se on koulunkéyntiavustaja.

V3: Niin mutta sitten, kun menee toiselle paikkakunnalle niin sitten sielld se kou-
lunkdyntiavustaja kuitenkin 16ytyy. Vaikka laskuhan tulee kuitenkin ténne.”

Jalkimmaisessa aineisto-otteessa sosiaalityontekijat puhuvat siita, etta omalla paik-
kakunnalla lapselle ei ole jarjestynyt koulunkayntiavustajaa, vaikka lapsen vaikeudet
ovat olleet juuri koulussa. Sijoituksen jalkeen uudessa kunnassa on arvioitu koulun-
kayntiavustajan tarve ja koska sijoittajakunta sen maksaa, on se jarjestynyt. Mikali

avustaja oli saatu jo omalla paikkakunnalla, ei sijoitusta olisi valttamatta tarvittu.

Autismikirjon lasten ja nuorten tuen saamisesta ei Suomesta I6ydy viela tutkimuksia.
Salla Siparin (2008, 82) vaitoskirjasta |0ytyy tietoa vammaisten lasten saamasta tu-
esta suomalaisessa yhteiskunnassa. Siparin tutkimustulokset ovat samansuuntaisia
kuin sosiaalityontekijoiden haastattelussa esittamat nakemykset siita, etta autismikir-
jon lapset ovat palvelujarjestelmassamme valiinputoajia. Sipari kirjoittaa, etta keski-
vaikeasti vammaiset ovat valiinputoajia: lievaa vammaisuutta hoidetaan perustasolla
ja vaikeaa erikoissairaanhoidossa. Autismikirjo on laaja, mutta varmasti osa kirjon
lapsista ja nuorista asettuu juuri Siparin tarkoittamaan keskivaikeasti vammaisten

ryhmaan.

Riitta Ylirukan ym. (2018) toteuttaman valtakunnallisen kyselyn tulokset vahvistavat
omaa tulostani. Raportissa todetaan, etta neuropsyykkisesti oireilevat lapset ovat pal-
veluista valiinputoajia. Ylirukan ym. mukaan palvelujarjestelmamme ei pysty vastaa-
maan riittavalla tavalla monimutkaisiin tai useiden alojen asiantuntemusta vaativiin
palveluntarpeisiin. Asiakasryhmalle on vaikea |0ytaa palveluja ja eri ammattilaiset
pallottelevat asiakasta palvelusta toiseen ja asiakas jaa vaille tukea. Valiinputoaja-
asiakkaita kaannytettiin pois ja palvelujen rajattiin niin, etta tiettyjen asiakasryhmien

ei katsottu kuuluvan minkaan palvelun vastuulle. (Yliruka ym. 2018, 17, 59.)
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6 SOSIAALITYONTEKIJOIDEN PUHEESSA TUOTTAMAT KATEGO-
RIAT AUTISMIKIRJON LASTEN JA NUORTEN TUKEMISEEN LIIT-
TYVISTA ASIOISTA JA ILMIOISTA

6.1 Tukemisen vaikeus

Sosiaalitydntekijoiden puheessa ilmeni, etta heidan mielestaan autismikirjon lasten ja
nuorten tukeminen on vaikeaa. He rakensivat puheessaan kategoriat tuki ei vastaa
tarpeeseen ja tuki tulee liian mybhéén. Yksi sosiaalityontekija puki taman ajatuksen

sanoiksi sanomalla "vaikea kirjo hallittavaksi”.

Sosiaalitydntekijoiden puheessa tuli hyvin vahvasti esille, etta se tuki, mita autismi-
kirjon lapsille ja nuorille tarjotaan, ei vastaa siihen tarpeeseen, miké kohderyhmalla
ja heidan perheilladn on. Haastateltujen puheenvuoroista on nahtavilla, etta yhta lailla
lastensuojelun avohuollon kuin sijaishuollonkin tarjoama tuki on puutteellista tai tar-
koitukseen soveltumatonta. Sosiaalityontekijat kertoivat, etta sellaisia palveluja, jotka
tukisivat kohderyhmaa ja heidan perheitaan, ei valttamatta ole tarjolla. Tama ilmaistiin

seuraavassa aineisto-otteessa:

V3: "Eika se vélttdmétta vastaa siihen tarpeeseen, mitd ne ehka sitten tarvis, etta
jos siind on samat paineet, kun muillakin perheilla, etté tyéeléméé ja toisten las-
ten harrastuksia ja kouluja ja muuta niin, voi olla, ettd ne perheet kaipais siihen
Jotain semmosta, mitd meillé ei oo antaa.”

Ernst VanBergeijk ja Oren Shtayermman (2005, 32) toteavat saman, kuin haastatte-
lemani sosiaalityontekijat. Heidan mukaansa asperger-henkilGille on hyvin vahan eri-
tyisia palveluja. Tutkijat ovat USA:sta, joten palvelujarjestelmien eroavuuksien takia
vertailu suomalaisten ja yhdysvaltalaisten saamasta tuesta on vaikeaa. Yhteistd mo-
lempien maiden sosiaalityOlle on taman perusteella kuitenkin se, etta autismikirjon
lapsille ja nuorille ei ole erityisia omia palveluja. Tutkijoiden mukaan sosiaalityonteki-
joiden taytyisi linkittaa perheet palveluihin ja kehittaa niita palveluja, mita ei ole ole-
massa. (VanBergeijk & Shtayermman 2005, 32.)
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Tarjottu tuki voi olla hyddyllistd, mutta organisaatio on maaritellyt sen niin, etta se ei
valttamatta autismikirjon lasten ja nuorten kanssa toimi. Tasta kertoi haastateltu seu-

raavanlaisesti:

V5: "Mut toisaalta sitten siind on néitten palveluitten jérjestdmisessé se haaste
ettad, kun nédma lapset tahtoo kiintyéa erityisesti yhteen henkiléén, niin sitten jos se
on tukihenkilbtoimintaa ja me ajatellaan, eftd se ois semmosta mééréaaikaista.
Niin sitten tuntuu, etté se ei oikeen vastaa tarkoitusta ja taas sitten sijoituksissa,
jos ruvetaan laitoksiin meneméén, niin totta kai se henkilbkunnan vaihtuvuus on
aina aiheuttanut sitten aika isoja haasteita’.

Aineisto-otteesta ilmenee, etta sosiaalitydontekijan mukaan tukihenkil6toiminta on tar-
peeseen vastaavaa toimintaa, mutta se tulisi jarjestaa pitkaaikaisesti, jotta autismikir-
jon lapsi tai nuori hydtyisi siita tai etta sen loppuminen ei aiheuttaisi ongelmaa. Ai-
neisto-otteessa tulee esille toinen sosiaalityontekijdiden suureksi haasteeksi esittama
asia: sijaishuolto ei pysty toimimaan autismikirjon lapsia ja nuoria hyodyttavélla ta-

valla.

Se, etta sijaishuolto ei vastaa autismikirjon lasten ja nuorten tarpeisiin liittyy sosiaali-
tyontekijoiden puheessa erityisesti siihen, etta sijaishuoltopaikoissa ei ole erityista

osaamista. Tama tulee esille seuraavassa aineisto-otteessa.

V3: "Mutta onhan meillé niita tilanteita, etté on sitten sijoitettukin tdmmdsia lapsia
Ja se on ihan totta, etté ei ainakaan niihin lastensuojelulaitoksiin 0o hirveen hyvét
kokemukset.... "Etté nyt tdmén yhen lapsen kohallahan, millé on todella haasta-
vaa kéayttdytymisté niin, mehén tehtiin se ratkaisu, etta sijoitettiin sitten kehitys-
vammayksikké6n, kun se ei muuta kautta sitten sitd hoitoo saanut. Mutta ei se
meidan mielesta ihan oikein mee.”

Aineisto-otteen lopussa sosiaalityOntekija toteaa, etta sijoittaminen kehitysvammayk-
sikkoon ei ole lastensuojelun nakemyksen mukaan oikea ratkaisu. Ratkaisuun on kui-
tenkin paadytty, silld parempaakaan vaihtoehtoa ei ole ollut. Seuraavassa aineisto-
otteessa tuodaan esille, ettd my0s sijaishuolloissa vasytaan haastaviin autismikirjon
lapsiin ja nuoriin. Tama tukee myds sosiaalityontekijoiden kategorisointia autismikir-

jon lapsista ja nuorista uuvuttavina.
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V1: (asiakas) joutuu paikasta toiseen siirtyméaéan, ettéd ne sijoituspaikatkin vasyy.
Ettei I6ydy heti, mahollisimman nopeaa se, jos pitaéa sijoittaa, niin se oikea paikka
tai jos ei, tai eivét saa sité tarvittavaa tukea. Oikeanlaista tukea ei saa.”

Nicholas Henry Falk, Kimberly Norris ja Michael G. Quinn (2014, 3201) kirjoittavat
tutkimuksensa tulosten perusteella, etta tukitoimet, jotka keskittyvat psykoedukaati-
oon ja kayttaytymisen hallintaan, ovat teholtaan todennakoisesti lyhytaikaisia. Tutkijat
korostavatkin, etta tuki ei saa keksittya pelkastaan lapseen. Kerri Davies ja Gemma
Honeymann (2013, 122) korostavat myos vanhemmille annettavan tuen merkitysta.
He pitavat erityisen tarkeana sita, ettda vanhemmat saavat lapsensa hoitoon yon yli,
mikali lapsen uni on helposti hairiintyvaa. Mihaela Grasun (2018, 42) mielesta saa-
dessaan lapselle autismikirjon diagnoosin, vanhempien ja koko laheisverkoston tulisi
saada ohjausta ja neuvontaa. Hedda Meadan, James W. Halle ja Aaron T. Ebata
(2010, 23, 31) seka VanBergeijk ja Stayermman (2005, 32) korostavat autismikirjon

lasten sisarusten tilannetta ja tuen tarvetta.

Sosiaalitydntekijat rakensivat puheessaan kategorian myohassa tulevasta tuesta ja
avusta autismikirjon diagnoosin omaaville ja heidan perheilleen. He nimesivat itse
kategorian kayttaen sanontaoja mydéhaéan tai mybhéssé ja osassa aineistoa avun

myohaan tuleminen on huomattavissa vihjeiden perusteella.

Seuraavassa aineisto-otteessa sosiaalityontekija selittaa, etta perhe ei ole saanut pe-
ruspalveluista tarvittavia tukitoimia ja lapsi on ohjattu lastensuojeluun. Puhuja koros-
taa, etta tukea olisi pitanyt tarjota jo varhaisemmassa vaiheessa. Han korostaa las-
tensuojelun erityisyytta perustellen sen toiminnan olevan erityislain alaista toimintaa
ja viimesijaista toimintaa. Ote sisaltda myds moraalipuhetta siita, kuinka peruspalve-
luissa pitaisi tukea autismikirjon lapsia ja nuoria, jotta heidan ei tarvitsisi tulla kalliisiin

erityispalveluihin.

V4:”Niin se on jotenkin kauheen surullista, etté kuitenkin meilléd peruslainsd&ddén-
nén puitteissa erityista tukea tarvitsevan tulisi saada hénelle kohdennettuja pal-
veluja niin sit ollaan kuitenkin erityislakien puolella lastensuojelulain tai kehvalain
puolella, etté niité ei jarjesty edelleenkdan sielta, etté samalla tavallahan néitten
kuuluisi, tdmén diagnoosikirjon asiakkaiden saada peruspalveluista heille sopi-
vaa palvelua. Ett4 edelleenkin ollaan jotenkin sitten ihan nurinkurisesti, etta sitten
paéstetddn ikddn kuin siihen pisteeseen ne asiat etté, lastensuojelupalvelut on
sitten ne. Ja sitten puhutaan jo kalliista palveluista. Paljon kallimmista, kun jotka
olis ollu sielld peruspalveluissa.”
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Syyksi siihen, etta asiakkaat eivat saa oikea-aikaista tukea on sosiaalitydntekijoiden

mukaan se, etta asiakkaat eivat hae tukea ja se, etta asiakkaita ei ohjata avun piiriin:

V6: "perheet yksin koittaa ratkoo sitd vyyhtee siella, etta ei ota sité, lahe kysele-
méén sitd. Tosin osa on tietdméattémyytta, mutta osa on sité, etté ei ohjata niitd
perheitd palveluiden piiriin. Vaikka Kaikilla viranomaisilla on t&& velvote ohjata ja
neuvoo.”

Sosiaalitydntekijoiden puheessa tuen mydhaan tuleminen tarkoitti sita, etta perheiden
haasteet ehtivat kasvaa jo niin isoiksi, etta tilanteen parantamiseksi ei juuri ole enaa
paljoa tehtavissa. Tutkimuskirjallisuudessa tuen saamista mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa pidetaan autismikirjon lapsille ja heidan perheilleen tarkeana.
Dababnah ym. (2010, 271) ovat tutkimuksessaan todenneet, etta varhainen interven-
tio mahdollisesti parantaa perheen tilannetta ja vahentaa taloudellista ja emotionaa-
lista taakkaa. Baylot Casey ja Elwick (2011, 180) painottavat varhaisten interven-
tiopalveluiden olevan erittéin tarkeitd yhteiskuntaan integroitumisen kannalta. Van-
Bergeijk ja Shtayermman (2005, 24) pitavat varhaisen tuen saamista hyvin tarkeana,
silla autismikirjon lapset ovat usein muiden lasten negatiivisen vuorovaikutuksen koh-

teina ja he tarvitsevat erityista tukea oppimiseen.

6.2 Keinottomuus toimia autismikirjon lasten ja nuorten kanssa

Haastateltujen puheessa on Ioydettavissa kategoria keinottomuus toimia autismikir-
jon lasten ja nuorten kanssa sosiaalitydntekijoiden itse nimeamana "ei ole keinoja”
seka toimintana, josta kategorian voi paatella. Tassa kategoriassa |0ytyy katego-
riapareja lapsi-vanhemmat. Sosiaalitydntekijéiden puheissa autismikirjon lasten ja

nuorten kanssa esiintyi keinottomuutta niin kotona kuin eri ammattilaistenkin kanssa.

Seuraavassa aineisto-otteessa sosiaalitydntekija nimeaa sekd vanhempien etta pai-

vahoidon ja koulun keinottomuuden toimia autismikirjon lapsen kanssa:

V1:” No kai se meilla tulee sitten kumminkin tdma, ettéd kun ne kokee ndmaé péi-
véhoito ja koulu ja muut ett§ se on niin haastavaa, ettg heilld ei oo keinoja. No
samatenhan ne sitten kokee vanhemmatkin, ettd heilld ei oo keinoja ohjata lasta.”
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Keinottomuus on samaan aikaan yksi autismikirjon lasten ja nuorten tukemiseen liit-
tyva kategoria ja samaan aikaan se on seuraus haasteellisesta kayttaytymisesta. Kei-
nottomuus liittyy siihen, etta autismikirjon lasten ja nuorten kanssa toimivat saattavat
keinottomina kohdella heita huonosti. Tallaisesta kohtelusta sosiaalityontekijat kertoi-
vat kertomuksen, kuinka paivahoidossa lapsen liikkkumista oli rajoitettu, kun hanen
kanssaan ei muutoin parjatty. Keinottomuus tulee ilmi myos kertomassani tapauk-
sesta, jossa koululaistyttd oli jatetty oppitunnilta pois. Keinottomuus toimia naiden
lasten kanssa liittyi lasten haasteellisuuteen tai omaehtoisuuteen ja siihen, etta hei-

dan kanssaan toimimiseen tarvitaan erityista osaamista.

Mihaela Grasu (2018, 45) nostaa tutkimusartikkelissaan esiin ongelmallisena autis-
mikirjon lasten inkluusion tavallisiin kouluihin. Naissa opettajat yrittavat selviytya eri-
tyista tukea tarvitsevien oppilaiden kanssa ja turvautuvat sopimattomiin rangaistuk-
siin. Tama vahvistaa kasitysta siita, ettd autismikirjon lapset ja nuoret tarvitsevat eri-

tyisosaamista kaikkialla, myos koulussa.

Sosiaalitydntekijat tunnistivat myos sijaishuollossa olevien lasten ja nuorten kanssa
toimivien ammattilaisten keinottomuutta toimia kohderyhman lasten kanssa. Edelli-
sessa alaluvussa esitin, kuinka lasten ja nuorten kanssa toimivassa sijaishuoltopai-
kassa voidaan vasya autismikirjon lapseen ja nuoreen ja taman takia asiakkaan si-
jaishuoltopaikkaa voidaan joutua siirtdmaan. Sijaishuollon keinottomuus tulee ilmi
myOs seuraavassa aineisto-otteessa. Tassa puhuja pitaa tyontekijan puutteena sita,

etta virheistakaan ei olla opittu ennakoimaan tilanteita.

V5: 7...se on nékynyt jopa ihan lastensuojelulaitoksissakin, ihan henkilbkunnan
osaamisessa ettad, ihan peruspalveluissa, mutta myds ihan lastensuojelulaitok-
sissakin, ettd kysymys vaikka kiinnipidosta niin, se on saanut aikaan rajujakin
pitkid kiinnipitoja. On voinut olla 45 minuuttia vaikka sitéa kiinnipitoa ja niitd ei oo
pystytty kauheesti ennakoimaan vélttamatta, ettd siitd yhesté kerrasta oltais
vaikka opittu niin, ettd pyrittdis seuraavalla kerralla toimimaan jotenkin toisella
tavalla, niin tuntuu ettd ees semmonen kdytdnnén oppiminen tai joku tdmmonen
kokemuksesta oppiminen, niin sekin on aika vahéista. Mutta en itekaan voi yleis-
taa eika néin, mutta on ollu niitéd pettymyksia.”

Keinottomuus toimia autismikirjon lasten ja nuorten kanssa on johtanut sosiaalityon-

tekijoiden mielesta siihen, ettd muut tahot tyontavat kohderyhman asiakkaitaan pois



62

omista palveluistaan lastensuojelun vastuulle. Sosiaalityontekijat eivat haastatte-
lussa nimenneet toimintoa, etta asiakkaita tyonnettéisiin pois joistakin palveluista. He
kertoivat, etta asiakkaat tydnnetéén tai sysétadén lastensuojeluun tai asiakkaat tippu-
vat, hyppéaévét tai kaatuvat lastensuojeluun. Sosiaalityontekijat katsovat, etta syy

poistyontamiseen on asiakkaiden haasteellisuus.

Seuraavissa aineisto-otteissa konkretisoituu lastensuojeluun tydntaminen ja omasta

palvelusta poistyontaminen:

V1: ”Niin, kun sill& oli koulussa l&hinn& se ongelma, etté vaikka pienryhmé&ssé oli
niin ei pystynyt keskittymé&én ja néin edespéin. Ja sitten sijoitettiin... Ja siin& me-
nee silla tavalla, etta siind aika monesti on silla tavalla etta, tyonnetdén lasten-
suojeluun ja lastensuojelun vastuulle sité ja vanhemmuudessa on sité vikaa.”

V5: "Niin siiné ajatellaan, ettéd sinun pitéis kantaa vastuu. Se on huonoimmillaan
sitéd, ettd se sysdatddn lastensuojelulle, ja lastensuojelu tehkddt pdéatbkset. Ja
meilld on semmosiakin esimerkkejé, ettd meidan kehitysvammapuolen ohjaajat
ovat neuvoneet, ettd huostaanotto, avohuollon sijoitus, téllaisia, ettd meilld on
Jopa muut ammattilaiset ldhteneet meiddn palveluja markkinoimaan perheelle,
etté se on ehké se huonoin kokemus.”

V5: "Etta Ioydetddn sitten semmonen este, ettd taltd luukulta ei endé palvelua
M. ”

Vastaaja yksi (V1) nostaa esiin viela seikan, ettd muut toimijat leimaavat autismikirjon

lapsen vanhemmat syyllisiksi lapsen tai nuoren kayttaytymiseen.

Salla Sipari (2008, 79) on vaitostutkimuksessaan havainnut tallaisen hankalien asioi-
den poistyontamisen kulttuurin. Hanen mukaansa yhteiskunnassamme on niin sanot-
tuja kohtaamisen ongelmia, jotka nakyvat siten, etta hankalat ja vaikeat asiat pyritaan

ulkoistamaan erityisasiantuntijoille.

Sosiaalitydntekijoiden nakemyksissa ne, jotka tydontavat asiakkaat lastensuojeluun,
ovat koulu, psykiatria ja kehitysvammapalvelut. Syyksi tydntamiseen sosiaalitydnte-
kijat kertovat haasteellisuuden lisaksi olevan "kun ei endé muuta keksitd”. Talla pu-

huja viittaa toimijoiden keinottomuuteen asiakkaiden haasteellisen kaytoksen kanssa.
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Tama liittyy jalleen havaintooni siita, etta lastensuojelun sosiaalityontekijoiden mie-
lesta asiakasryhman kanssa toimimiseen tarvitaan erityista osaamista. Jennifer Hall-
Lande ym. (2015, 245) yhdistavat tutkimuksessaan autismikirjon lasten ja nuorten

yleisyyden olla tekemisissa lastensuojelun kanssa juuri haastavaan kayttaytymiseen.

Sosiaalityontekijoiden puheessaan rakentama kategoria keinottomuus toimia kohde-
ryhman kanssa ilmenee myos aineisto-otteissa, joissa kerrotaan, kuinka muut autis-
mikirjon lasten ja nuorten kanssa toimivat alkavat keinottomuudessaan uuvuttaa per-

heita. Uuvuttamisesta kerrotaan seuraavassa aineisto-otteessa:

V1: ”Niin ja no vieléd tuohon, ettd kuinka uuvutetaan. Uuvutetaan seké tybnteki-
[6itd, uuvutetaan sitten perhetta, niin on vieléd tdmékin aika tavanomaista, ettd kun
on tdmmdénen lapsi, niin sitten kesken péivén, vaikka ois joku erityisluokkakin ole-
massa tai vaikka ois joku kehvan péivéapaikkakin ois, niin saatetaan tehdé silla
tavalla, ettd kun ei parjtd sen lapsen kanssa, niin sitten hélytetdédn kesken péi-
van vanhempi sielta tybsta tai opiskelusta pois, joka todellakin vasyttaa. Ja sil-
lonhan se tiedetéddn, ettd lastensuojeluhan sen joutuu ottamaan vastuun, kun
vanhempi ei jaksa endé.”

Sosiaalitydntekijoiden puheiden mukaan sen lisaksi, etta naita asiakkaita tydnnettiin
pois omista palveluista lastensuojelulle, jatettiin heidat myos yksin lastensuojelun hoi-
dettavaksi. Se, ettd lastensuojelu jaa yksin hoitamaan haasteellisia asioita nayttaa
olevan samaan aikaan sosiaalityontekijoiden puheessa seuraus seka virheellisista
odotuksista lastensuojelua kohtaan ettd asiakkaan haasteellisuudesta. Se, etta las-

tensuojelu jaa yksin asiakkaita hoitamaan, ilmenee seuraavassa aineisto-otteessa:

V3: "Nyt se menee véhéan sillee, ettéd ne hyppaa tédnne, ja me ruvetaan sitten kai-
vamaan sité, ettd onko ndmé saanut palveluja. Ja parhaimmillaan haetaan niita
palveluja sitten néille lapsille.

V4: Niin kylla ja sitten kukaan ei halua end& antaa, koska sitten siell§ on jo t&mé
kaiken kattava otsikko, etté lastensuojelu.

V1: Niin etté lastensuojelu vastaa”.

Alla olevassa aineistossa tulee nakyviin se, kuinka hoitavan tahon uupuminen haas-
tavan asiakkaan hoitamiseen vaikuttaa siihen, etta lastensuojelu jaa hoitamaan asi-

oita yksin.
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V1: "Psykiatrian puoli oli toiminut tdmén pojan kanssa, ne oli kylld tosissaan jo
ihan vésyneita siihen, ne tunnusti sen asian. Ja kun ne kehvan puolelle saivat,
ne sanoutu ihan kokonaan irti, vaikka siin& on psyykkistd ongelmaakin.

V3: Niin siind samassa keississd myoskin kehvan puoli oli véhén sitd mielta, etta
se ois kylla psykiatrian puoli, jonka sen pitéis hoitaa, ettd semmosta pallottelua.

V1: No niin mutta siind on sekd etta.
V3: Ja sitten ne oli molemmat sitd mielta, ettd ehkéa se oli lastensuojelu, joka.
V2: Kylla, molemmat oli sitd mielta, ettd se on lastensuojelu.

V1: Niin lastensuojelu oftaa sen kopin sitten kaiken kaikkiaan” [nauraal.

Niina Vuoriston (2017, 88) mukaan seka lastensuojelu etta psykiatria pitavat tiukasti
kiinni omasta ydintehtavastaan. Samalla lapsen hyvinvointi pilkotaan eri osiin sen si-
jaan, etta se nahtaisiin kokonaisuutena. Samanlainen hyvinvoinnin pilkkominen na-

kyy edellisessa aineisto-otteessa.

Kategoriat haastavat lapset ja nuoret, erityistd osaamista tarvitsevat, vaarin ymméar-
retyt ja kaltoinkohdellut seka keinottomuus toimia autismikirjon lasten ja nuorten
kanssa liittyvat yhteen ja ovat toistensa seurauksia. Haastattelemieni sosiaalityonte-
kijoiden puheissa lasten ja nuorten haasteellisuus voi lisaantya, jos heidan kanssaan
ei ole erityista osaamista, heidan kanssaan ei ole keinoja toimia ja heita kohdellaan

vaarin. Olen kuvannut kuvioon 2 tata kiertokulkua ja kategorioiden seurauksellisuutta.

Vahvan
Haastava vanhemmuuden
kaytos tai erityisen
osaamisen
puute

Vaarin

Keinottomuus ymmértaminen

KUVIO 2. Kategorioiden kiertokulku ja vaikutus toisiinsa haastattelemieni sosiaali-

tydntekijoiden puheissa (nuolet voivat vaihtaa suuntaansa)
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6.3 Virheelliset odotukset

Sosiaalityontekijat kategorisoivat yhtena vaikeutena autismikirjon lasten ja nuorten
tukemisessa sen, etta perheet eivat aina tahdo ottaa apua vastaan. Tama liittyy so-
siaalityontekijoiden puheissa usein siihen, etta vanhemmat eivat hyvaksy lapsen

diagnoosia. Tama ilmenee esimerkiksi seuraavissa aineisto-otteissa:

V4:”Joissakin asiakasryhmissé on se, etté niitd diagnooseja ei haluta hyvéksya.
Ja vanhemman odotukset on Kkuitenkin isoja. Vaikkapa niitten lasten suhteen liit-
tyen vaikka koulunké&yntiin, opiskeluun, tulevaisuuteen, harrastuksiin ja niin edel-
leen.”

V6: "Osahan kieltdéd sen. Ettd meidén lapsi on normaali. Se ei oo sita. Ettéd ne ei
ota huomioon tavallaan sité ja se taas vie vaarélle suunnalle sitd ohjaamista siiné
lapsen kohalla, ettéd se ei saa sitd oikeanlaista ohjausta sieltd perheesta, ettéa
tdmaé on mulle nékyny aika vahvana sitten”.

Nain sosiaalityontekijat rakensivat puheessaan autismikirjon lasten ja nuoreten tuke-
miseen liittyvissa asioissa kategorian vanhempien virheellisistéd odotuksista lapsiaan
kohtaan. Lapsiin kohdistuvien virheellisten odotusten takia autismikirjon lapset ja
nuoret eivat valttamatta saa tarvitsemaansa tukea eika heidan erityistarpeitaan osata

kotona huomioida.

Mihaela Grasu (2018, 41-42) on tutkimuksessaan havainnut, juuri sen mista sosiaa-
lityOntekijat puhuivat: vanhempien vaikeus hyvaksya lapsensa autismikirjon diag-
noosi liittyy vanhempien korkeisiin odotuksiin lapsestaan. Grasun mukaan vanhem-
pien on kaytava lapi tiettyja vaiheita hyvaksyakseen lapsensa sellaisena kuin han on
ja tarjotakseen lapselle sita, mita han tarvitsee kehittyakseen. Hedda Meadanin ym.
(2010) tutkimuskatsauksen mukaan tutkimuskirjallisuudessa vanhemmilta 16ytyy
kaksi selviytymiskeinojen (coping strategy) mallia: kohtaaminen—valttely -malli seka
ongelmasuuntautunut—tunnesuuntautunut malli. Valttely-suuntautuneessa selviyty-
miskeinossa vanhemmat jattavat huomiotta, kieltavat, vahattelevat tai kaantavat huo-
mion pois stressitekijasta. (Meadan ym. 2010, 24.) Sosiaalitydntekijdéiden kuvaukset
vanhemmista, jotka eivat hyvaksy lapsensa diagnoosia muistuttaa Meadanin ym. ha-

vaitsemaa valttelya.
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Vanhempien valttely ei valttamatta kerro vanhempien ymmartamattomyydesta: se voi
olla myos vanhempien keino selviytya haastavassa tilanteessa. Kotimaisessa tutki-
muksessa Salla Sipari (2008, 89-90) on I6ytanyt asiantuntijoiden puheessa erityista
tukea tarvitsevien lasten perheista nelja erilaista maarittelya perheista: voimakas,
syyllistyva, hyvaksyva ja vaistyva perhe. Vaistyva perhe toimii tavalla, jolla haastat-
telemani sosiaalityontekijat kuvasivat osaa autismikirjon lasten ja nuorten perheista:

ne eivat ota apua vastaan eivatka hyvaksy lapsen erityisyytta tai vammaisuutta.

Lisaksi sosiaalityontekijoiden puheessa on nahtavissa kategoria muiden yhteistyota-
hojen virheelliset odotukset lastensuojelua kohtaan. Sosiaalitydontekijoiden puheissa
iimenee, ettd heidan mukaansa yhteistyotahot odottavat lastensuojelun ja etenkin si-
joituksen olevan ratkaisu autismikirjon lasten ja nuorten haasteisiin. Sosiaalitydnteki-
jat eivat itse nimenneet kategoriaa, mutta se on tunnistettavissa kategoriaan liittyvien
toimintojen avulla. Tallaiset ajatukset tulevat ilmi muun muassa keskustelussa, jossa

sosiaalityontekija kertoo, kuinka lastensuojelun toivotaan ottavan lapsi sijoitukseen:

V1: 7...aatellaan, etta sitten se lastensuojelun sijoitus on tavallaan se, mikd sen
ratkaisee. Kun eihén, just se, ettd varmaan on semmosia odotuksia sielld, ehkéa
juuri koulun puolella ja varmaan vanhemmillakin, ettd meilld olis sitten semmonen
sijaishuoltopaikka, joka osais tdmén lapsen kanssa pelata. Mutta kun valitetta-
vasti meillé ei sitten, véalttdamaétta ihan semmosta oo.”

Aineisto-otteesta ilmenee sosiaalityontekijan ajattelevan, etta koulu ja vanhemmat
olettavat sijaishuollon osaavan toimia lapsen kanssa. Hanen puheessaan odotus si-

jaishuollosta ratkaisuna autismikirjon lapsen tai nuoren haasteisiin on virheellinen.

Seuraavassa aineisto-otteessa nakyy, kuinka vastaajan mukaan lastensuojelun tuki-
toimia pidetaan vastauksena asiakkaan haasteisiin. Aineisto-otteessa ilmenee oletus,
ettd monta lastensuojeluilmoitusta johtaisi automaattisesti sijoitukseen. Kategoria vir-
heellisista odotuksista lastensuojelua kohtaan on tunnistettavissa siihen liittyvan mo-
tivaation seka oikeuden ja velvollisuuden avulla. Motivaationa on saada lapsi sijoitet-

tua ja se liitetaan lastensuojelun oikeuteen tai velvollisuuteen.

V1: "etta sieltékin saattaa tulla sitten sité etté, aletaan tyéntédméén niitd samasta
asiasta useempi henkil6, lastensuojeluilmoituksia tekee péivittdin. Ettd saahaan
se, ettd lastensuojelu nyt tekee sijoituksen. Ja ratkaisu siihen asiaan. Tééa ei oo
yksinomaan tdssé vaan sitten esimerkiks voi olla koulun puoleltakin, etté eri hen-
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kilot tekee samasta asiasta ilmoituksen ja ooftaa, ajattelevat, ettd kun maholli-
simman monta lastensuojeluilmoitusta tulee, niin se on jo se, se jo merkitsee sita
etté lastensuojelun pitdéd tehda se sijoitus.”

Luvussa kuusi autismikirjon lasten tai nuorten tukemiseen liittyvissa kategorioissa (tu-
kemisen vaikeus, keinottomuus toimia autismikirjon lasten ja nuorten kanssa seka
virheelliset odotukset) on nahtavilla sosiaalitydntekijdiden tavoite puolustaa autismi-
kirjon lapsia ja nuoria ja samaan aikaan syytta palvelujarjestelmaa tai autismikirjon
lasten ja nuorten kanssa toimivia siita, etta kohderyhma ei saa tarvitsemaansa tukea,
heidan kanssaan ei osata toimia ja toimitaan jopa arveluttavalla tavalla. Osa syytok-
sista koskee vanhempia ja osa ammattilaisia. Osa syytdksista kohdistuu palvelujar-
jestelman toimimattomuuteen. Sosiaalitydntekijat kuitenkin nayttavat ymmartavan
toimijoiden keinottomuuden toimia haasteellisten lasten ja nuorten kanssa. Siksi syyt-

taminen on sanana tassa yhteydessa turhan vahva.

6.4 Sosiaalityontekija edun valvojana

Sosiaalitydontekijan tydonkuvaan kuuluu asiakkaan edun ajaminen. Haastattelemieni
sosiaalityontekijoiden puheessa on nahtavilla vahvasti se, etta autismikirjon lasten ja
nuorten asioita hoitaessaan sosiaalityontekijat korostuneesti valvovat lapsen edun
nédkdkulmaa. Tama kay esiin seuraavassa aineisto-otteessa. Samassa otteessa na-
kyy myos se, etta lastensuojelun sosiaalityontekijalla voi olla muihin toimijoihin ver-

rattuna hyvin erilainen nakemys siita, mika on lapselle parhaaksi.

V8: "Niin ja lastensuojelu varmaan ehké se, ettd me ollaan myds paljon vartijoina
siind lapsen edun nékbkulmassa, ettéd saa olla puolesta puhumassa ja vaati-
massa niité palveluita siiné tilanteessa, jos muu verkosto ei vélttamatta sitéd néae
tai haluaisivat sen sysété jonnekin muualle, etté joitakin semmosia.”

V7.7 Mutta kylld myé joudutaan tekeméén paljon tdmmdésté niin sanottua I&he-
tyssaarnaaja hommaa, sité lasten etua vieméén eteenpéin. Koska joku sano ettéa.
Niin kun joku sano, ettd miten siné viitit, eikb sua hévetd. No sitten etta ei, ei
héveta yhtaan. Sitd on tehtdva sité tyoté asiakkaiden puolesta eli lasten puolesta.
Ja joskus vdhén vanhempienkin.
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Jalkimmaisessa otteessa tulee vahvasti nakyviin kategoria lapsen edun valvomi-
sesta: Se sisaltdd myods moraalisen ulottuvuuden: muut kysyvat, eikd sosiaalityonte-
kijaad haveta olla vaatimassa asiakkaalleen palveluita. Sosiaalityontekija vastaa, etta
ei ja selventaa, etta tyota tehdaan naiden asiakkaiden puolesta. Haastateltu vetoaa
siihen, etta sosiaalityontekijan tydohon kuuluu asiakkaiden puolen pitaminen. Tassa

korostuu kategorian seurauksellisuutena velvollisuus valvoa asiakkaan etua.

Myds Yliruka ym. (2018, 17—-18) ovat havainneet selvityksessdan saman asian kuin
omassa tutkielmassani ilmeni. Sosiaalityontekija on vahvasti lapsen edun valvoja ja
taistelee lapsen edun puolesta neuropsyykkisesti oireilevien lasten asioita hoitaes-

Saan.

Aineistosta ilmeni myos, etta sosiaalitydntekijat nakevat autismikirjon lapset tai nuoret
toisinaan eri silmin kuin muut ja ndkevét heissé hyvda Tama nakyy esimerkiksi seu-
raavassa aineisto-otteessa, jossa sosiaalityontekija oli valinnut pokaalia kuvaavan

Saga-kortin:

V5: "Mulla tuli tésté kortista mieleen, etta pitéis aina ndhda siind lapsessa se, joku
vahvuus tai joku kirkkaus. Missé se lapsi loistaa, ettd lahtee sitd kauttakin. No
yleensé niin kun &dsken puhuttiinkin, ettd ne on omalta osaltaan viehéttavia ta-
pauksia, ettd varmaan jotenkin télta paikalta kun katselee, niin vélilla ihmettelee
niitten ammattilaisten arvioita niistd lapsista, koska nédkee siita lapsesta ehka ihan
toisenlaisen ulottuvuuden.”

V7: ’Minun asperger-lapset ja nédméa moniongelmaiset ja mitd ndma, niin he ovat
omasta mielestdén téllaisia kuningattaria ja kuninkaita ettéd kaikki on hallussa,
vika on teissé. Etta jos hyvéksytte tdmén minun eldméntavan, niin kaikki olis
hyva. Peseydynpé mina tai en tai syénko tai mitdén, etté he ovat erittain tyytyvai-
si& omaan eldmé&énsé. Eivéat hyé ymmaérré, ettd miks myd naristaan kaikenlaista
pikkusta. Etté siind mielessé ne on hurmaavia.

Kategoriassa sosiaalityontekijé valvoo lapsen etua ja ndkee hdnessé hyvéaé toimii
puolustavana ja sosiaalitydntekijan tyéta oikeuttavana valineena. Kun sosiaalityonte-
kija kertoi, ettda hanta ei haveta olla vaatimassa asiakkaalleen palveluita, jotka hanelle
kuuluvat, han samalla puolustaa ja oikeuttaa toimintaansa. Se, etta sosiaalityontekija

nakee asiakkaassa sita hyvaa, mitd muut eivat hanessa usein nae, toimii niin ikdan
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puolustuksena autismikirjon lapsille ja nuorille ja samalla syytoksena heille, jotka ei-

vat sosiaalityontekijan puheessa nae tata.
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7 YHTEENVETO, JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Yhteenveto ja keskeiset tulokset

Tutkielmani tarkoituksena oli selvittaa Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayh-
tyman alueella lastensuojelun sosiaalityontekijoiden puheessa tuottamia kategorioita
autismikirjon diagnoosin omaavista lapsista ja nuorista seka heidan tukemiseensa
littyvista asioista ja ilmidista. Tutkimusaineistoni koostui Kainuussa tyoskentelevien
lastensuojelun sosiaalityontekijoiden kahdesta ryhmahaastattelusta, joissa oli yh-

teensa yhdeksan haastateltavaa.

Analysoin aineiston kategoria-analyysilla. Tarkastelin kategorioita nojautuen etnome-
todologiseen lahestymistapaan. Siina analyysin huomio oli siina, kuinka sosiaalityon-
tekijat rakentavat sosiaalista jarjestysta. Koska tutkielmani keskiossa oli kielenkaytto
toimintana, kuuluu tutkielmani diskurssianalyyttiseen tutkimusperinteeseen. Tarkas-
teluni kohteena oli, mita ja milla tavalla sosiaalityontekijat puhuvat autismikirjon la-
pista ja nuorista seka heidan tukemisestaan liittyvista asioista ja ilmidista. Tieteen-
teoreettinen lahestymistapani oli sosiaalisessa konstruktionismissa, joka paikantui

lastensuojelun instituutioon.

Analyysiin tavoitteena oli tarkastella, kuinka sosiaalityontekijat kuvaavat autismikirjon
lapsia ja nuoria seka heidan tukemiseensa liittyvia asioita. Kategoria-analyysi soveltui
tahan tutkimustehtavaan erinomaisesti, silla kategorisointi perustuu sen tarkastelulle,
kuinka ihmiset kuvaavat asioita ja samalla kategorisoivat niita. (Juhila, Jokinen & Suo-
ninen 2012a, 26.) Tarkastelin tutkielmassani my6s sosiaalitydntekijdéiden valitsemien
kategorioiden seurauksellisuudesta sita, kuinka sosiaalityontekijoiden selonteot ra-
kentuvat oikeuttamiseksi, puolustamiseksi tai syytdksiksi. Kategorioiden seurauksel-
lisuuden tarkastelu syvensi analyysiani. llman sita analyysini olisi koostunut vain
haastattelemieni sosiaalitydontekijoiden puheessa rakentamien kategorioiden esitte-

lylle.

Tutkimustuloksena tunnistin sosiaalityontekijoiden puheesta autismikirjon lasten ja

nuorten kuvauksista viisi kategoriaa: erityistd osaamista tarvitsevia, vahvaa vanhem-
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muutta vaativia, vaarinymmarrettyja ja kaltoinkohdeltuja, psykiatrista hoitoa ja mo-
niammatillista tukea tarvitsevia seka valiinputoajia. Haastattelemieni sosiaalityonteki-
jéiden puheissa autismikirjon lapset ja nuoret kuvautuivat vaativina: he ja heidan hy-
vinvointinsa vaatii erityista osaamista heidan ympariltaan olevilta ihmisiltd seka vah-
vuutta vanhemmilta. He ovat vaativia, silla heidan kaytoksensa on haasteellista. He
toimivat omaehtoisesti, heidan sosiaaliset taitonsa ovat puutteellisia, he voivat toimia
aggressiivisesti ja heidan haasteellisuutensa uuvuttaa muita ihmisia. He tarvitsevat
vahvaa ohjausta, vakaat olot ja selkeat struktuurit. Koska he ovat erilaisia ja haas-
teellisia ja heidan ymparillaan toimivilta inmisiltéa puuttuu erityista osaamista, joutuvat
he herkasti vaarinymmarretyiksi ja jopa kaltoinkohdelluiksi. Tama kohderyhma tarvit-
sisi haastattelemieni sosiaalityontekijoiden mielesta moniammatillista tukea. Erityi-
sesti psykiatrian tuki koettiin tarkeaksi. Sosiaalityontekijoiden puheissa autismikirjon
lapset ja nuoret ovat kuitenkin palveluista valiinputoajia. llman kehitysvammadiag-
noosia he eivat saa palveluja ja lisaksi he eivat saa riittavasti tukea myoskaan perus-

palveluissa, esimerkiksi koulussa.

Tutkimustuloksena tunnistin aineistosta nelja autismikirjon lasten ja nuorten tukemi-
seen liittyvaa kategoriaa: tukemisen vaikeus, keinottomuus toimia autismikirjon lasten
ja nuorten kanssa, virheelliset odotukset seka sosiaalityontekija edun valvojana.
Haastattelemani sosiaalityontekijat kokivat, etta autismikirjon lasten ja nuorten tuke-
minen on vaikeaa. Heille tarjottu tuki ei vastaa tarkoitustaan tai se tulee lilan myo-
haan. Sijaishuollossa ei ole osaamista toimia heidan kanssaan ja asiakasryhmaan
vasytaan. Sosiaalityontekijat pohtivat, etta autismikirjon lapsille ja nuorille ei ole sopi-
via palveluja. Haastatteluaineistossa oli havaittavissa, etta autismikirjon lapsia ja nuo-
ria ymparilla olevat ihmiset ovat keinottomia toimimaan heidan kanssaan. Sosiaali-
tyontekijoiden mielesta keinottomuutta esiintyy kotona ja myds ammattilaisten kes-
kuudessa esimerkiksi paivahoidossa, koulussa ja sijaishuollossa.

Autismikirjon lapset ja nuoret nayttaytyivat myds eri palveluissa ei-toivottuina asiak-
kaina. He tydnnettiin mielelldaan lastensuojeluun ja samalla lastensuojelu jatettiin yk-
sin toimimaan heidan kanssaan. Tallaiseen lastensuojelun asiakkuuteen tydntamisen
taustalla vaikuttaa sosiaalityontekijoiden puheissa virheelliset odotukset lastensuoje-

lusta seka keinottomuus toimia tdman asiakasryhman kanssa. Sosiaalityontekijat ko-
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kivat, ettd muut yhteistyotahot ajattelevat lastensuojelun ja etenkin sijaishuollon ole-
van ratkaisu autismikirjon lasten ja nuorten vaikeuksiin. Myos vanhemmilla esiintyi
haastateltujen puheissa virheellisia odotuksia omista lapsista: oman lapsen diagnoo-
sin hyvaksyminen voi vanhemmille olla sosiaalityontekijoiden mukaan hankalaa ja
diagnoosi kielletaan. Haastattelemani sosiaalityontekijat kokivat, etta heilla on suuri
vastuu toimia autismikirjon lasten ja nuorten edun valvojina ja taistella heidan palve-
luiden saamiseksi. Haastatellut nayttivat nakevan autismikirjon lapsissa ja nuorissa

sellaista hyvaa, mitd muut eivat heidan vaikeuksiensa lapi nae.

Tarkastelin tydssani, mita sosiaalityontekijat tavoittelevat rakentamillaan kategori-
oilla. Havaitsin aineistosta, etta haastattelemani sosiaalityontekijat puolustavat autis-
mikirjon lapsia ja nuoria ja syyttavat palvelujarjestelmaa seka naiden lasten kanssa
toimivia ihmisia. Lisaksi he kategorioilla oikeuttavat omaa toimintaansa sosiaalityon-

tekijoina.

Haastattelemani sosiaalityontekijat olivat esittamistaan asioista hyvin yksimielisia
eikd aineistossa esiintynyt tulkinnassa erimielisyyksia. Tein tutkielmani tuloksista
kaksi merkittavaa johtopaatosta: autismitietoisuutta on lisattava ja palvelujarjestel-
maa kehitettava. Olen koonnut analyysini paatulokset seka johtopaatokset tauluk-

koon 3, sivulle 73.

Outi Valimaa (2011, 56) kirjoittaa, ettd haastattelun vuorovaikutuksessa ovat vaikut-
tamassa ennakko-oletukset siita, millaisia oletuksia haastateltavilla on haastatteli-
jasta, ja haastattelutilanteesta. Siihen vaikuttavat Valimaan mukaan myds ennakko-
oletukset tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta. Omassa tutkielmassani voi tuloksissa
vaikuttaa haastattelemieni sosiaalityontekijoiden ennakko-oletukset naista asioista.
Haastateltujen puheisiin on voinut vaikuttaa myods se, etta kerroin haastateltaville
oman tutkijapositioni lastensuojelun sosiaalitydntekijana seka autismikirjon lapsen ai-
tina. Tutkielmani tulosten luotettavuutta lisda se, ettd aiemmissa tutkimuksissa on
saatu sanansuuntaisia tuloksia. Tutkielmani tulokset ovat luotettavia Kainuun sosi-
aali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman lastensuojelun kontekstissa, mutta niita ei voi

yleistaa.
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TAULUKKO 3. Tutkimustulokset ja johtopaatdkset

Erityistd osaamista tarvitsevia Tukemisen vaikeus
e Vahvaa vanhemmuutta vaati- | ¢ Keinottomuus
via e Virheelliset odotukset
e Vaarinymmarrettyja ja kaltoin- | ¢  Sosiaalityontekija
kohdeltuja edun valvojana
e Psykiatrista hoitoa ja moniam-

matillista tukea tarvitsevia

e Valiinputoajia

¢ Puolustaa autismikirjon lasta tai nuorta
o Syyttda autismikirjon lasten nuorten kanssa toimivia seka
palvelujarjestelmaa

e Oikeuttaa omaa toimintaa

e Autismitietoisuutta lisattava

e Palvelujarjestelmaa kehitettdva vastaamaan autismikirjon

lasten, nuorten ja heidan perheidensa tarpeita

7.2 Pohdinta

Tutkielmani tulokset osoittavat, kuinka haastattelemani sosiaalityontekijat jarjestavat
ja jasentavat kulttuurista maailmaansa. Analyysini on osoittanut, kuinka he sijoittavat
autismikirjon lapset ja nuoret seka heidan tukemiseensa liittyvat asiat osaksi lasten-
suojelun, palvelujarjestelman ja koko yhteiskuntamme sosiaalista todellisuutta. (Ks.
Nikander 2010, 242.) Analyysini myos osoittaa sen, kuinka sosiaalitydntekijoiden ra-
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kentamilla kategorioilla luodaan moraalista jarjestysta, johon liittyy moraaliset odotuk-
set ja oletukset (ks. Juhila ym. 2012b, 51, 69-72). Nama moraaliset odotukset ja ole-
tukset tulevat nakyviksi kategoriavalinnoissa: sosiaalityontekijat nakevat autismikirjon
lapset ja nuoret muun muassa erityista osaamista tarvitsevina ja palveluista valiinpu-
toajina. Moraaliset odotukset ja oletukset tulevat hyvin selvasti nakyviin siina, mita

sosiaalityontekijat kategorioilla tavoittelevat.

Ymmarran sosiaalityontekijoiden puheesta, etta he ovat omaksuneet vammaisuuden
sosiaalisen mallin. Eli ongelmana eivat sosiaalityontekijoiden puheissa ole niinkaan
autismikirjon lasten ja nuorten haasteet, vaan ihmiset, jotka eivat ymmarra heita ja
ovat keinottomia toimimaan heidan kanssaan. Suurena ongelmana on lisaksi puut-

teellinen palvelujarjestelma.

Sosiaalitydntekijoiden puheessa ei ollut nahtavissd neuroerityisyysajattelusta viit-
teitda. Tutkimuskirjallisuudessa kerrotaan, etta autismikirjon henkildoiden haasteet
vaihtelevat suuresti. Lastensuojelun sosiaalitydntekijat ovat usein tekemisissa juuri
haasteellisimpien autismikirjon lasten ja nuorten kanssa. Heilla on usein litdnnaisoi-
reina muun muassa psykiatrisia vaikeuksia. Se, ettd neuroerityisyysajattelu ei nay
sosiaalityontekijoiden puheessa voi johtua siita, etta heidan asiakkaansa ovat usein

juuri niita autismikirjon lapsia ja nuoria, joilla on suurimmat haasteet.

Esittamani kategoriat saattavat tuntua lastensuojelutyota tuntevista itsestaanselvyyk-
siltd. Kategorioiden tarkastelu on silti mielenkiintoista, silla puhujat ottavat kategori-
oita kayttoon yleensa huomaamattaan seka luonnollisesti ja lisaksi niilla on merkitysta
(Juhila ym. 2012, 24). Terja Séderlund (2016, 85) on lastensuojelun sijaishuoltoon
paikantuvassa vaitoskirjassaan havainnut kategorisoinnilla olevan merkitysta siina,
ettd se vaikuttaa sijaishuollon ammattilaisen suhtautumiseen ja kaytantoihin.
Omassa tutkielmassani kategorioiden merkitys tulee nakyvaksi esimerkiksi siina, kun
sosiaalityontekija kategorisoi autismikirjon lapsen moniammatillista tukea tarvitse-
vaksi. Tuolloin on todennakaista, etta han tyossaan pyrkii sita asiakkaalleen jarjesta-
maan. Tai kun sosiaalityontekija kategorisoi autismikirjon nuoren vahvaa vanhem-
muutta vaativaksi, voi se vahvistaa hanen paatdstaan sijoittaa lapsi uupuneilta van-

hemmilta. Kategorioiden tutkiminen on tarkeaa niiden seurauksellisuuden vuoksi.
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Autismikirjon tutkimuksissa paapaino on ollut niissa vaikeuksissa, joita autismikirjon
lasten vanhemmat kohtaavat. Positiivisia asioita on esitetty hyvin vahan. Myos oman
tutkielmani tulokset kertovat vaikeuksista ja ongelmista, joita autismikirjon lapsilla ja
nuorilla on ja siita, mita vaikeuksia tukemiseen liittyy. Tama ongelmakeskeisyys tu-

loksissa kertoo siita, kuinka suuri haaste autismikirjo lastensuojelulle on.

Taman tutkielman tarkein merkitys on siina, etta se tuo nakyvaksi sen, kuinka palve-
lurakenne on autismikirjon lasten ja nuorten kannalta puutteellinen ja syrjiva. Ajatte-
len puutteena myoOs sen, etta jarjestelman ammattialisia ei ole riittavasti koulutettu

toimimaan autismikirjon lasten kanssa eli autismitietoisuus on puutteellista.

Tutkielmani tulokset osoittavat, etta autismikirjon lapset ja nuoret ovat haaste lasten-
suojelulle. Vaikeudet tukea autismikirjon lapsia ja nuoria kertautuvat ja tulevat vas-
taan lastensuojelussa. Palvelujarjestelman puutteellisuus seka autismikirjon lasten ja
nuorten kanssa toimivien tietamattomyys, ymmartamattomyys ja kyvyttomyys johta-
vat siihen, etta nama lapset useiin paatyvat lastensuojelun asiakkaiksi. Lastensuojelu
jaa naiden haasteellisten lasten kanssa yksin muiden toimijoiden sulkiessa palvelu-

luukkunsa.

Haastattelemani sosiaalityontekijat toivoivat, etta autismikirjon lapsia ja nuoria tuet-
taisiin jo peruspalveluissa. Sosiaalihuoltolain mukaan he ovat oikeutettuja tukeen.
Kaytannossa sosiaalityontekijoiden puheissa he eivat tukea kuitenkaan saa. Tama
joukko tarvitsee ja ansaitsee moniammatillista tukea ja erityistd huomiota. He tarvit-
sisivat ja ansaitsisivat saada erityistd osaamista, tietdmysta ja ymmarrysta heidan
kanssaan toimivilta ihmisilta. Taman tutkielman tulosten mukaan heille sopivia palve-
luja on vahan, joten niita tulisi kehittdd. Tama on paitsi inhimillisyyden, myods kansan-
talouden kannalta merkittavaa: oikea-aikainen ja optimaalinen tuki voi saastaa kal-
liimmista erikoissairaanhoidon ja lastensuojelun palveluista. Autismikirjon vaikeuk-

sien lisdantyessa asian edessa olisi toimittava.
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Tilanteen korjaamiseksi olisi lainsaadanndssa pikaisesti huomioitava autismikirjon
henkildiden kasvava joukko®. llman erityistd huomioimista lainsaadanndsséa autismi-
kirjon henkildiden saama tuki pirstaleisessa ja luukkujaan sulkevassa palvelujarjes-
telmassamme on sattumanvaraista. Sen lisaksi, etta autismikirjon henkilot olisi huo-
mioitava lainsaadannossa omana tukea tarvitsevana ryhmanaan, olisi autismitietoi-

suuden lisaamiseen kiinnitettava erityista huomiota eri ammattilaisten keskuudessa.

Autismitietoisuuden lisdamista ei voi jattaa yksinomaan autismin kanssa elaville hen-
kilGille ja heidan perheilleen tai kolmannen sektorin tehtavaksi. Sosiaalitydon tutkimuk-
sen, koulutuksen ja kaytannon toimijoiden on vastattava autismikirjon haasteeseen
ja lisattava autismitietoisuutta. Autismitietoisuuden lisaaminen kuuluu myos sosiaali-
tyodlle, silla sosiaalityon ydintehtavaan kuuluu oikeudenmukaisuuden ja yhdenvertai-

suuden lisdamiseen.

5 Iso-Britanniassa on asetettu vuonna 2009 Autism Act, joka saataa aikuisten autismin kirjon henki-
I6iden tuesta (National Autistic Society 2018).
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LITTEET (5)
LIITE 1 Tutkimuslupa
Kainuun sosiaali- ja Lupa tutkimukselle/opinndytetydlle
terveydenhuollon kuntayhtyma
Diaarinumero
1 Suku- ja etunimet Hanna Nyhyinen virkal toimilopiskelija
Tutkimus/ Mattsson-Pajarinen Opiskelija
opinnéytetydn Kotiosoite 5858 Joensuu hanmamag@student.uef fi
luvan hakija(t) A
Puhelin tyd/ioti Suoritettu | tekeills oleva tutkinto Suoritusvuosi ja -paikka
[Luvan hakijat b —————2 YTM (sosiaalityd 2018-2020 Kainuun
tayttavit] paaaineena) sosiaalityon koulutus- ja
kehitiamishanka/UEF
Suku- ja etunimet Nykyinen tydantajalopiskelupaikka  Nykyinen virka/ toimilopiskelija
Kotiosoite Postinro ja -paikka Sahkbposti
Puhelin tyd/koti Suoritettu | tekeilla oleva tutkinto Suoritusvuosi ja -paikka
Suku- ja etunimet Nykyinen tydantajalopiskelupaikka  Nykyinen virka/ toimilopiskelija
Kotiosaite Postinro ja -paikka Sahkoposti
Puhelin tyd/koti Suoritettu | tekeill3 oleva tutkinto Suoritusvuosi ja -paikka
2, Tutkimukseniopinndytetyn nimi ja aiheen kuvaus Tutkimusaika:
l:i‘:n“"wi : Lastensuojelun sosiaalitydntekijbiden tulkintoja autismikirjon lapsista ja nuorista seka autismikirjosta. Tutkielman
koekavat fiedot tavoitteena on on tarkastella, millaisia kuvauksia ja tulkintoja seka kulttuurista ymmarrysta sosiaalitydntekijat puheessa
rakentavat autismikifjoon kuuluvan diagnoosin omaavista alaikaisista etta autismikirjosta.
[Luvan hakijat
tayttévat)
Tutkimuksen tasoflaatu
[ 1. vaigskina [0 2. Lisensiaattitutimus X[ 3. Pro gradu [ 4. Kandidaatin utkielma
[ 5.0pinnytetyd (Yiempi AMK) [ 6. Opinnéytetyd (AMK) 7. My, mika
Tutkimuksen kohde: [ Asiakas [IX Henkilbkunta [ Asiakirja
Tulos- ja vastuualue:
Hallinto Perhepalvelut Terveyden- ja sairaudenhoitopalvelut
[0 Kuntayhtyman hatinte [ Lapsiperheiden [ Akuisten mickenterveyspalvelitip. [ Radiologia
fippurauksien hoilo O Patologia
X[ Lapsiperheiden sosiaalipaivelst [ Suun terveydenhuoito Laskehuolio
mﬂm' Alkuissosiaafipavelut [0 Operatiivinen [ Ensihoito
Yielspahvelut O Vammaispaivelut [0 Konservatiivinen [0 Leikkaus ja anestesia
[ Tietahalinto [ Vastaanoito- ja [ Tehohoilo
[ Henkiléstopaivelut Vanhuspalvelut terveyskeskussaraalatoiminta [ Hoidoliiset tukipalvelut
[ Talouspalvelut [ Kotona asumists tukevat pavelt  [J Paivystyspavelut
[ Ymparivuorokautiset Ympai lto
i t [ Terveysvalvonta
0Op a el szt
Aineiston keruumenetelmat
[ Kysely [ Havainnainti O W, mibs
[=] XHaastatielut [ Asiakirja-tilastoanalyysi
-4 Nimi Virka-asema, ammatti
Tutkimuksen Aini Pehkonen ja Jari Lindh Professori ja yliopistonlehtori
lopinnaytetydin Osoite Puhelinnumero Sahkbposti
ohjaaja Ita-Suomen yliopisto 040 775 3202 aini. pehkonen@uef fi
{oppilaitos) Yhteiskuntateteiden laitos i jari.lindh@uet f
PL 1627
70211 Kuopio
Kayntiosoite: Yiiopistonranta 1 E, Snelimania -rakennus,
D-rappu, 3. kerros
Tolmipaikka, oppilaitos Oppilaitoksen ohjaajan allekirjoitus ja nimenselvennys
UEF, Yhteiskuntatieteiden laitos
Tutkimussuunnitelman hyvaksymispaivé Liitteena sahkoposti utkimusluvan hyvaksymisesta
18.6.2019
Ohjaajat (tyBeldm&)  Nimi Tydyhsikk
Anu Siltala Lapsiperheiden sosiaalipalvelut

Tyelaman ohjaajan aliekirjoitus ja nimensehvennys
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Kainuunsoten  Nimi Yieystiodot
opinnéytetys- Marja-Liisa Ruckolainen &4 . marja-liisa ruokolainen@kainuu fi
koordinaattori p. 044 797 0168

Tieto tydn valmistumisesta on vilitettiva Kainuun solen
opinniytetybkoordinaattorille.

4, Arvio tutki lopinnaytetyo isista kustannuksista Kainuun
Tutkimuksen sotelle [E1X &i aheuta kustannuksa
rahoitus- [ aiheuttaa kustannuksia, selvitys mita?
suunnitelma (esim. materiaalt, postitus, tulostus)
Ulkopuolinen rahoitus
[ Ulkopuolinen rahoittaja Rahoittaja Sopimuksen nro
[ kokonaan
[ osittain
Muu rahoitus Projektin numero (EVO, KEVO, TUKE)
Oevo O KEVO [ muu, mika?
5. Piivays
Tutkimusluvan 2.7.2019
hakijan allekirjoitus,  Allekirjoitus ja nimenselvennys Allekirjoitus ja nimenselvennys Aliekirjoitus ja nimenselvennys
nimenselvennys ja
paivimadrs :
Hanna Mattsson-Pajarinen
[Lwanll:]nkijnl P > f*/,;/”:'f?’:_ - S
6. Tarvittavat lausunnod ja luvat Lahetyspaiva Vastaus saatu
Lausunnot [] Ei tarvetta
[ Alueellinen eettinen tmi/ [] dmoitus kansalisesta lausunnosta
COFIMEA [JSTWTHL [J Vahira
1. Tutkimuksenlopinnaytetydn tulosten, tuotoslen omistusoikeus
Lupa [ Sovittu, lite sopimuksesta [ Ei tarvetia tehds sopimusta
Lupa
[ Tutkimuslupa mySnnetadn hakemuksen mukaisest
[[] Hakemus palautetaan korattavaksi seuraavin muuioksin
[ Hakemus hyldtaan, miks
Luvan myontaja
[ tulosalueen johtaja Z [ kuntayhtyman johtaja
vt [0 hasinoyihotaia [ lsatupstiickd
Piivamasra Lomakkeen sailytys
5- : 2 20 /"? - lovan mybnsia (auperiinen)
- opiskeljaftutia (kopio)
Alle ja elvennys - Kainuun soten opnnayletybkoordnaation
y 4, W (kopio)
= Kainuun solen kifgamo (kopio)
Tvelh Dapps, vishusuefil
3. Tarvittavat salassa pidettivat asiakirjatledot, mita fietoja ja mist3
Asiakirjatiedot, -
joihin tassé
hakemuksessa
haetaan lupaa
9, Onko haettu tai haetaanko lutkimusta varten kéytiSoikeutta soten tistojarjestelmasn?  Mihin jarjestelmian ja mille ajalie
Kiytidoikeudet -
10. Muut asiakirjatiedot, mitka, mista ja millaisin luvin
Muut tutkimuksessa
kéytettivit tiedot
15 XE3 1. Tutkimus ei sisalla henkildiden tunnistetietoja. Ei synny rekisterid <14 ¢ feycn  #e Aliigy a0/l recssc

Tutkimusrekisterin O 2. Tutkimusrekisteriin keratiaval lunniste- ja yksaointitiedot erileltyind (myds kuva- tai videomaleriaall, joista henkild on tunnistetiavissa, edellytiaa
tietotyypit futkimusrekistena)

Liitteet X3 Tutkimus-fopinndytetybsuunnitelma
[Luvan hakijat X[ Aineiston ke liittyvat zalit
taytavae] X(3 Tutkimuksiin osallistuville jaettava materiaali

[ Teimeksiantosopimusluonnas
X3 muu, mika Haastattelurunko seka tietosuojaseloste (yliopiston ohjeiden mukaisest)
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LIITE 2 Tiedote tutkimukseen osallistuville

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA HAASTATTELUUN OSALLISTUVILLE

Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma on antanut suostumuksensa pro
gradu -tutkielmani tekemiseen. Suoritan sosiaalitydn maisteriopintoja Kainuun sosi-
aalitydn koulutus- ja kehittamishankkeessa Ita-Suomen yliopiston alaisuudessa. Koh-

teliaimmin pyydan Teidan osallistumistanne haastatteluuni.

Tutkielmani aiheena on autismikirjon lapset ja nuoret lastensuojelussa. Tavoitteenani
on tarkastella lastensuojelun sosiaalityontekijoiden tulkintoja autismikirjon diagnoosin
saaneista alaikaisista seka autismikirjosta. Tutkimusaineisto keratdan ryhmahaastat-
teluilla ja tarvittaessa yksilohaastatteluilla. Tavoitteena on toteuttaa noin 10 haastat-

telua.

Osallistumisen vapaaehtoisuus

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Osallistuminen perustuu kirjalliseen
suostumukseesi ja voit peruuttaa suostumuksesi milloin tahansa. Pyydan suostumus-
tasi myds haastattelun nauhoittamiseen. Sinulla on oikeus pyytaa paasya sinua kos-
keviin henkildtietoihin seka pyytaa kyseisten tietojen oikaisemista tai poistamista

taikka kasittelyn rajoittamista.

Osallistumisen luottamuksellisuus ja tietosuoja

Antamasi tiedot kasitelldan ehdottoman luottamuksellisena. Haastatteluaineisto kasi-
telldaan ja sailytetaan huolellisesti. Litteroin haastattelun kirjalliseen muotoon, minka
yhteydessa aineistosta poistetaan haastateltujen nimet ja yhteystiedot. Sailytan ai-
neiston mahdollista jatkotutkimuskayttda varten lukittuna ilman tietoja, joista haasta-

teltu tai hanen kertomansa ihmiset voidaan tunnistaa.
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Haastattelujen toteutus

Haastattelut toteutetaan ryhma- ja mahdollisesti yksilohaastatteluina. Haastattelijana
toimii opiskelija Hanna Mattsson-Pajarinen. Haastatteluun on hyva varata aikaa noin
1-2 tuntia.

Haastattelussa kasiteltyja aiheita ovat:

- Sosiaalityontekijan taustatiedot

- Autismikirjo ja autismikirjon diagnoosin omaavat lapset ja nuoret
- Sosiaalityon tuki

- Yhteistyotahot

Haastattelun tulokset

Haastattelun tulokset analysoidaan pro gradu -tutkielmassani. Tutkielma valmistuu
kevaan/kesan 2020 aikana. Tuotos ovat vapaasti saatavilla 1ta-Suomen yliopiston
opinnaytetyot -verkkosivustolla tutkielman valmistuttua. Tulokset julkaistaan sellai-

sessa muodossa, etta yksittaista henkiloa ei voida tunnistaa.

Annan mielellani lisatietoja!

Hanna Mattsson-Pajarinen

p. I

hanna.mattsson@student.uef fi
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LIITE 3 Suostumuslomake haastatteluun osallistuville

SUOSTUMUS HAASTATTELUTUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Olen ymmartanyt, etta haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja voin halutes-
sani keskeyttaa osallistumisen missa vaiheessa tahansa. Olen ymmartanyt, etta
haastattelu nauhoitetaan ja sita kaytetaan aineistona pro gradu -tutkielmassa ja mah-
dollisesti myohemmin haastattelun tekijan muissa opinnaytetoissa tai tutkimuksissa.
Olen saanut tiedon ja ymmarran, ettd haastattelusta saatavaa aineistoa kasitellaan
luottamuksellisesti. Nimeni ja yhteystietoni havitetaan haastattelujen litteroinnin yh-
teydessa. Haastattelun sisallosta ilmenevat tunnistetiedot haivytetdan tutkielmasta
siten, ettd minua tai minun puheessani esiintyvia ihmisia ei voi jalkikateen tunnistaa.
Ymmarran, etta litteroitu haastattelu sailytetaan ilman haastateltujen yhteystietoja ja

nimia tutkielman tekijan hallussa mahdollista myohempaa tutkimusta varten.

Osallistujan nimi

Allekirjoitus

Paikka ja paivamaara

Haastattelun toteuttajan ja aineistosta huolehtijana toimii opiskelija

Hanna Mattsson-Pajarinen

Allekirjoitus

Paikka ja paivamaara
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LIITE 4 Haastattelurunko

HAASTATTELURUNKO

| SOSIAALITYONTEKIJOIDEN TAUSTA JA KOKEMUS AUTISMIKIRJOSTA

» Koulutus seka tydskentelyaika lastensuojelun sosiaalityontekijoina

I AUTISMIKIRJON VAIKUTUKSET
* lapseen/nuoreen

* koko perheeseen/sukuun

* perheen arkeen

* koulunkayntiin/paivahoitoon

* kaverisuhteisiin

« ihmisten yleiseen suhtautumiseen lapseen/nuoreen ja perheeseen

Il SOSIAALITYONTEKIJOIDEN NAKEMYKSET AUTISMIKIRJOSTA

* Yhteistyon haasteet ja mahdollisuudet perheissa

» Useiden huolten kumuloituminen? Millaisten?

» Lasten/nuorten vahvuudet

IV LASTENSUOJELUN TUKI

» Miten sosiaality0 ja lastensuojelu voivat tukea lasta/nuorta/perhetta?
* Moniammatillinen yhteistyo

+ Sosiaalityontekijan tietotaito

V KOONTA SAGA-KUVAKORTTIEN AVULLA
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LIITE 5 Haastatteluun osallistuneille luovutettu tietosuojaseloste

s TIETEELLISEN
i ﬁ TUTKIMUKSEN
TIETOSUOJASELOST
UNIVERSITY OF

EASTERN FINLAND E
Laatimispvm: 6.5.2019

Tietosuojaseloste sisaltaa ne tiedot, jotka tulee kertoa tutkittaville kasiteltdaessa henkilotietoja
tieteellisessa tutkimuksessa. Informointivelvoitteesta sdddetdaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuk-
sen (EU 2016/679) artikloissa 12 — 14. Henkil6tietoja ovat sellaiset tiedot, joiden perusteella
henkild voidaan tunnistaa suoraan tai valillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittdinen tieto jo-
honkin toiseen tietoon, joka mahdollistaa tunnistamisen.

Tietosuojaselosteen avulla voidaan huolehtia rekisterinpitajan osoitusvelvollisuudesta. Osoitus-
velvollisuus on keskeinen periaate tietosuoja-asetuksessa ja tarkoittaa, etta rekisterinpitajan on
pystyttdva osoittamaan noudattavansa tietosuojalainsdadantoa. Tietosuojaseloste voi toimia
my0s pohjana tutkittaville annettavan informaation laatimiseen.

1. Tutkimuksen nimi

Lastensuojelun sosiaalityontekijoiden tulkintoja autismikirjon lapsista ja nuorista seka autis-
mikirjosta

2. Tutkimuksen rekisterinpitaja

Hanna Mattsson-Pajarinen

hanmama@student.uef.fi

o. I

3. Tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako
Opinnaytetyon tekija: Hanna Mattsson-Pajarinen

Opinnaytetyon haastatteluun osallistujat: Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhty-
man lapsisperheiden sosiaalipalveluiden sosiaalityontekijat.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma
Opinndytetydn ohjaajat Aini Pehkonen ja Jari Lindh, [td-Suomen yliopisto
5. Tutkimuksen suorittajat

Hanna Mattsson-Pajarinen
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6. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Tutkimuksella ei ole tietosuojavastaavaa, silla tutkielmassa ei kasitella laajamittaisesti arka-
luontoisia tietoja.
7. Yhteyshenkilo henkilotietojen kasittelyyn liittyvissa asioissa

—

8. Tutkimuksen luonne ja kestoaika Q

Kertatutkimus [ Seuran-
tatutkimusX

Tutkimuksen kestoaika X (kuinka kauan henkil6tietoja kasitellaan):
Henkilotietoja kasitelldan siihen asti, kunnes haastattelut on saatu litteroitua. Litte-
roinnin yhteydessa havitetdaan tutkimukseen osallistuneiden nimet ja yhteystiedot.

Henkildtietojen kisittely tutkimuksen paattymisen jalkeen: &
L1 Henkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto havitetaan
Henkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto arkistoidaan
ilman tunnistetietoja
L] tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa: Tutkielman tekijan kotiin, lukit-
tuun kaappiin, korkeintaan 15 vuodeksi. Tutkimusaineistoon jaa tieto vastaajan tyo-
vuosista lastensuojelussa sekd hanen koulutustaustansa. Suorat tunnistetiedot, ku-
ten nimi ja yhteystiedot, poistetaan.

9. Mika on henkilotietojen kasittelytarkoitus?

Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus on opinndytetyon aineiston kerdaminen.

Tutkielman tarkoitus on tarkastella Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman
lastensuojelun sosiaalityontekijoiden tulkintoja ja kasityksia autismikirjon lapsista ja nuo-
rista. Lisaksi tutkielman tarkoitus on tarkastella ndiden lastensuojelun sosiaalityontekijoi-
den puheessa rakentamaa kulttuurista ymmarrysta autismikirjosta.

10. Milla perusteella henkilotietoja kasitellaan?

Henkilotietojen kasittely edellyttaa aina laista 16ytyvaa kasittelyperustetta. Tassa tutkimuk-
sessa kasittelyperuste @ on:
[ yleistd etua koskeva tehtava/rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kayttd, tarkem-
min:
tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
I tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi
1 rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
mika oikeutettu etu on kyseessa:
rekisteréidyn suostumus Q
I rekisterinpitdjan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen
saddokset:
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Tutkimuksessa kasitelldan erityisida henkilotietoryhmia koskevia henkil6tietoja tai rikostuo-
mioihin ja rikkomuksiin liittyvia henkilotietoja . Niiden kasittelylle tarvittava erityisperuste
on:

O yleisen edun mukainen arkistointitarkoitus, tieteellinen tai historiallinen tutkimus,
tilastointi

O rekisterdidyn suostumus
O tarkea yleinen etu koskeva syy lainsaadannon nojalla
O kansanterveyteen liittyva yleinen etu

11. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa?

Nimi, yhteystiedot (tydpuhelin ja tydsdahkoposti), tydvuodet lastensuojelussa, koulutus-
tausta

12. Mista lahteista henkilotietoja kerataan?

Henkilotietoja keratdan tutkimukseen seuraavista lahteista:
Suoraan tutkimukseen osallistuvilta

Haastattelu

] Videointi

L1 Sahkoéinen kyselylomake (eLomake tai vastaava)

[1 Postissa lahetettava kyselylomake

1 Muu tapa, mika:
[ Muualta kuin tutkimukseen osallistuvilta, mista ja mita tietoja:

Tutkittavalla ei ole velvollisuutta toimittaa tarvittavia henkildtietoja, osallistuminen on
vapaaehtoista

13. Tietojen siirto/luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta tai luovuteta muille osapuolille missadn vaiheessa.

14. Tietojen siirto/luovuttaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta tai luovuteta EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

15. Automatisoitu paatoksenteko

Automatisoidulla paatoksella tarkoitetaan henkildn tiettyjen ominaisuuksien arviointiin tar-
koitettua paatosta, joka tehdaan ainoastaan automaattisen tietojenkasittelyn avulla ja josta
aiheutuu rekisterodidylle oikeudellisia vaikutuksia tai joka muuten vaikuttaa haneen merkit-
tavalla tavalla. Esimerkkeja automatisoidusta paatoksenteosta ovat mm. luottokelpoisuus-
paatokset ja profilointi. Rekisterdidylld on oikeus olla joutumatta automatisoidun paatok-
senteon kohteeksi.

Opinndytetyodssa ei henkilotietojen kasittelya kayteta osallistujia koskevaan paatoksente-
koon.

16. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

Tutkimuksen osalta on tehty eettinen ennakkoarviointi:
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O Kylla
Puoltavan lausunnon antanut tutkimuseettinen toimikunta:
Ei

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot on suojattu seuraavasti:

O kayttdjatunnuksella [ salasanalla [ kayton rekisterdinnilla O kulunvalvonnalla (fyy-
sinen tila)

O muulla tavoin, miten:

Tietoja ei kayteta tietojarjestelmissa.

Pseudonymisointi ja anonymisointi:

Tieteellisessa tutkimuksessa on tarpeellista sailyttaa tutkimusaineistot, jotta tutkimustulok-

set voidaan verifioida ja jo kerattyja tutkimusaineistoja voidaan kayttaa jatkotutkimukseen

ja uusiin tieteellisiin tutkimuksiin. Tutkimusaineistot anonymisoidaan tai pseudonymisoi-
daan aina, kun se on mahdollista. Tutkimustulokset julkaistaan siind muodossa, ettei yksit-
tainen henkil6 ole yleisesti tunnistettavissa. Erityistapauksissa esim., kun haastatellaan ku-
vataiteilijoita heidan teoksistaan, voi olla perusteltua ilmaista tekijat.

Tdssa tutkimuksessa:

Aineisto anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tunnistetiedot pois-
tetaan taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole eika aineistoon
voida yhdistda uusia tietoja)

[l Suorat tunnistetiedot poistetaan aineiston perustamisvaiheessa .(pseudonymisoitu
aineisto, jolloin tunnistettavuuteen voidaan palata koodin tai vastaavan tiedon
avulla ja aineistoon voidaan yhdistda uusia tietoja)

O Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetieto-
jen sailyttamiselle):

Tdssa opinndytetydssa aineistosta poistetaan haastateltujen nimet ja yhteystiedot. Jaljelle
jaavista tiedoista ei voida tunnistaa haastateltuja.

Suojatoimet arkaluonteisten tietojen osalta:

Tutkimussuunnitelma

Tutkimuksen vastuuhenkild, kuka: Opinnaytetydn ohjaajat Aini Pehkonen ja Jari

Lindh

Henkilotietoja kasitellddn ja luovutetaan vain tutkimustarkoituksiin ja toimitaan si-
ten, etta tiettya henkil6a koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille

Il Tutkimuksen osalta on tehty tietosuojan vaikutustenarviointi

17.Tutkimukseen osallistuvan oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittami-
nen

Rekisteroidylla on tietosuoja-asetuksen mukaan oikeus:

e tarkastaa itseddn koskevat tiedot

e pyytaa tietojensa oikaisemista

e vaatia tietojensa poistamista (ei koske lakisaateisia tehtavia)

e vaatia henkilotietojensa kasittelyn rajoittamista

e vastustaa henkilotietojensa kasittelya

e pyytaa itse toimittamiensa henkilotietojen siirtamista rekisterinpitajalta toiselle
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e peruuttaa antamansa suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely perustuu suostumuk-
seen

e olla joutumatta automaattisen paatdksenteon kohteeksi

e tehda valitus Tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali rekisteroity katsoo, etta hanta
koskevien henkilotietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsdadan-
toa

Rekisteroity voi kayttaa oikeuksiaan ottamalla yhteytta tutkimuksen yhteyshenkil6on
tai tietosuojavastaavaan. Lisatietoja rekisterdidyn oikeuksista antavat tutkimukset yh-
teyshenkilo ja tutkimuksen tietosuojavastaava.

Seuraavista rekisteroidyn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksista tullaan
todenndkoisesti poikkeamaan tédssa tutkimuksessa (perusteet ja suojatoimet poikkeamiselle
alla):

Il Rekisteroidyn oikeus tarkistaa itsedan koskevat tiedot.

[l Rekisteroidyn oikeus tietojensa oikaisemiseen.

[0  Rekisterdidyn oikeus tietojensa poistamiseen. Oikeutta henkilGtietojen poista-
miseen ei sovelleta tieteellisessa tai historiallisessa tutkimustarkoituksessa sil-
loin, kun poisto-oikeus todenndkdisesti estaa tai vaikeuttaa kasittelya.

O Rekisteroidyn oikeus kasittelyn rajoittamiseen.

[l Rekisteroidyn oikeus vastustaa henkilotietojensa kasittelya.

[l Rekisteroityjen informoinnista voidaan poiketa.

Tutkimukseen osallistuvan oikeuksista poikkeaminen on tarpeen ja perusteltua, jos tutki-
muksella on yleisen edun mukaiset tarkoitukset ja tutkimukseen osallistuvan oikeudet to-
dennédkoisesti estdvat tarkoitusten saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti ja tallaiset
poikkeukset ovat tarpeen ndiden tarkoitusten tayttamiseksi. Seuraavat suojatoimet on to-
teutettu tassa tutkimuksessa, jotta tutkimukseen osallistuvan oikeuksista voidaan poiketa:

Henkilotietojen kasittely perustuu tutkimussuunnitelmaan.
Tutkimuksella on vastuuhenkil® tai siita vastaava ryhma.

X X X

Henkilotietoja kaytetaan ja luovutetaan vain historiallista tai tieteellista tutki-
musta taikka muuta yhteensopivaa tarkoitusta varten sekd muutoinkin toimi-
taan niin, etta tiettya henkil6a koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille.

0 Tutkimuksessa kasitelldan arkaluonteisia tietoja ja siitd on tehty vaikutus-
tenarviointi, joka on toimitettu tietosuojavaltuutetun toimistoon 30 paivaa en-
nen kasittelyn aloittamista.



