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Tutkimus paikantui yhteiskuntatieteelliseen vammaisuuden tutkimuksen ja kuntoutuksen
tutkimuksen  kenttddn.  Tutkimuksessa tarkasteltiin  vaikeasti  autistisen ja
kehitysvammaisen henkilon kuntoutusprosessia lapsuudesta tdhin pédivaan. Tarkastelun
kohteena oli koti-, piivékoti-, koulu- ja laitosymparisto. Kyseesséd oli yhden tapauksen
tapaustutkimus. Teoreettisena viitekehyksend toimi Urie Bronfenbrennerin (1979, 2002)
ekologinen systeemiteoria. Kuntoutusprosessia tarkasteltiin mikrotason ilmioné eli
yksittdisen henkilon kanssa tehtdvdnd kuntoutustyond, sekd mesotason ilmionéd eli
kuntoutus- ja palvelujirjestelmén toimivuuden ja kuntoutuksen toteutuksena. Makrotaso
kisitettiin tutkimuksessa ylakésitteeksi, joka luo perustan koko kuntoutustoiminnalle.

Tutkimusaineisto koostui asiakirjoista ja kolmesta haastattelusta. Vanhempien ja kahden
laitoshuollon tyontekijan haastattelut muodostivat primaariaineiston.
Sekundaariaineistona  oli  asiakirja-aineisto, joka  koostui muun  muassa
sairauskertomuksista, ldhetteistd, lausunnoista sekd kuntoutus-, esiopetus-, hoito- ja
palvelusuunnitelmista. Asiakirja-aineistoa kaytettiin tutkimuksessa 1dhinna elamankulun
ja kuntoutusprosessin muodostumisen hahmottamiseen. Tutkittavaa henkildd itsedén ei
voitu vaikean autismin takia haastatella. N&in kuva henkilon eldménkulusta ja
kuntoutusprosessista muodostui toisten henkildiden tuottaman kerronnan kautta.
Aineiston analysoinnissa kéytettiin teoria- ja aineistoldhtdistd sisdllonanalyysia.

Tutkimuksessa kuntoutusjérjestelmi néyttidytyi pirstaleisena ja kompleksisena, ja se
koostui useista toimijoista ja suunnitelmista. Kuntoutuksessa ilmeni puutteita ja
kehittdmistarpeita mikro- ja mesojérjestelmassd kaikissa ympéristoissa (koti, paivékoti,
koulu ja laitos). Kotiin perhe ei saanut mitdéin tukitoimia, ja lakisddteisten omaishoidon
vapaiden toteutumattomuus oli suuri epdkohta. Perheen jaksamisen kannalta keskeisid
olivat Kelan sopeutumisvalmennuskurssit ja sielld koettu vertaistuki. Péivdkodissa
haasteena olivat 1dhinnd opettajien ja avustajien vaihtuvuus. Kouluymparistdssa haasteet
kohdistuivat osaavan henkilokunnan saatavuuteen, henkilokunnan asenteisiin sekd
yhteistyon  toimimattomuuteen  vanhempien ja  muiden tahojen  kanssa.
Laitosympéristdssd erityisind haasteina olivat resurssien puute, henkilokunnan
vaihtuvuus ja laitoksen rakenteet. Laitoshoito ndyttdytyi hoidon ja valvonnan paikkana,
missd rajoitustoimenpiteet olivat yleisid kiytantdjd, ja kuntouttava tydote oli vahdista.
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1 Johdanto

"—— ehkd vield siind 80-luvun loppupuolella téidlld oli hyvinkin vahvasti lddkittyjd
ihmisid. Silloin toki oli myods tilanteet sellaisia, et ne laitososastot oli tosi isoja,
saattoi olla 30 ihmistd. Se oli hyvin sairaalatyyppistd se hoito [——].” (Tyontekijd
2)

7 [— =] Kenelldkddn ei ollut autismidiagnoosia. Tdtd nykyd hoidon paikat ovat
vdhentyneet suunnitellusti ja vdhdn hallitsemattomastikin, mut tdlld hetkelld
meilld on noin 80 asiakasta tissd palvelukeskuksen alueella ja melkein sanon, ettd
noin puolella on jonkin sortin autismikirjon diagnoosi kehitysvamman lisdksi [—

—].” (Tyontekijd 2.)

Sosiaalityon pro gradu -tutkielma kiinnittyy vammaisuuden ja kuntoutuksen kenttéan.
Edelliset aineistoesimerkit kuvaavat suomalaisessa yhteiskunnassa tapahtunutta
vammaishuollon ja vammaispolitiikan kehitysté ja suunnanmuutosta. Laitospaikat ovat
vihentyneet, ja laitoksista on tullut séilo- ja hoitopaikkojen sijaan asumisyksikkdja ja
kuntoutuspaikkoja. Samalla on tapahtunut yhteiskunnan medikalisaatio, jossa
diagnoosit madrittavit kansalaisia ja pahimmassa tapauksessa asettavat heiddt epitasa-

arvoiseen asemaan.

Kiinnostukseni tutkimaani ilmiéon sekd esiymmaérrykseni vammaisuudesta ja
kuntoutuksesta ovat muodostuneet aiempien opintojen aikana. Olen tehnyt aiempiin
opintoihin liittyen oppimistehtdvén, jossa tarkastelin yhden laitoshuollon pitkdaikaisen
asiakkaan kuntoutuspolun rakentumista ja eldminkulkua. Kyse oli haastavasta
kaytoshdiridisestd asiakkaasta, Villestd [nimi muutettu], jolle diagnosoitiin lapsena
vaikea autismi ja kehitysvammaisuus ja joka varhaisista kuntoutustoimenpiteisti ja
edistymisestd huolimatta oli pdédtynyt laitoshoitoon (ks. luku 5.1). Oppimistehtdavin
tavoitteena oli tutustua Villen asiakirjoihin ja yrittdd 10ytdd mahdollisia selityksid Villen

eldménkulun tapahtumille.

Oppimistehtdvéssd tarkastelin asiakastapausta Urie Bronfenbrennerin (1979, 2002)
ekologisen systeemiteorian (ecological systems theory) kautta. Teoria kuvaa
sosiaalistumista eli lapsen liittymistd yhteiskunnan tdysivaltaiseksi jaseneksi. Se on
kuvaus niin sanotun tavallisen lapsen kehityksestd, jossa lasta ohjataan toimimaan

tiettyjen yhteiskunnallisten odotusten, tapojen ja normien mukaisesti. Teorian pohjalta
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herési kysymys, enté jos lapsen kehitys onkin poikkeava. Mitd tima tarkoittaa lapsen ja
hidnen perheensd sekd yhteiskunnan instituutioiden (péivdhoito, koulu, sosiaali- ja
terveydenhuolto) nikokulmasta? Mitd enemmin perehdyin aiheeseen, sitd
mielenkiintoisemmaksi se muodostui — ja nyt tavoitteena on jatkaa aiheen kisittelya pro
gradu -tutkielmassani. Toivo Salosen (2010, 15) sanoin: “’Jokainen on aikakautensa
tuote ja samalla uhri. Yksilolle ei jdd mahdollisuutta valita itse ei alkuaan eikd niité
sosialisaatioprosessin ajankohtia, joissa hidn todellistuu yhteiskunnan jiseneksi ja

lopulta jasenend”.

Tassd tutkimuksessa tarkastelen Bronfenbrennerin teorian avulla vaikeasti autistisen ja
kehitysvammaisen Villen kuntoutusprosessia. Mielestdni ekologinen systeemiteoria
soveltuu  kuntoutusprosessin  tarkasteluun ja jisentdd laajaa palvelu- ja
kuntoutusjdrjestelmdd. Systeemiteoreettinen nakdkulma mahdollistaa yksilon, perheen
ja yhteiskunnan vilisten suhteiden tarkastelun. Pro gradu -tutkielmani paikantuu
yhteiskuntatieteelliseen vammaisuuden tutkimukseen ja kuntoutuksen tutkimukseen.
Tutkimuksessa primaariaineistona ovat Villen vanhempien ja kahden laitoshuollon
tyontekijidn haastattelut. Sekundaariaineistona on Villen asiakirja-aineisto, jonka avulla
olen hahmottanut Villen eldménkulun ja kuntoutusprosessin vaiheiden muodostumista.
Aineiston analysoinnissa kdytin sekd teorialdhtoistd ettd aineistoldhtdistd

sisdllonanalyysii.

Vammaisuuden ja kuntoutuksen tutkimus on poikkitieteellistd, ja aiheesta on tehty
runsaasti pro gradu -tutkielmia. Tutkielmissa on tarkasteltu esimerkiksi vanhempien ja
opettajien ndkemyksid autismin kirjon lasten opetusjarjestelyistd (esim. Kinnunen &
Poikola 2017) ja luokanopettajien kisityksid integraatiosta (esim. Taskinen 2013).
Viitoskirjoissa on tutkittu muun muassa vammaisten nuorten eldménkulkua ja
kuntoutumista (esim. Martin 2016, Somerkivi 2000), vaikeavammaisten ithmisten
osallisuutta (esim. Kivistd 2014), kasvatuksen ja kuntoutuksen yhteistoiminnan
rakentumista asiantuntijoiden keskustelussa (esim. Sipari 2008), vammaisen lapsen
didin kokemuksia vanhemmuudesta sekd lahiympériston ja kasvatuskumppanuuden
merkityksestd (esim. Tonttila 2006), ja moniammatillisen perhetyén ilmenemisté
vaikeavammaisten lasten kuntoutuksessa pdivdkodin erityisryhméssd (esim. Veijola

2004).

Runsaslukuisista vammaisuuden ja kuntoutuksen tutkimuksista huolimatta vaikeasti

autistisen ja kehitysvammaisen henkilon kuntoutustoimenpiteitd ja elaménkulkua ei ole



juuri tutkittu. Téassd tutkimuksessa pyrin lisddméédn tietoa tdstd ennestddn vdhin

tutkitusta 1lmiosta.

Tutkimus etenee seuraavasti: Aloitan tutkimuksen mairittelemélld vammaisuuden
kisitettd ja tarkastelemalla suomalaisen vammaishuollon yhteiskunnallista kehitysta.
Luvussa kaksi kisittelen vammaisuuden malleja, vammaisten ihmisten
yhteiskunnallista integraatiota sekd kuntoutukseen, erityisesti autismikuntoutukseen,
liittyvid kysymyksid. Luvussa kolme esittelen tutkimuksen teorian eli Bronfenbrennerin
ekologisen systeemiteorian. Luvussa neljd esittelen tutkimuksen tehtévin, tavoitteen,
aineiston ja analysoinnin, kuvailen laadullista tapaustutkimusta, sekd avaan
tutkimusprosessia. Lisdksi késittelen luvussa eettisid kysymyksid. Luvussa viisi
esittelen asiakastapauksen ja analyysin tulokset. Luvussa kuusi ovat paitelmit ja

tutkimustulosten pohdinta.



2 Vammaisuuden maidrittely ja yhteiskunnallinen keskustelu

2.1 Vammaisuuden mallit vammaisuuden ilmentdjina

Vammainen ja vammaisuus ovat nykymerkityksessdén nuoria késitteitd, joita on alettu
kayttdd vasta 1980-luvulta alkaen, jolloin kisitteet ovat korvanneet invalidi-sanalla.
Vammainen-késitteen kaytto ei ole kuitenkaan vaaratonta, silld se on adjektiivi, joka
kuvaa ihmisen ominaisuutta eli kiinnittdd ilmion ihmiseen. Vammaisuus voidaan ndhda
yhteiskunnallisena ilmioni. (Ojamo 2005, 1.) Vammaisuus ei ole yksiselitteinen késite.
Arkikielessi ~ vammaisuudella  viitataan eriasteisiin  arkieldmidid  haittaaviin
toimintakyvyn puutteisiin tai rajoitteisiin, jotka ovat joko synnynniisid tai tapaturman

tai sairauden yhteydessa saatuja. (Leppild 2015, 17; Maidell 2011, 240.)

Vammaisuus ja sairaus sekoitetaan usein toisiinsa, vaikka kyseessd ovat erilaiset tilat
(Méattd 1981, 12). Vammaisuus on ndhty péddasiassa yksilon patologisena ruumiin
ominaisuutena, jolloin on vakiintunut tavaksi puhua vammaisista potilaina ja samalla
vastakohtana terveille. Tédlld tavoin on oikeutettu vammaisten eriarvoinen asema
yhteiskunnassa ei-vammaisiin ndhden. (Reinikainen 1999, 344.) Medikalisaatio on
merkinnyt yksilotasolla sitd, ettd yhi useampia elimédn ominaisuuksia ja poikkeavuuksia
on selitetty ladketieteellisesti terveys—sairaus-akselilla. Medikalisaatio on kohdistunut
thmisryhmiin ja eldmén alueisiin, joissa maaperd on ollut sille otollinen. (Tuomainen
ym. 1999, 8-9.) Vammaiset henkilot ovat yksi tdllainen ihmisryhmé. Vammaisuus
ndyttdytyy yksilollisend ongelmana ja ei-toivottavana ominaisuutena, jota pyritddn

ehkdisemiin ja parantamaan (Vehmas 2004, 47).

Maailman terveysjérjestd eli WHO (World Health Organization) maiérittelee
vammaisuuden yldkdsitteeksi, joka kattaa vammat, toimintakyvyn rajoitteet ja
osallistumisen esteet (Korhonen & Mikinen 2011, 7). YK:n yleissopimuksen
vammaisten henkiloiden oikeuksien (2015) 1. artiklan mukaan vammainen henkil6 on
sellainen, jolla on pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, élyllinen tai aistethin liittyva
vamma, joka estdd tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisen yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa. Vammaispalvelulain (3.4.1987/380) 2 §:ssd
vammaisella henkil6lld tarkoitetaan henkildd, jolla vamman tai sairauden johdosta on

pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elimén toiminnoista.
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Vamma eli elimiston vaurio ei sindnséd tarkoita toimintakyvyn rajoitusta. Tietylle
yksilolle siitd voi aiheutua toiminnanvajavuutta, joka voi ilmetd tdmédn yksilon
olosuhteissa haittana. Olosuhteet (ymparisto-, yhteisotekijédt) ovat siis ratkaisevassa
asemassa vammaisuuden kiytidnnollisten vaikutusten eli haitan kannalta. (Réty 2010,
32.) Simo Vehmas (2005, 17) ndkee vammaisuuden sosiaalisena ilmioné, joka syntyy
yhteison ja yksilon vélisessd vuorovaikutuksessa. Talloin vammaisuudella tarkoitetaan
joko yksilon olemisen tapaa, joka vaarantaa henkilon hyvinvoinnin, tai yhteiskunnallista

jarjestystd, joka aiheuttaa tiettyjen ihmisten vammautumisen.

Vammaisuutta on tarkasteltu l&dhinnd lddketieteellisend kysymyksend ja
sosiaalipoliittisena ongelmana, joihin yhteiskunta on pyrkinyt vastaamaan yksiloon
kohdistuvilla toimenpiteilld, jotka ovat olleet holhoavia, huoltavia ja jopa
yhteiskunnasta eristividi (VAMPO 2010-2015, 20). Ladketieteellisessd mallissa
toimintarajoitteita tarkastellaan henkil6kohtaisena ongelmana, jossa lddketieteellinen
hoito on keskeisessd asemassa. Mallissa yksilo pyritddn sopeuttamaan ja hénen

kaytostddn pyritddn muuttamaan. (ICF 2004, 19-20.)

Nykyddn on laajasti kdytossd Maailman terveysjarjeston ICF-luokitusjirjestelma
(International Classification of Functioning, Disability and Health), jossa toimintakykya
ja toimintarajoitteita  tarkastellaan monipuolisesti  yhdistimidlld  biologinen,
yksilopsykologinen ja yhteiskunnallinen ndkokulma. ICF-luokitus korvasi aiemman
ICIDH-luokituksen (International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps), jossa ihmistd tarkasteltiin pelkéstdéin vajavuuksien ja rajoituksien

nikokulmasta. (ICF 2004, 20; Miettinen 2010, 43; Jarvikoski & Hérkdpda 2011, 96.)

Michael Oliver (1996, 34) jakaa vammaisuuden yksilolliseen ja sosiaaliseen malliin.
Oliverin madrittelyn taustalla on hdnen oma kokemuksensa vammautumisesta
(Suikkanen 1999, 78). Vammaisuuden yksilollinen malli ei tarkoita samaa kuin
ladketieteellinen malli, vaikka siindkin vammaisuus ndhddin sairautena ja yksilon
ongelmana. Yksilollisessd mallissa ongelmien syind ndhdddn olevan toiminnalliset
rajoitukset tai psykologiset menetykset, joiden oletetaan johtuvan yksilon
vammaisuudesta. Mallia nimitetdéin henkilokohtaisen tragedian malliksi. (Oliver 1996,

32.)

Sosiaalisessa mallissa vammaisuuden fyysinen puoli jédtetddn huomiotta, jolloin

vammaisuus koetaan enemmaénkin sosiaalisena pulmana, ja ongelmien syyt ndhddén
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yhteiskunnasta johtuvina (Barnes ym. 1999, 2-3). Sosiaalisessa mallissa
vammaisuutena pidetidin kaikkia niitd asioita, jotka muodostavat esteitd vammaisille ja
heiddn yhteiskuntaan osallistumiselleen. Tillaisia ovat muun muassa yksildiden
ennakkoluuloiset asenteet, esteellinen julkinen rakentaminen ja joukkoliikenne sekd

vammaisten erilliskoulutus ulossulkevine tyojirjestelyineen. (Oliver 1996, 33.)

Oliverin (1996, 32) mukaan vammaisuuden ongelmat johtuvat siitd, ettd yhteiskunta ei
tarjoa vammaisille sopivia ja riittdvid palveluja sekéd epdonnistuu ottamaan huomioon
heidén tarpeitaan. Sosiaalisen mallin yhteiskuntapoliittinen sanoma on, ettd vammaiset
ovat yhteiskunnallisesti eli taloudellisesti ja poliittisesti alistettu ryhma. Mallissa
erotetaan yksilon fyysinen vamma (impairment) ja sosiaalisesti (yhteiskunnallisesti)
tuotettu vammaisuus (disability) toisistaan. (Lindh & Suikkanen 2011, 122.) Sosiaalinen
malli kehittyi vastareaktiona vallassa oleville individualistisille vammaisuuskaésityksille
(Jarvikoski & Harkdpdd 2011, 105). Antti Teittinen (2000a, 168) katsoo, ettd
vammaisuus maéritelmineen muuttuu hyvinvointivaltion palvelujirjestelmissd aina

palvelukriteerien muuttuessa.

Vammaisuuden sosiaalinen malli on saanut osakseen myos kritiikkid, koska siind
viheksytddn lddketieteen asemaa, sivuutetaan vammaisten henkildiden kokemukset
sekd vamman aiheuttamat fyysiset kiarsimykset ja psyykkiset seuraukset (Somerkivi
2000, 40). Tom Shakespearen (2006, 9, 38) mielesté sosiaalinen malli on epdonnistunut,
koska sen avulla ei ole onnistuttu tuottamaan hyvid empiiristd tutkimusta. Syynd hén
nikee sen, ettd mallissa vammaisuus on hyvin suppeasti médritelty. Myos se, ettd
sosiaalisessa mallissa tehdddn hyvin tiukka erottelu fyysisen vamman ja
yhteiskunnallisesti tuotetun vammaisuuden vililld, heréttdd monissa tutkijoissa

kritiikkia.

2000-luvulla on siirrytty vammaisten henkildiden oikeuksia painottavaan ndkokulmaan,
jolloin vammaispolititkan toimenpiteiden tavoitteena on ollut varmistaa vammaisten
henkildiden yhteiskunnallinen osallisuus ja yhdenvertaisuus (VAMPO 2010-2015, 20).
Vuonna 2006 hyvéksyttiin YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva sopimus,
jonka Suomi allekirjoitti vuonna 2007, mutta ratifioi sen vasta 12.5.2016 (Korhonen &
Mikinen 2011, 49; YLE 2016). Vuonna 2016 tuli voimaan uusi kehitysvammalaki
(20.5.2016/381),  jonka 3 a luvussa  sdddetddn  kehitysvammaisten
itsemédrddmisoikeudesta ja rajoitustoimenpiteiden kdytostd erityishuollossa. Lisdksi

sosiaali- ja terveysministeriossd on valmisteilla uusi asiakas- ja potilaslaki, jossa
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sdddetddn asiakkaan ja potilaan itsemadrddmisoikeudesta. (Ahonen 2018.) Huolimatta
voimakkaasta  kritiikistd lddketieteellistdi paradigmaa kohtaan kuntoutuksen
lainsdddédnnossd ja  yhteiskuntapoliittisissa  kdytdnndissd  korostuu  edelleen
ladketiedeperusteinen, kliininen vammaisuuden malli (Lindh & Suikkanen 2011, 130).
Tatd mieltd on myds Pirjo Somerkivi (2000, 204), joka toteaa, ettd kuntoutuksessa
korostuu edelleen vajavuuskeskeinen ndkokulma, jossa asiakas on yksilokeskeisten

toimenpiteiden kohteena.

2.2 Vammaisen henkilon yhteiskuntaan integroituminen

Suomen vammaishuollossa voidaan historiallisesti erottaa kolme kehitysvaihetta:
laitoshuoltomalli (segregaatio), kuntoutusmalli (integraatio) ja tukimalli (inkluusio)
(taulukko 1). Laitoskeskeinen ajattelu oli voimassa 1970-luvulle saakka, jolloin
vammaiset henkildt eristettiin yhteiskunnasta ja “séilottiin” laitoksiin. Avohuollollinen
nikemys alkoi vahvistua 1980-luvulla, jolloin huomio alkoi kiinnittyd kuntoutukseen ja
yksilon  suorituskyvyn parantamiseen. Nykyisin on siirrytty laaja-alaiseen
kokonaiskuntoutusnidkemykseen, jossa toimenpiteet kohdistuvat sekd yksiloon ettéd
yhteisoon. (Moberg & lkonen 1980, 21; Nummelin 2003, 7; Saloviita 2006, 123;
Jarvikoski & Harképad 2011, 9.)



Taulukko 1. Vammaishuollon kolme perusmallia/ paradigmaa. (Saloviita 2006, 128.)

Avainsana

Yhteiskunnallinen tausta

Taustavaikuttajat

[Imestyminen Suomeen

Lainsddadanto

Vammaisuuden metafora

Keskeinen haaste

Vammaisuuden keskeinen ulottuvuus

Pétevoityminen normaaliin yhteiskuntaan

Opetus

Laitosmalli

Segregaatio

Siirtyminen
maatalous-
yhteiskun-
nasta teolli-
seen yhteis-
kuntaan

Jo teollistu-

neiden mai-

den esimer-
kit

1940-1u-
vulta alkaen

Mielisairas-
laki 1952,
Vajaamie-
lislaki 1958

Rikollinen

Laitoshuol-
lon tarve

Vaurio (im-
pairment)

Ei paluuta

Ei koulun-
kayntia

Kuntou-
tusmalli

Integraa-
tio

Siirtymi-
nen teol-
lisesta
yhteis-
kunnasta
jélkiteol-
liseen yh-
teiskun-
taan

YK &
ILO; so-
tavam-
maisten
kuntoutus

Ruumiin-
vammai-
set 1946,
mielen-
vammai-
set 1969—
1970

Invalidi-
huoltolaki
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minen
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Osallistu-
minen il-
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Osallistava
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Laitosten rakentaminen alkoi teollistumisen my6td. Kun vanhemmat menivit tehtaaseen
palkkatyohon, vammaisille perheenjdsenille tarvittiin hoitolaitoksia. Suomessa tdméa
yhteiskunnallinen kehitys ajoittui 1900-luvun puolivélin tienoille. Laitoshuoltomallissa
vammaisuus néhtiin poikkeavuutena, jolla oikeutettiin vammaisten henkildiden
sulkeminen yhteiskunnan ulkopuolelle. Vammaisuutta verrattiin rikollisuuteen ja
hoitolaitosta vankilaan. Yhteiskunnan tehtdvénd oli suojella vammaisia henkilGitéd
normien vastaiselta “rikolliselta” kayttaytymiseltd. Myohemmin asiaa perusteltiin myods
poikkeavien henkildiden omalla edulla: he olivat "laitoshuollon tarpeessa” tai yhteison

jasenyydesti oli heille haittaa. (Saloviita 2006, 124.)

Laitoshuoltomalli alkoi heiketd 1960-luvulla, kun vammaishuollon metafora vaihtui
rikollisuudesta sairauteen. Muutoksesta huolimatta laitokset jatkoivat toimintaansa ja
jopa lisddntyivdt. Paradigman vaihtuminen liittyi elinkeinorakenteen ja koko
yhteiskunnan henkisen ilmapiirin muutokseen. Alettiin puhua kansalaisoikeuksista ja
ihmisarvosta (esim. Komiteamietintd vuodelta 1966). Uusi lainsdddantd 1960-luvun
lopussa toi uusia avohoidon mahdollisuuksia, kuten kotihoidon tukeminen, péivi- ja
tyokeskukset, harjaantumiskoulut ja asuntolat. Kuntoutusmallin myo6td syntyi
palvelumalli: palvelujen tarkoituksena oli kuntouttaa ja auttaa henkil6d etenemédin
portaittain ja saavuttamaan tdysivaltainen yhteiskunnan jdsenyys. Syntyi uusia
avainsanoja, kuten normalisaatio ja integraatio. Kuntoutusmallissa tunnustettiin
kaikkien oikeus normaaliin yhteiskunnan jdsenyyteen, mutta henkil6t piti kuntouttaa
yhteiskunnan ulkopuolella. Néin vanhat erityisympdristot sdilyivdt, mutta vankila

metaforana vaihtui sairaalaksi. (Saloviita 2006, 124-127.)

Vammaishuollon mallien kehittely jatkoi 1970-luvulla YK:n ja Unescon piirissd. Toisen
maailmansodan jidlkeen luotu kuntoutusmalli alkoi nidyttdd ongelmalliselta
kehitysmaissa, joihin kallis asiantuntijajdrjestelmai erityisympéristdineen ei soveltunut.
Kehitysmaiden olosuhteisiin luotiin yhteisdperustaisen kuntoutuksen malli CBR eli
community-based rehabilitation, jossa vammainen henkild pysyy omassa kotikyldsséan
ja kuntoutuu paikallisten ja luonnollisten tukitoimien avulla. Malli otettiin myds
teollistuneissa maissa kéyttoon, ja eurooppalaisessa vammaisliikkeessd tukimallia
nimitetddn vammaisuuden sosiaaliseksi malliksi. Tukimallissa tuen kisite korvasi
palvelujen kisitteen. Mallissa tuet ndhddén keinoina, joiden avulla vammainen henkild
voi kuulua suoraan omaan l&hiyhteis6onsd ilman, ettd hénen tulisi ensin kuntoutua.
Tukimallissa korostuvat ihmisoikeudet, ja vammaiset ithmiset ndhddén kansalaisina.

(Saloviita 2006, 127-129.)
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Kuntoutusmallia kritisoidaan siitd, ettd se hyvéksyy arkieldmastd poikkeavat ympéristot
(esim. erityisopetus, erityisluokat) ja mielenvammaisten erillisen kohtelun (Saloviita
2006, 129). Myos integraatio on saanut kisitteend kielteisen sdvyn, ja nykyédédn
puhutaankin mieluummin inkluusiosta. Vammaisten ihmisten integraatio on ldhinna
ollut fyysistd integraatiota, jonka lopputulokset eivét useinkaan ole olleet onnistuneita.
Inkluusion myo6td ndkokulma on siirtynyt vammaisesta yksilostd —yhteisdon.
Inkluusiossa korostuu edelleen yksilo, mutta ympériston olosuhteet pyritdén
muokkaamaan sellaisiksi, ettd kaikki voivat osallistua riippumatta heididn

ominaisuuksistaan. (Somerkivi 2000, 126, 128; Teittinen 2006, 18.)

Ruth Northwayn (1997, 161-162) mielestd integraation ongelma on siind, ettd vain
vammaisten ihmisten odotetaan muuttuvan, mutta silti heille on jadnyt tissé prosessissa
hyvin passiivinen rooli, ja integraation epdonnistuminen on nihty vammaisten omana
syynd. Integraatio on ldhinni ollut "terveen” yhteiskunnan késitys siitd, miké on parasta
vammaisille ihmisille. Niin integraatio on yksipuolisesti tarkoittanut poikkeavan
yksilon muuttamista ja sopeuttamista “valmiiseen” ympéristoon ja yhteison
vaatimuksiin eli kdytdnndssd vallalla olevaan yhteiskuntajéarjestelmédn. Jotta
vammaisten ihmisten integroituminen yhteiskuntaan onnistuisi, tulisi my0s
yhteiskunnan jollain lailla mukautua vammaisten tarpeisiin ja vamman aiheuttamiin
rajoituksiin. (Kuotola 1976, 3, 206; Teittinen 2006, 18.) Outi Hyvosen mukaan (2010,
28) integraatio tarkoittaa yhteiskunnan ndkokulmasta sitd, ettd vammaiset ihmiset

pyritddn sulauttamaan yhteiskuntaan mahdollisimman vdhéin vaivaa tuottavina.

Kuntoutus on perustunut eri aikoina erilaisille vammaisuuskésityksille, ja samalla
kuntoutuksen médrittelyt ja tavoitteenasettelut ovat vaihdelleet (Martin 2016, 69). Tassa
tutkimuksessa kédytdn kisitettd integraatio késitteen saamasta kritiikistd huolimatta.
Tdhén olen paatynyt, koska Ville syntyi 1990-luvulla, jolloin yhteiskunnassa oli vallalla
kuntoutusmalli ja integraation paradigma. Integraatio ja erityisopetus néhtiin tuolloin
keinoina, joilla vammainen henkild saataisiin kuntoutettua ja palautettua takaisin

yhteiskunnan jdseneksi — tosin yhteiskunnan ehtojen mukaisesti.

Integraatio voidaan jakaa fyysiseen, toiminnalliseen, sosiaaliseen ja yhteiskunnalliseen
integraatioon. Fyysiselld integraatiolla tarkoitetaan etdisyyksien védhentdmista
kehitysvammaisten ja ei-kehitysvammaisten viélilld, esimerkiksi jarjestdmalld yhteiset
opetustilat. Toiminnallinen integraatio tarkoittaa yhteisten resurssien kayttod

esimerkiksi henkilokunnan osalta. Sosiaalinen integraatio kisittdd kehitysvammaisen



11

henkilon sosiaaliset kontaktit muihin ihmisiin. Yhteiskunnallisessa integraatiossa
kehitysvammaisella henkil6lld on mahdollisuus osallistua tdysipainoisesti ja tasa-
arvoisesti yhteiskuntaan. (M&attd 1981, 27-28; Tirkkonen ym. 1981, 8.) Yhteiskunnan
tdysvaltaisen jdsenyyden saavuttaminen edellyttdd kaikkien integraatiomuotojen

toteutumista.

Tavallinen péivikoti- tai kouluympiristd voi asettaa sellaisia paineita tai esteiti, joista
vammaisen henkilon on mahdoton selvitd. Talloin syrjintimekanismit ovat sosiaalisessa
todellisuudessa. (Moberg & Ikonen 1980, 65.) Sari Loijas (1994, 65) toteaa, ettd
vammaisten lasten integraatio tavalliseen koululuokkaan ei yksistdén riitd luomaan
ystdvyyssuhteita ~ ei-vammaisiin  oppilaisiin.  Todellisten  ystdvyyssuhteiden
muodostuminen edellyttdd oppilaiden vilistd kanssakdymistd myds kouluajan
ulkopuolella, silld pelkkd koulutoveruus ei vield takaa vammaiselle oppilaalle ystivid ja

sosiaalista integraatiota.

Tavallisella luokalla oleminen ei ole inkluusion takaaja (Tessebro 2006, 196). Merja
Hyytidisen (2012, 123—124) mielestd vaikeasti vammaisen ja ei-vammaisen oppilaan
sosiaalinen oppimisympdristd eroavat toisistaan, vaikka oppilaat olisivat samassa
luokassa. Vaikeasti vammaisen oppilaan ymparilld voi olla tavallisia oppilaita, mutta
vuorovaikutus jii koulupdivien aikana véhdiseksi, eikd sitd ole lainkaan koulupdivien
ulkopuolella. Molemmilla oppilailla on mééréallisesti paljon sosiaalista verkostoa, mutta
henkil6t ovat vain erilaisia. Vaikeasti vammaisen sosiaalinen verkosto muodostuu
pddasiassa suuresta midrdstd ammattihenkilostod. Todellinen inkluusio edellyttda

kuitenkin muitakin vuorovaikutussuhteita kuin pelkkia ammatti-ihmisié.

2.3 Kuntoutus ja autismi

Valtioneuvoston Kuntoutusselonteossa (2002, 3) kuntoutus mééritellddn ihmisen tai
thmisen ja ympdriston viliseksi muutosprosessiksi, jonka tavoitteina ovat
toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyollisyyden edistdminen.
Kuntoutus jaetaan perinteisesti neljddn osa-alueeseen: lddkinnélliseen, ammatilliseen,
kasvatukselliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen. Ladkinnéllisessd kuntoutuksessa
keskitytddn yksilon psykofyysisen toimintakyvyn parantamiseen, kun taas
ammatillisessa kuntoutuksessa tyosséd jaksamiseen ja tydllistymisen mahdollisuuksiin.

Kasvatuksellisessa ~ kuntoutuksessa ~ huomio  on  yksilon  kehitys-  ja
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oppimismahdollisuuksien tukemisessa. Sosiaalisessa kuntoutuksessa kyse on yksilon

osallisuudesta sosiaalisiin yhteisoihin ja yhteiskuntaan.

Koska kuntoutuksen osa-alueet menevit osittain padllekkéin, joidenkin tutkijoiden
mukaan téllainen jaottelu ei endd palvele nykyaikaista monialaista kuntoutusta.
Kokonaisvaltaisessa kuntoutuksessa pyritddnkin huomioimaan samanaikaisesti
toimintakykya parantavat ammatilliset, kasvatukselliset ja sosiaaliset osatekijat. (Loijas
1994, 192; Jarvikoski & Hérképaa 2011, 20, 22; Monialainen kuntoutus 2015, 8-9.)
Kuntoutus on vaikuttavaa, oikea-aikaista ja kustannustehokasta silloin, kun
kuntoutuksessa siirrytddn pois jdrjestelmi- ja asiantuntijakeskeisyydestd ja asetetaan
asiakas ja hinen toimintakykynsd toiminnan keskioon (Monialainen kuntoutus 2015,

18).

Loijas (1994, 192-193) nékee, ettd erilaiset kuntoutusjédrjestelmit ja kuntoutukselle
asetetut tavoitteet ovat hyvin pitkdlle perustuneet yhteiskunnan omiin tarpeisiin. Néin
voimavarat on keskitetty niihin vammaisiin, joista yhteiskunta arvelee jotenkin
hy6tyvénsd (esim. tyohon kuntoutus). Télld tavoin kuntoutuksessa ovat vahemmalle
huomiolle jadneet muutenkin kaikesta syrjdssd olevat henkil6t. Téllaisia ovat erityisesti
lapsesta saakka vammaiset henkilot. Kuntoutuksen palvelut on ldhinnd suunnattu
aikuisina vammautuneiden ithmisten tarpeisiin, jolloin yhteiskunta pyrkii palauttamaan

heidét "yhteiskunnan standardin mukaisiksi kansalaisiksi”.

Autismin kirjon héirididen hoitoon ei Suomessa ole varsinaista hoitosuositusta (Lamsa
ym. 2015, 12). Vakiintuneeksi tavaksi on kuitenkin muodostunut, ettd autismikirjon
hiiridisten lasten ja nuorten kuntoutus toteutetaan yhteistyond huoltajien ja eri alojen
ammattilaisten  vililld. Tulosten saavuttamiseksi kuntoutus tulee aloittaa
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. (Moilanen ym. 2012, 1459.) Nykyéddn puhutaan
kasvatuskumppanuudesta, jossa huoltajat ja ammatilliset asiantuntijat jakavat
asiantuntijuutensa ja sopivat yhdessd tehtidvéstd yhteistyOstd ja tyOnjaosta (Tonttila
2006, 14; Kauppila ym. 2016, 116). Hyvé yhteistyd vanhempien kanssa auttaa tuomaan
kuntoutuspalvelut osaksi perheen toimintatapoja ja lisdd kuntoutuksen tuloksellisuutta

(Juntunen 2016, 403).

Nykykésityksen mukaan autistisen lapsen arjen tulisi olla kasvatuksellista kuntoutusta,
jossa yksilo- ja ryhméterapiat nivoutuvat toisiinsa. Kun terapiat toteutetaan lapsen

arkiymparistossd, kuten kotona, pdivdhoidossa tai koulussa, voidaan parhaiten vastata
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arjen haasteisiin. Kuntoutuksessa on keskeistd, ettd lapselle selkeytetddn paivittdinen
toimintaymparistd, aikataulut ja sosiaaliset tilanteet esimerkiksi kuvin, esinein ja
toistuvin rutiinein. (Moilanen ym. 2012, 1460.) Kuntoutuksessa on tirkedd, ettd
terapiassa opitut taidot siirtyvét lapsen arkeen (Saukko 2008, 169). Lapsen kehityksen,
kasvun ja kuntoutumisen kannalta keskeistd on lapsen jokapdivdinen toiminta hénen

lahiymparistéissddn (Juntunen 2016, 403).

Matti Koivikko ja Ilona Autti-Ramo (2006, 1911) toteavat, ettd Suomessa korostetaan
yksilGterapioiden roolia, vaikka tutkimukset puoltavat arkieldmissd toteutettavan
kuntoutuksen suuntaan. Hannu Heiskala (2000, 2017) kritisoi nykyistd kdytdntod, jossa
lapselle nimetddn terapeutti ja terapiaméidrd. Heiskalan mukaan timi jarruttaa
ryhmidmuotoisten interventioiden kokeilemista. Autistiselle lapselle on kuitenkin melko

haasteellista kehittdd ryhmékuntoutusmuotoja (Kerola ym. 2000, 178).

Autismi on edelleen mysteeri, mutta tutkimustulosten perusteella tiedetdin, ettd
autismissa on kyse pysyvistd ja laaja-alaisista keskushermoston kehityshéirigista.
Yleisesti puhutaan autististen héirididen kirjosta, jolle tyypillisid piirteitd ovat
sosiaalisen vuorovaikutuksen héiriét, kommunikaatiohdiriét, poikkeava ja rajoittunut
kéyttdytyminen, liiallinen tai alentunut aktiivisuus, aistien poikkeava toiminta, itsed
vahingoittava kdyttdytyminen sekd uni- ja syomishdiriét. (Kaski ym. 2009, 107-108;
Autti-R&mo ym. 2016, 123—-124.)

Autististen henkildiden kuntoutukseen on kehitetty erilaisia vuorovaikutuksen,
kommunikaation ja toimintakyvyn parantamiseen perustuvia ohjelmia (Koskentausta
2006, 1930). Téllaisia ovat muun muassa pedagoginen TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and other Communication handicapped Children) -ohjelma,
kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen edistdmiseen tarkoitettu PECS (Picture
Exchange Communication System) -menetelmé, PRT (Pivotal Response Training) -
kuntoutus ja musiikkiterapia. Menetelmistd 16ytyy tutkimustietoa vaihtelevasti ja myos
varsinainen vaikuttavuusndyttd on véhdistd. (Lamsa ym. 2015, 12.) Koska autismi on
hyvin monimuotoinen kehityksellinen hiiri6, on ollut vaikeuksia luoda mitddn kovin
yksiselitteistd terapeuttista ja kuntoutuksellista ohjelmaa. Téten hyvén terapia- ja

kuntoutusohjelman osa-alueita on pohdittava tarkkaan. (Kerola ym. 2000, 311.)

Autisteille kehitetyt kuntoutusohjelmat osoittavat, ettd autistien kanssa tehtdva

kuntoutus on monialaista ja moniammatillista kuntoutustoimintaa. Omassa
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tutkimuksessani  autistisen henkilon kuntoutusprosessin tarkastelu kohdentuu
yhteiskuntatieteelliseen vammaisuuden tutkimuksen ja kuntoutuksen tutkimuksen
kenttddn, jossa tarkastelen kuntoutujan sekd tdmdn perheen ja palvelu- ja
kuntoutusjarjestelmin (koti-, paiviahoito-, koulu- laitosymparistd) vélisid sosiaalisia ja
yhteiskunnallisia kytkentdjd. Ndin tutkimuksessa on mukana sosiaalinen ulottuvuus.
Moniammatillisessa tyoryhmityossd sosiaalinen asiantuntemus keskittyy yksilon
arkieldmidn, kodin, l&hiyhteison ja yhteiskunnan wvilisiin suhteisiin. Tydryhmén
asiakkailla on tavallisesti vammaisuuteen tai pitkdaikaiseen sairauteen liittyvié haittoja.

(Hérkipaa & Jarvikoski 2018, 192.)
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3 Ekologinen systeemiteoria kuntoutusprosessin kuvaajana

Ekologiset teoriat tarkastelevat yksilon ja ympériston vélistd vuorovaikutusta (Kauppila
ym. 2016, 115). Tiassd tutkimuksessa teoreettisena viitekehyksend on Urie
Bronfenbrennerin (1979, 2002) ekologinen systeemiteoria, joka soveltuu mielestini
yksilon  kuntoutusprosessin tarkasteluun juuri yksilon ja ympériston vilisten
kytkentéjen kautta. Systeemiteoreettisen ndkokulman avulla palvelu- ja
kuntoutusjarjestelmé toimijoineen ndyttdytyy systeemind, ja systeemi auttaa ndkemain

yksilon ja toimijoiden vilisié suhteita ja niiden keskindistd toimivuutta.

Bronfenbrennerin ekologisessa systeemiteoriassa lapsen biologinen kehitys ja
ympéristd ovat keskindisessd vuorovaikutuksessa ja vaikuttavat hdnen kasvuunsa ja
kehitykseensd. Biologiassa ekologia (kreik. oikos ’talo’, ’elinpiiri’ ja logos ’tieto’)
tarkoittaa oppia elididen riippuvuudesta ympéristostd eli ekojdrjestelmista.
Bronfenbrenner tarkasteleekin yksilon ja ympériston vélistd riippuvuutta. Teoriassa
painottuu lapsen ympdériston laatu ja konteksti. Lapsen kasvaessa vuorovaikutus
ympdéristjen kanssa tulee kompleksisemmaksi. Tdma johtuu siité, ettd lapsen fyysiset

ja kognitiiviset rakenteet kasvavat ja kypsyvit. (Harkonen 2007, 22.)

Ekologisen nikemyksen mukaan kehityksen pddméaérand on saavuttaa tasapaino yksilon
ja hiantd ympédroivin systeemin vélilld, silld yksilo toimii samanaikaisesti monessa eri
tasossa (Tonttila 2006, 9). Teoriassa lapsen kehityksen ja sosiaalistumisen taustalla
nidhdddn olevan ympdiriston erilaajuiset tasot, joiden kanssa yksild on aktiivisessa
vuorovaikutuksessa. Ndmé tasot ovat mikro-, meso-, ekso- ja makrojérjestelma.
Myohemmin  Bronfenbrenner on my6s lisdnnyt jérjestelmien joukkoon
kronojarjestelmén. Ekologisessa systeemiteoriassa yksilo ndhdddn aktiivisena
toimijana, joka vaikuttaa ymparistoonsa. Toisaalta ympiriston ndhdddn vaativan yksilod

mukautumaan sen ehtoihin ja edellytyksiin. (Harkénen 2007, 21-23, 26.)

Mikrojarjestelma on toimintojen, roolien ja henkildiden vilisten suhteiden muoto, jonka
kehittyvd yksilo kokee tietyssd konkreettisessa ympéristossd (fyysiset ja aineelliset
piirteet), ja joka sisdltdid muut ihmiset tunnusomaisine temperamentin,
persoonallisuuden ja késitejarjestelmien piirteineen. Mikrojérjestelmad koostuu
instituutioista, joihin yksilo on vélittomédssd yhteydessd ja jotka muovaavat hidnen
kehitystddan. Tallaisia instituutioita ovat esimerkiksi koti, péivdkoti ja koulu.

(Bronfenbrenner 1979, 22; 2002, 264.)
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Mesojérjestelma sisdltdd kaikki ne ymparistojen véliset suhteet, joihin kehittyva yksilo
aktiivisesti osallistuu. Téllaisia ovat esimerkiksi kodin ja koulun viéliset suhteet.
Mesojdrjestelmd voidaan ndhdd niin sanottuna mikrojirjestelmien jarjestelmina.
Eksojdrjestelma kasittdd puolestaan kahden tai useamman ympdriston viéliset suhteet,
joihin kehittyva yksilo ei aktiivisesti osallistu, mutta joihin yksilo kuitenkin vaikuttaa.
Téllainen suhde on esimerkiksi lapsen kodin ja vanhemman tydpaikan vélilld. Sama
taso, joka lapselle on eksojdrjestelmd, voi aikuiselle olla mikrojérjestelma.

(Bronfenbrenner 1979, 25.)

Makrojirjestelmé tarkoittaa tietylle kulttuurille, alakulttuurille tai muulle laajemmalle
sosiaaliselle kontekstille tunnusomaisten mikro-, meso- ja eksojérjestelmien
muodostelmaa, jossa huomioidaan ndiden jirjestelmien sisdltamét kehitystd nopeuttavat
késitejarjestelmit, eldméntavat, voimavarat, vaarat, eldménkulun vaihtoehdot ja
sosiaalisen vuorovaikutuksen muodot. Kronojirjestelmd kuvaa taas yksilon ja
ympdriston vilistd ajassa tapahtuvaa kehitystd tai kehityskulkua. Ajassa tapahtuvaa
muutosta on kutsuttu esimerkiksi késitteilld siirtymévaihe ja eldménkaari.

(Bronfenbrenner 1979, 235-236; 2002, 266.)

Bronfenbrennerin ekologisesta systeemiteoriasta on laadittu monia malleja. Yksi on
Tonttilan (2006) tekemd mallinnus, joka kuvaa vammaisen ja/tai autistisen lapsen
varhaisvuosiin = sijoittuvaa ekologista ympaéristod (kuvio 1). Mallista puuttuu

kronojérjestelma.
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Kuvio 1. Perheen ekologinen viitekehys. (Tonttila 2006, 11.)

Tonttilan mallissa mikrojérjestelmd kasittdd erilaiset vuorovaikutussuhteet. Tdhédn
voivat kuulua sukulaiset, ystavit, tyokaverit, naapurit ja erilaiset ammatti-ihmiset. Perhe
ja koti muodostavat pienen lapsen ensimmadisen mikrojérjestelmén, jossa lapsi kokee
ensimmdiset vuorovaikutussuhteensa. Mesojirjestelmd kuvaa perheen ja muiden
instituutioiden vilisen yhteistyon kautta syntyvid sosiaalisia verkostoja tuen saamiseksi.
Eksojdrjestelmd koostuu erilaisista yhteiskunnan tukijérjestelmistd ja vanhempien
tyooloista. Lapsen kannalta oleellisia ovat tukijarjestelmien laatu, miira ja joustavuus.
Makrojérjestelmd sisdltdd esimerkiksi perhe-, sosiaali- ja vammaispolitiikan seké
ndiden myotd tulevat lait ja ohjeet. Makrojarjestelma luo edellytykset sithen, millaisia
mahdollisuuksia perheelld on saada tarvitsemaansa tukea ja palveluja yhteiskunnalta.

(Tonttila 2006, 9-11.)

Kuntoutuksessa huomio on henkildkohtaisen toimintakyvyn parantamisen lisdksi my0s
yksilon toimintaymparistossid. Kuntoutus on siis toimintakokonaisuus, johon siséltyy
mikro-, meso- ja makrotasoisia ilmiditd. Mikrotaso on yksilon eli kuntoutujan véliton
ympdéristd, joka koostuu kuntoutujan ja eri ryhmien (asiantuntijoiden, palveluiden ja
toimenpiteiden) vélisistd vuorovaikutussuhteista (mikrosysteemeistd). Kuntoutuja
kuuluu samanaikaisesti useampaan mikrosysteemiin ja vaikuttaa vastavuoroisesti
kayttaytymisellddn nithin. Mesotasolla liikutaan organisaatioiden tasolla, jossa

tarkastellaan palveluntuottajia ja niiden kdyttimid menetelmid ja toimintastrategioita
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kuntoutuspalveluja jarjestettdessid. Kuntoutumisprosessissa ihanteena on mikrotason eri
osien (mikrosysteemien) kitkaton yhteistyd mesotasolla. Makrotasolla eli yhteiskunnan
tasolla kohtaavat videstOtason tarpeet ja kuntoutuspolitiikka, joista heijastuvat
yhteiskunnan yleiset arvot ja asenteet. (Somerkivi 2000, 16, 18; Jarvikoski & Harkédpéa

2011, 9, 19-20)

Kuntoutuja on aktiivinen osapuoli kaikilla ympériston tasoilla, ei pelkdstdin
valittoméssd ympdristossd eli mikrotasolla. Téten kuntoutusverkoston eri tasojen
oletetaan vaikuttavan toisiinsa vastavuoroisesti sekd muuttavan kokonaisuutta ja
itseddn. (Somerkivi 2000, 16.) Tasojen vilinen vuorovaikutus on kuntoutuksessa
keskeistd. Makrotasolla yhteiskunnan arvot ja lainsdddéntd sédtelevit sitd, miten
kuntoutusta jérjestetdéin eri organisaatioissa. Makro- ja mesotason ilmiét vaikuttavat
sithen, millaista kuntoutustoimintaa mikrotasolla toteutetaan, millainen on kuntoutujan
rooli péddtoksenteossa ja miten yksilolliset kuntoutusprosessit etenevit. Mikrotason
toimintaa koskevat tiedot ja kokemukset heijastuvat puolestaan meso- ja makrotasolle.

(Jarvikoski & Héarkapaa 2011, 20.)

Tuula Tonttila (2006) soveltaa Bronfenbrennerin teoriaa tarkastelemalla vammaisen
ja/tai autistisen lapsen didin kokemuksia vanhemmuudesta sekd didin ja kasvatuksen
ammattilaisten vilistd vuoropuhelua. Lisdksi tutkimuksessa kisitellddn ldhiympériston
(sukulaiset, ystévit ja toiset vanhemmat) didille tarjoamaa tukea. Ulla Harkonen (2007,
36) toteaa, ettd monissa tutkimuksissa, joissa on sovellettu Bronfenbrennerin ekologista
systeemiteoriaa, on keskitytty liiaksi henkilon l&hiympéristoon, jolloin ympéristdjen
yhtdaikainen ja monisyinen vaikutus on jidényt huomiotta. Hirkdsen mukaan tima ei

edistd yhteiskunnallisten ja kulttuuristen tekijoiden tiedostamista.

Tassd tutkimuksessa tarkastelen kuntoutusprosessia erityisesti ympdriston mikro- ja
mesojérjestelmén tasolla. Tutkimuksessa makrotason késitén yldkasitteeksi, joka luo
perustan koko kuntoutustoiminnalle. Yhteiskunnan lait, tavat ja asenteet
(makrojérjestelmd) vaikuttavat muihin tasoihin. Makrojérjestelmé vaikuttaa siihen,
millaisena autistinen ja/tai vammainen henkild ndyttdytyy, millaisia suunnitelmia
(kuntoutus-, hoito- ja palvelusuunnitelma) henkil6lle laaditaan, ja millaista kuntoutusta

héinelld on mahdollista saada.
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4 Tutkimuksen toteutus

4.1 Tutkimuksen tehtdva ja tavoite

Tamén tutkimuksen tehtdvdni on tarkastella vaikeasti autistisen ja kehitysvammaisen
henkilon kuntoutusprosessia systeemiteoreettisesta nakokulmasta. Kuntoutusta voidaan
kuvata toimenpiteiden prosessina, joka etenee suunnittelun, erilaisten toimenpiteiden ja
jatkuvan seurannan kautta kohti tavoiteltua tilaa (Jarvikoski & Héarképaa 2011, 190).
Tavoitteena on kuvata Villen kuntoutusprosessia lapsuudesta tdhdn pdivdian koti-,

pdivikoti-, koulu- ja laitosympaéristossd. Kyseessd on yhden tapauksen tapaustutkimus.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten Villen kuntoutusprosessi etenee paivékoti-, koulu- ja laitosympéristossi?
2. Millaisia haasteita/ongelmia kuntoutuksessa ilmenee?

3. Miten palvelujirjestelmé vastaa Villen perheen tuentarpeisiin?

Tutkimus paikantuu yhteiskuntatieteelliseen vammaisuuden tutkimukseen ja
kuntoutuksen tutkimuksen kenttddn. Yhteiskuntatieteellinen vammaisuuden tutkimus
perustuu  vammaisuuden  ilmién  ja/tai  ongelmakeskeisyyden tarkasteluun
yhteiskuntatieteellisessd teoria- ja menetelmirepertuaarissa (Teittinen 2006, 36).
Tutkimuksessa kuntoutusprosessia tarkastellaan mikrotason ilmiond eli yksittdisen
autistisen henkilon kanssa tehtdvdnd kuntoutustyond, sekd mesotason ilmiond eli
kuntoutus- ja palvelujirjestelmidn toimivuuden ja kuntoutuksen toteutuksena.
Makrotason 1lmi6 eli kulttuuriset tekijit, lainsdddéanto ja politiikka ovat tutkimuksessa

taustalla ja luovat puitteet koko kuntoutustoiminalle.

4.2 Laadullinen tapaustutkimus

Tutkimus on kvalitatiivinen eli laadullinen tapaustutkimus. Tapaustutkimuksessa
voidaan kuitenkin kéyttdd yhtd hyvin kvalitatiivisia kuin kvantitatiivisia menetelmia
(Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 190; Yin 2003, 15). Koko laadulliselle tutkimukselle
yhteistd on, ettd se keskittyy eldmismaailman tutkimiseen (Metsdmuuronen 2002, 13;
Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 5). Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd

tilastollisiin yleistyksiin, vaan kuvaamaan jotakin ilmi6ta tai tapahtumaa, ymmartimaan
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tiettyd toimintaa tai antamaan teoreettisesti mielekés tulkinta jollekin ilmidlle (Tuomi &
Sarajirvi 2009, 85). Laadullisessa tutkimuksessa keskeisinti ei ole aineiston koko, vaan
tulkintojen kestdvyys ja syvyys (Eskola & Suoranta 1998, 68). Tapaustutkimus soveltuu
prosessien analysoimiseen (Pohjola 1994, 37) ja tdsséd tutkimuksessa tapaustutkimus

sopii erinomaisesti autistisen henkilon kuntoutusprosessin tarkasteluun.

Laadullista tutkimusta voi kuvata prosessiksi, koska siind tutkija on aineistokeruun
viline (human instrument), jolloin on luonnollista, ettd tutkimusprosessin edetessa
tutkijan nikemykset ja tulkinnat kehittyvét. Néin laadullista tutkimusprosessia voidaan
pitdd erddnlaisena tutkijan oppimisprosessina. Laadullista tutkimusta voi kuvata
prosessiksi my0s sen vuoksi, ettd tutkimuksen etenemisen eri vaiheet, kuten
tutkimustehtivéa ja aineiston keruuta koskevat ratkaisut, voivat muotoutua vihitellen
tutkimuksen edetessd. Keskeistd on, ettd tutkimusprosessin ja tutkimustehtdvien
muuttuessa tulee myds aineiston keruun ja tutkimusmenetelmien muuttua

tutkimusprosessin aikana. (Kiviniemi 2010, 70, 76.)

Laadullisessa tutkimuksessa keskeistdi on myds tutkimusasetelman rajaaminen.
Rajaaminen on aina tulkinnallista, koska tutkijan omat kiinnostuksen kohteet ja
tarkastelundkokulmat vaikuttavat aineiston keruuseen ja kertyvdn aineiston
luonteeseen. Laadullinen aineisto ei siis kuvaa todellisuutta sellaisenaan, vaan
todellisuus  vilittyy  tutkijan  tarkastelundkokulmien kautta. Laadullisessa
tutkimuksessa ei voida saavuttaa mitddn vdistiméttd esiin nousevaa totuutta, joka
voitaisiin  esittdd tutkimuksen tuloksena. Aineiston analysointia ja lopullista
tutkimusraporttia voi luonnehtiakin tutkijan henkilokohtaiseksi rekonstruktioksi
tutkittavasta ilmidsté, koska tutkija viime kddessa padttdd, mita raporttiinsa sisdllyttaa.

Laadullinen tutkimus on siten tulkinnallista. (Kiviniemi 2010, 73, 80-81.)

Case studylla eli tapaustutkimuksella tarkoitetaan yleensd yhden koehenkilon tai
asiakkaan tiivistd tutkimista (Saloviita 1988, 50). Tapaustutkimusta on vaikea
madritelld, koska sitd voidaan tehdd niin monella tavalla. Yleensd tapaustutkimuksessa
kdytetddn erilaisia tiedonkeruu- ja analyysimenetelmid. Téstd huolimatta
tapaustutkimus ei ole menetelméd, vaan ldhestymistapa ilmididen tutkimiseen.
Tapaustutkimuksella pyritddn kuvailemaan, tuottamaan yksityiskohtaista ja intensiivistad
tietoa sekd luomaan kokonaisvaltaista ymmarrystd tutkittavasta ilmiostd. Téarkeda on,
ettd kasiteltdvd aineisto muodostaa kokonaisuuden eli tapauksen. Tapaustutkimuksen

vahvuutena on sen kokonaisvaltaisuus. (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 190-191,
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198-199.)

Randy Stoeckerin (1991, 108) mukaan tapaustutkimukselle on ominaista teorian vahva
osuus, monimetodisuus, tutkijan osallisuus ulkopuolisuuden sijaan sekd rakenteelliset
(vdestoon liittyvét) ja historialliset (tapahtumiin liittyvit) sidokset. Tapaustutkimusta on
kaytetty yksiloiden, ryhmien, organisaatioiden seka poliittisten ja sosiaalisten ilmididen
tarkasteluun  esimerkiksi  psykologiassa, sosiologiassa, politiikkatieteissd ja

sosiaalitydssd (Yin 2003, 1).

Yin (2003, 13) maédrittelee tapaustutkimuksen empiiriseksi tutkimukseksi, jossa
monenlaista aineistoa kdyttden tutkitaan nykyajassa olevaa ilmiotd sen omassa
ympdristossddn. Tapaustutkimuksessa on olennaista, ettd tutkimus kohdistuu
nykyisyyteen ja se tapahtuu todellisessa tilanteessa ilman tutkijan keinotekoisia
jarjestelyja (Syrjélda & Numminen 1988, 7). Tapaustutkimuksen médrittelyd vaikeuttaa
se, ettd tapaus voi olla melkein miké vain, kuten yksilo, ryhmai, asiakas/potilas, koulu,
sairaala tai osasto (Metsdmuuronen 2002, 179). Tapaus on myds kisitteend
monimerkityksinen. Menetelmillisessd  kielenkdytossd  késitteelld  tarkoitetaan
tutkimuksen kohdetta eli objektia. Tilastollisessa tutkimuksessa tapaus ndhddén
tutkimuskohteen osana eli yksikkond. Kyselylomaketutkimuksessa tapauksella
tarkoitetaan puolestaan havaintoa. Tapaustutkimuksessa tutkimuskohde valikoituu joko
teoreettisen tai kdytdnndllisen intressin perusteella, jolloin kohteen selvittiminen on

olennainen osa tutkimusprosessia. (Laitinen 1998, 33—37.)

Tapaustutkimuksessa kritiikki kohdistuu sen edustavuuteen ja tulosten yleistimiseen.
Tapaustutkimuksella pyritddn lisddmiidn ymmdirrystd tietystd ilmiostd pyrkimattd
kuitenkaan yleistimiseen. Se valikoituu menetelméksi, kun tutkija haluaa ymmaértia
kohdetta syvillisesti ja huomioida siithen liittyvén kontekstin, kuten olosuhteet ja taustat.
(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 43-44.) Vaikka tapaustutkimuksessa
kuvattaisiin vain yksittdistd ilmiotd, on taustalla kuitenkin pyrkimys ymmértda
inhimillisté tai thmisyhteisdihin liittyvéa toimintaa (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010,

194).

Yin (2003, 53) pitdd yhtd tapausta edustavaa tapaustutkimusta helposti haavoittuvana,
koska siind kaikki on yhden tapauksen varassa. Yinin mielestd on aina parempi mitd
enemmin tapauksia on tutkijalla tarkasteltavana. Tapaustutkimuksessa tapauksen

kokonaisvaltainen ymmartdminen on tdrkedmpédd kuin sen yleistiminen (Syrjdld &
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Numminen 1988, 175). Jos tapaustutkimuksella kuitenkin tavoitellaan yleistdmista,
pyritddn tapauksen mahdollisimman monipuoliseen erittelyyn. Yleistiminen onnistuu,

kun tutkimus on kuvattu hyvin ja kisitteellistdmisessd on onnistuttu. (Eskola & Suoranta

1998, 65.)

Tapaustutkimus voi olla yhtd tapausta edustava tutkimus (single-case design) tai
monitapaustutkimus (multiple-case design). Yin esittdé viisi perustetta yhden tapauksen
tapaustutkimuksen tekemiseen. Ensinndkin yhdellé tapauksella voidaan koetella teoriaa
samalla tavalla kuin luonnontieteellisissd tutkimuksissa. Toiseksi tapaus voi olla niin
erityinen, ettd se muodostuu jo sen vuoksi kiintoisaksi tutkimuskohteeksi. Kolmanneksi
tapaus voi olla niin tyypillinen, ettd sen tulokset ovat helposti siirrettdvissd toisiin
samankaltaisiin tapauksiin. Neljinneksi kyse voi olla niin sanotusta paljastavasta
tapauksesta, jossa pddstddn tutkimaan jotakin sellaista, mitd ei ole aiemmin ollut
mahdollista tutkia. Viidenneksi kyseessd voi olla pitkittdinen tapaustutkimus, jossa
tutkitaan sitd, miten asiat ovat muuttuneet kahden tai useamman ajanjakson vililla. (Yin

2003, 39-42.)

Tédmai tutkimus edustaa yhden tapauksen tutkimusta. Tutkimus on tapaustutkimuksen
perustyyppi, jossa pyritddn luomaan kokonaisvaltainen ndkemys yhdesté tutkittavasta
kohteesta (Laitinen 1998, 75). Mielestdni yksi tapaus on riittdvé, koska se mahdollistaa
intensiivisemmain tiedon tuottamisen. Kyse on myos erityisestd tapauksesta, koska
vaikeasti autistisen ja kehitysvammaisen henkilon kuntoutusprosessia ei juuri ole
tutkittu. Tapauksen ainutlaatuisuudesta huolimatta tulokset ovat osin yleistettdvissa,

vaikka tutkimuksessa en siithen pyrikéén.

Tapaustutkimuksessa ja yleensékin laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on hyvi avata
tutkimusraportissaan tutkimuksensa prosessia. Télloin tutkimusraportin lukija voi
ndhdd, miten tutkija on pditynyt tutkimuksensa tuloksiin ja voi samalla arvioida
tutkimuksen luotettavuutta. Raportoinnilla tutkija tarjoaa lukijalle vilineitd arvioida,
onko tutkijan muodostama kasitys tutkittavasta ilmiostd lukijan kannalta luotettava.

(Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 191; Kiviniemi 2010, 83.)

Luotettavuuden arviointi on tirked osa tieteellistd tutkimusta. Tutkimuksen
luotettavuutta arvioitaessa keskeisid kisitteitd ovat validiteetti ja reliabiliteetti.
Validiteetilla tarkoitetaan sitd, onko tutkimus pétevé ja perusteellisesti tehty sekd ovatko

saadut tulokset ja tehdyt paitelmédt “oikeita”. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
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2009, 24-25.) Anita Saaranen-Kauppinen ja Anna Puusniekka (2009, 25-26) viittaavat
Jerome Kirkiin ja Marc L. Milleriin (1986), jotka tarkoittavat reliabiliteetilla metodin
luotettavuutta ja johdonmukaisuutta, mittausten tai havaintojen pysyvyyttd seki
tulosten johdonmukaisuutta. Tapaustutkimus ei ole yhtendinen menetelmi, vaan siind
sisdinen validiteetti voi vaihdella tehtyjen menetelmaratkaisujen mukaan. Ulkoisella
validiteetilla tarkoitetaan sitd, missd méérin tutkimuksen tulokset ovat yleistettdvissa

tutkimustilanteen ulkopuolelle. (Saloviita 1988, 49, 51.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusasetelman avoimuus ja prosessiluonteisuus
vaikuttavat tutkimuksen luotettavuuden tarkasteluun. Perinteisen
reliabiliteettikdsitteen valossa ndhdddn tutkimusmittausten vilinen vaihtelu
ongelmallisena ja johtuvan tutkimusvilineessd tai mittauksen luonteessa esiintyvisti
puutteista. Laadullisessa tutkimuksessa ndhddin puolestaan olevan kyse
aineistonkeruuseen liittyvén vaihtelun tiedostamisesta ja hallitsemisesta. (Kiviniemi
2010, 81.) Néin laadullisessa tutkimuksessa objektiivisuuden ja subjektiivisuuden
vélinen rajanveto ei ole ongelmatonta (Gronfors 1982, 13-14). Kvalitatiivista

tutkimushaastattelua on kritisoitukin objektiivisuuden puuttumisesta (Kvale 1996, 64).

4.3 Aineisto ja sen analyysi

Tutkimuksessa primaariaineiston muodostavat Villen vanhempien ja kahden
laitoshuollon tydntekijin haastattelut. Sekundaariaineistona on Villen asiakirja-aineisto,
joka koostuu muun muassa sairauskertomuksista, lausunnoista, ldhetteistd,
tyontekijoiden ja asiantuntijoiden kirjauksista, kuntoutus-, esiopetus-, hoito- ja
palvelusuunnitelmista sekd henkilokohtaisen opetuksen jérjestdmistd koskevista
suunnitelmista (HOJKS) ja lddkehoidon suunnitelmista. Asiakirja-aineistoa olen
kdyttdnyt ldhinnd Villen eldménkulun ja kuntoutusprosessin rekonstruoinnissa.
Haastattelutietoa pidetddn 1dhtokohtaisesti ep#aitona ja subjektiivisena, kun taas
viranomaisten tuottamat asiakirjat ovat objektiivista ja luotettavaa tietoaineistoa

(Pohjola 1994, 39, 46-47).

Kirjallinen tutkimusaineisto voidaan jakaa joukkotiedotuksen tuotteisiin ja yksityisiin
dokumentteihin (Tuomi & Sarajirvi 2009, 84). Téssd tutkimuksessa aineistona olevat
asiakirjat kuuluvat yksityisten dokumenttien piiriin, silli ne ovat vain rajatun

ammattiryhmin kaytossd. Asiakirjat edustavat tutkittavaa henkil6d, silld héntd itsedén
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ei vaikean autismin vuoksi voitu haastatella. Samalla haastattelut tdydentédvit asiakirja-
aineistoa ja muodostavat mielestdni riittdvdn méadrdn tutkittavaa aineistoa.
Tapaustutkimukselle on tyypillistd, ettd kdytetddn erilaisia tiedonkeruun ja -analyysin

tapoja (Saarela-Kinnunen & Eskola 2010, 190).

Triangulaatiolla tarkoitetaan, ettd samassa tutkimuksessa kiytetddn erilaisia aineistoja,
teorioita ja/tai menetelmid. Sen kdyttdd perustellaan silld, ettd yksittdiselld
tutkimusmenetelmaélld ei saada niin kattavaa kuvaa tutkimuskohteesta. Triangulaatiota
voi olla neljdd erilaista: aineisto-, tutkija-, teoria- ja menetelmétriangulaatio.
Aineistotriangulaatiolla tarkoitetaan, ettd tutkimuksessa yhdistellddn useampia
aineistoja keskenadn. Tutkijatriangulaatiossa useampi tutkija tarkastelee samaa ilmiota,
ja teoriatriangulaatiossa tulkitaan eri teorioilla tutkimusaineistoa.
Menetelmaétriangulaatiossa kdytetdén eri aineistonhankinta- ja -tutkimusmenetelmié
tutkimuskohteen tarkasteluun. (Eskola & Suoranta 1998, 69—70.) Tassa tutkimuksessa
hyodynnédn aineistotriangulaatiota, kun tutkimusaineisto koostuu haastatteluista ja

asiakirjoista.

Laadullisessa tutkimuksessa prosessiluonteisuus kuuluu myds analyysivaiheeseen,
jossa tarkasteltavana olevan ilmion teoretisointi tai késitteellistiminen kehittyy
véhitellen ja on vuorovaikutuksessa aineiston keruun kanssa. Laadullisen aineiston
analysointi on luonteelta sekd analyyttista ettd synteettistd. Analyyttista se on siind
mielessd, ettd aineistoa luokitellaan ja jisennetdin systemaattisesti eri teema-alueisiin,
jotka asettuvat lopulliseen muotoonsa véhitellen useiden analysointivaiheiden jélkeen.
Olennaista on 10ytda temaattinen kokonaisrakenne, joka luo synteesid ja kannattaa koko
aineistoa. Tavoitteena on 10ytdd keskeiset ydinkategoriat, jotka kuvaavat tarkasteltavaa
1lmioté ja joiden varaan tutkimustulosten analysointi voidaan rakentaa. Tutkijan tulee
16ytdd keskeisimmét kasitteet, joilla aineistoa voidaan tarkastella ja karsia pois.

(Kiviniemi 2010, 75, 79-80.)

Haastattelua voidaan pitdé erityisend vuorovaikutuksen muotona (Alastalo 2005, 69).
Tutkimushaastattelu eroaa arkikeskustelusta siten, ettd tutkimushaastattelulla on
erityinen tarkoitus ja erityiset osallistujaroolit. Haastattelut eroavatkin keskustelusta
institutionaalisuutensa vuoksi. Haastattelulla on tietty pddméérd, johon haastattelulla
pyritddn, ja tutkimushaastattelua ohjaa tutkimuksen tavoite. Haastattelijalla on tiedon

intressi eli tiedon kerddjéan rooli (kysyjd), jonka vuoksi hin tekee kysymyksié, aloitteita,
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ohjaa keskustelua ja suuntaa siti tiettyihin teemoihin. Haastateltavalla on vastaajan eli

tiedon antajan rooli. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 22-23.)

Tutkimushaastattelut voidaan jakaa lomakehaastatteluun, teemahaastatteluun ja
avoimeen eli syvddn haastatteluun (Hirsjarvi & Hurme 1982, 28-29).
Haastattelumuodot eroavat toisistaan haastattelun pohjana olevan kyselyn ja
tutkimuksen toteutuksen strukturoinnin asteen perusteella. Kullakin menetelmélld on
erilainen suhde tutkittavaa ilmiotd kuvaavaan teoriaan ja tutkimusmenetelmid
perusteleviin teoreettisiin  oletuksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 74.) Tassé
tutkimuksessa kiytin teemahaastattelua. Teemahaastattelulla tarkoitetaan lomake- ja
syvdhaastattelun vilimuotoa eli puolistrukturoitua haastattelua. Puolistrukturoidussa
haastattelussa haastattelun aihepiirit eli teema-alueet ovat etukdteen tiedossa.
Haastattelumuodosta puuttuu kuitenkin strukturoidulle haastattelulle tyypillinen

kysymysten tarkka muoto ja jarjestys. (Hirsjdrvi & Hurme 1982, 35-36.)

Teemahaastattelussa haastateltavan annetaan puhua vapaasti, jolloin tutkijan rooliksi jai
ainoastaan varmistaa, ettd tutkimuksen kannalta oleelliset teema-alueet tulevat
késitellyiksi (Gronfors 1982, 106). Nédin menetelmd soveltuu erinomaisesti
arkaluontoisten asioiden ja heikosti tiedostettujen seikkojen tarkasteluun. Se muistuttaa
avoimuudessaan syvdhaastattelua, joka on tdysin strukturoimaton haastattelumuoto.
Teemahaastattelu on hyvin toteutettu, kun se huomioi haastateltavan seké ajattelevana

ettd toimivana olentona. (Hirsjarvi & Hurme 1982, 8, 35; Tuomi & Sarajirvi 2009, 75.)

Teemahaastatteluaineistoa analysoidaan yleensd teemoittelemalla tai tyypittelemall4.
Teemoittelussa aineistoa jidsennetddn teemojen mukaisesti ja sitten pelkistetddn.
Aineiston tyypittelysséd puolestaan aineistoista konstruoidaan erilaisia tyyppikuvauksia.
Teemahaastattelun vahvuus on siind, ettd kynnys aineiston analysoimiseen ei ole niin

korkea kuin yleensa laadullisen aineiston kanssa. (Eskola & Vastamiki 2010, 43.)

Kerdsin tutkimusaineiston kevédllda 2016 teemahaastattelun avulla. Valitsin
teemahaastattelun, koska tutkimusaiheeni on arkaluontoinen, ja teemahaastattelu
mahdollisti  vapaamuotoisen keskustelutilanteen. Teemahaastattelun teemojen
mukaisella  kysymyksenasettelulla ~ hain  vastauksia  tutkimuskysymyksiini.
Tutkimukseen haastattelin Villen vanhempia ja kahta pitkdaikaista laitoshuollon
tyontekijdéd. En tehnyt koehaastatteluja, enka testannut haastattelurukojen ja kysymysten

soveltuvuutta etukiteen. Koin kuitenkin, ettd haastattelut menivdt hyvin ja sain
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vastauksia tutkimuskysymyksiin. Vanhempien haastattelun toteutin parihaastatteluna, ja

tyontekijoiden haastattelut olivat yksilohaastatteluja.

Tein omat haastattelurungot laitoshuollon tyontekijoille (liite 1) ja Villen vanhemmille
(liite 2). Teemat haastattelurungoissa olivat osittain samoja. Vanhemmilta kerétty
aineisto sisilsi seuraavat aihepiirit: koti ja arki, pdivakoti, kouluymparistd, laitoshoito
ja kuntoutus, tuentarpeet, nykytilanne ja tulevaisuus. Tyontekijoiden aineisto keskittyi
autistien kuntoutukseen, laitoshoitoon, perheen tuentarpeisiin, kuntoutuksen haasteisiin,
henkilon voimavaroihin ja vahvuuksiin seké tulevaisuuteen. Tallensin haastattelut, ja
haastattelut kestivit yhteensd viisi tuntia. Litteroin haastattelut, ja litteroitua aineistoa

kertyi 1dhes 50 sivun verran (kirjasinkoko 12, rivivili 1).

Aineistoni vahvuus on mielestini siind, ettd haastattelin niitd henkil6itd, jotka tuntevat
asiakastapauksen hyvin. Haastattelin vanhempia heiddn kotonaan ja laitoshuollon
tyontekijoitd tyopaikalla. Mielesténi tdmd ratkaisu toimi. Haastattelut olivat avoimia,
enkd kokenut, ettd haastattelutilanteessa olisi syntynyt tutkijan ja tutkittavien vélistad
hierarkiaa. Koin, ettd haastateltavat ovat asiantuntijoita ja itse olen haastattelija. Lihetin
noin viikkoa ennen haastattelua tyontekijoille ja vanhemmille haastattelurungon. Niin
haastateltavilla oli tilaisuus tutustua etukdteen kysymyksiin ja valmistautua
haastatteluun. Kaytanto toimi mielestéini hyvin. Mielesténi aineiston heikkous on siind,
ettd molemmat haastatellut tyontekijit ovat samasta laitoksesta, jossa tutkittava henkil®
on laitoshoidossa. Kenties olisi ollut hyva, ettd myos pédivédkodista ja koulusta olisi ollut

haastateltava. Nyt molemmista paikoista on vain vanhempien nidkemykset.

Haastattelujen lisdksi tutkittava aineisto koostui asiakirjoista. Kevééllda 2017 kdvin
tutustumassa asiakirja-aineistoon laitoksessa, jossa tutkittava henkil6 on laitoshoidossa.
En saanut kopioida tai ottaa asiakirjoja kotiin luettavaksi, vaan kdvin dokumentit 1dpi ja
tein niistd tarvittavat muistiinpanot. Asiakirja-aineiston ldpikdyminen vei noin 3—4

tuntia.

Tutkimusaineistoa analysoin sisédllonanalyysin avulla, koska sisdllonanalyysi soveltuu
hyvin strukturoimattoman aineiston analyysiin. Sisdllonanalyysissd etsitddn tekstin
merkityksid sekd pyritddn saamaan aineisto tiiviiseen ja selkedin muotoon kadottamatta
aineiston  sisdltdmdd  informaatiota. = Tutkimuksessa  tarkastelin  aineistoa
aineistoldhtdisen siséllonanalyysin lisdksi teorialdhtdiselld eli deduktiivisella

sisdllonanalyysilld. Teorialdhtoisessd sisdllonanalyysissd aineistoa luokitellaan joko
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teorian tai késitejarjestelmin avulla. Talloin analyysia ohjaa aikaisemman tiedon
perusteella muodostettu teoria tai kdsitejarjestelma. (Tuomi & Sarajdrvi 2009, 103—-104,
108, 113, 115.) Téassa tutkimuksessa teoreettisena viitekehykseni on Bronfenbrennerin
ekologinen systeemiteoria, joka toimii tutkittavan aineiston analyysirunkona.
Tutkimuksessa tarkastelen kuntoutusprosessia erityisesti mikro- ja mesojirjestelmien

kautta.

Keritty aineisto voidaan jirjestdd sisdllonanalyysilld johtopédétdsten tekoa varten, mutta
pelkéstdin sen avulla ei voida tehdéd johtopédtoksid. Metodilla ikddn kuin tuotetaan
raaka-aineet teoreettiseen pohdintaan, mutta itse pohdinta tapahtuu tutkijan jérjellisen
ajattelun avulla. Sisédllonanalyysi on siis tapa tarkastella tutkimusaineistoa, ei
kayttaytymistd. (Gronfors 1982, 161.) Sisédllonanalyysi alkaa jo kenttityovaiheessa eli
puhutaan niin sanotusta tutkijan “herkistymisestd”, joka mahdollistuu, kun tutkija
tutustuu perinpohjaisesti omaan aineistoonsa sekd omaksuu tutkimuksensa keskeiset
késitteet. Jotta analyyttinen ote vahvistuisi, tutkijan olisi hyvd koko tutkimusprosessin
ajan opiskella aineistoaan sekd pohtia ja tarkentaa tutkimustehtivdansd. Kun kaikki
haastattelut ja kenttdmuistiinpanot on kirjoitettu puhtaaksi ja koko aineisto on koossa,

voidaan aloittaa varsinainen analyysivaihe. (Syrjédldinen 1994, 89-90.)

Tdmédn jdlkeen on vuorossa tutkimustehtdvdin perustuva karkea luokitus.
Haastattelurunko tarjoaa useimmiten jo valmiita luokkia, joiden avulla karkea luokitus
tehdddn. Kun keskeisimmét luokat tai teemat ovat hahmottuneet, aloitetaan uusi
analyysikierros, jossa ndméd luokat tai teemat tarkentuvat osakategorioithin. Tdmén
jilkeen seuraa niin sanottu ristiinvalidoiminen, jossa tehdyt luokitukset ikddn kuin
kyseenalaistetaan. Tutkija siis vertailee saamiaan kategorioita: etsii asiayhteyksid ja
mahdollisia ristiriitaisuuksia. Lopullinen luokitus syntyy, kun tutkijalla on oman
teoretisointinsa tukena teoreettisia kisitteitd ja ndkokulmia. Teorialla ei pakoteta
aineistoa, vaan silld pikemminkin rikastutetaan aineistoa. Néin syntyy analyysin tulos,
joka siirretddn laajempaan tarkastelukehikkoon eli ilmididen ja teemojen tasolle.

(Syrjdldinen 1994, 89-90.)

Aloitin aineiston analysoinnin haastattelutallenteita kuuntelemalla ja litteroimalla. Luin
puhtaaksi kirjoittamaani tekstia litteroinnin edetessé ja ndin tapahtui “herkistymista™ eli
minulle alkoi muodostua yleiskuva tutkittavasta ilmiostd kisitteineen. Kayttdméni

teemahaastattelun teemat auttoivat jdsentimidn aineistoa ja aloitin aineiston
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koodauksen aineistoldhtoiselld sisdllonanalyysilld, jolla sain avattua tutkittavan

henkilon eldiménkulkua ja hidnen kanssa tehtyd kuntoutustyota.

Aineistoldhtdisen analyysin rinnalla kulki koko ajan teorialdhtdinen analyysi, jossa
tarkastelin aineistoa ekologisen systeemiteorian (mikro- ja mesojérjestelmad) avulla.
Teorialdhtéinen analyysi tdydensi aineistoldhtdistd analyysid ja teki ndkyviksi
kuntoutusprosessin mikro- ja mesojirjestelmédn, kuntoutujan ja palvelu- ja
kuntoutusjdrjestelmédn, véliset kytkennét. Samalla muodostin tutkimuksen teemat ja
asiayhteyden mukaisesti jaoin sitaatit teemojen alle. Aineistositaateissa haastateltavat
lyhensin seuraavasti (H=haastattelija, A=iiti, I=isi, T1=Tydntekiji 1 ja T2=Tyontekiji
2). Sitaattien poisjatot kirjasin — tai — — tai [~ —] merkinngilld ja alkuperdiset
haastateltavien ilmaukset korvasin hakasulkeilla [esim. henkilon tai paikan nimi]

tunnistettavuuden valttamiseksi.

4.4 Tutkimusetiikka

Eettisesti hyville tutkimukselle voidaan méérittdid normatiiviset kriteerit. Yksi
keskeinen tutkimusetiikkaa koskeva normisto on tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(TENK) laatima tutkimuseettinen ohjeistus. (Hirvonen 2006, 31.) Tutkimuseettinen
neuvottelukunta (2002, 3) asettaa hyvéksi tieteelliseksi kdytdnnoksi rehellisyyden,
yleisen huolellisuuden ja tarkkuuden tutkimustyossa, eettisesti kestdvdt menetelmat,
avoimuuden, muiden tutkijoiden tyon kunnioittamisen, tutkimuksen asianmukaisen
suunnittelun, toteutuksen ja raportoinnin, tutkimusryhmén jisenten oikeuksien ja
velvollisuuksien jdrjestimisen ennen tutkimuksen aloittamista, rahoitusldhteiden ja
muiden sidonnaisuuksien ilmoittamisen, hyvédn hallintokdytdnnon, henkildsto- ja

taloushallinnon noudattamisen.

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan yleensi sellaisten eettisten kysymysten tarkastelua, jotka
tulevat esille tutkimuksen tekemisen eri vaiheissa (suunnittelu, menetelmien valinta,
aineiston kokoaminen ja luokittelu sekéd julkaiseminen) tai jotka liittyvit tutkittavan
kohteen erityislaatuun. Tieteen ja sen tuottaman tiedon luonne maérdd pitkille, mitad
tutkimuksen avulla voidaan saavuttaa. Tutkimusetiikan ei tule kuitenkaan keskittya vain
sellaisiin ongelmiin, jotka koskevat hyvéi tieteellistd kaytdntod tai tutkimuksella
hankitun tiedon soveltamista. Hyvd on myds kysyd, millaista tiedettd tarvitaan.

(Pietarinen & Launis 2002, 46.) Tutkimusetiikka ldpéisee koko tutkimusprosessin ja se
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on lahtokohtaisesti normatiivista etiikkaa, joka koostuu tietyistd moraalisista sidnnoisté
ja arvoista (Kuula 2006a, 22, 35-36). Hyvin tieteellisen kiaytdnnon lisdksi tutkimuksen
tekemisti ohjaavat lainsdddanto ja ammattikuntia koskevat ammattieettiset sddnndstot

(Hirvonen 2006, 33).

Yksi tiarkeimpié tutkimuseettisid normeja on ihmisten yksityisyyden kunnioittaminen.
Yksityiseldmén suoja on turvattu tutkimusetiikan liséksi kansainvélisissd sopimuksissa
(YK:n yleissopimus ja Euroopan ihmisoikeussopimus) ja Suomen lainsdédddnndssa.
(Kuula 2006b, 124.) Suomen perustuslain (11.6.1999/731) 10 §:n mukaan: “Jokaisen
yksityiseldmd, kunnia ja kotirauha on turvattu. HenkilGtietojen suojasta sdddetidn
tarkemmin lailla”. HenkilGtietolain (22.4.1999/523) 3 §:ssd henkilotiedolla tarkoitetaan
“’kaikenlaisia luonnollista henkil6é taikka hdnen ominaisuuksiaan tai elinolosuhteitaan
kuvaavia merkint6jd, jotka voidaan tunnistaa hintd tai hinen perhettdén tai hénen

kanssaan yhteisesséd taloudessa eldviéd koskeviksi”.

Henkilotiedot voidaan jakaa suoriin ja epdsuoriin tunnistetietoihin. Suoria
tunnistetietoja ovat esimerkiksi nimi, syntyméiaika, teletunniste ja osoite. Epédsuoria
tunnistetietoja ovat taas esimerkiksi koulut ja tyopaikat yhdistettynd muihin aineistossa
ilmeneviin tunnistevihjeisiin sekd ainutkertaisten tapahtumien ja eldménkulun
kuvaukset. (Kuula 2006b, 128-129.) Haasteena onkin sovittaa yhteen kaksi
perusoikeutta: tieteen vapaus ja oikeus yksityisyyteen (Kuula 2006a, 207).

Yksityisyys ei kuitenkaan ole késitteend yksiselitteinen, vaikka se on oikeudellisesti ja
kansainvilisissd sopimuksissa turvattu. Yksityisyys ja sen rajat miérittyvdt aina
tilanteen, ajan, henkilon kulttuurisen taustan, sukupuolen ja ian mukaan. Kun tutkitaan
thmisten ajatuksia, mielipiteitd, asenteita tai eliménhistoriaa, voi olla vaikea arvioida
mahdollisia haittoja samaan tapaan kuin lddketieteellisissd tutkimuksissa, joissa
puututaan ihmisen fyysiseen koskemattomuuteen. Tutkimuksissa yksityisyyden
kunnioittamiseksi ymmarretddn wusein pelkéstddn tutkittavien anonymiteetin

turvaaminen. (Kuula 2006a, 75-76; 2006b, 124.)

Anonymisointi eli tunnisteiden poistaminen tai muuttaminen on aina tapauskohtaista ja
sithen vaikuttavat muun muassa aineiston aihepiiri, tutkittaville annettu informaatio ja
tutkittavista ilmenevét taustatiedot. Kvalitatiivisen aineiston yleisid
anonymisointitapoja ovat henkilénimien ja muiden erisnimien (esim. koulut, tydpaikat)

muuttaminen tai poistaminen, harkinnanvarainen arkaluonteisten tietojen muuttaminen
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tai poistaminen seki taustatietojen luokittelu kategorioihin. (Kuula 2006a, 200, 214.)
Henkilotietolain  (22.4.1999/523) 11 §:n mukaan arkaluonteisina henkilGtietoina
pidetddn etnistd alkuperdd, wuskonnollisuutta, poliittisia asenteita, rikoksia,
terveydentilaa, seksuaalista suuntautumista ja sosiaalietuuksia koskevia tietoja. Koska
tutkimuksen aihe on sensitiivinen, pyrin késitteleméddn aihetta yleiselld tasolla.
Tutkimustuloksia pyrin esittelemdidn niin, ettei missddn vaiheessa kidy ilmi
haastateltavien henkil6llisyys, paikkakunta tai mikddan muukaan tunnistettavuuteen

littyva tekija.

Aiheen arkaluonteisuus ei saa kuitenkaan olla esteend tutkimuksen tekemiselle.
Esimerkiksi erityisryhmid ei saa jéttdd tutkimuksen ulkopuolelle, silld inhimillisen
eldmédn monet puolet jdisivat tilldin tutkimatta. Lapset ja psyykkisesti vajaakykyiset
kuuluvat lainsddddnnoéllisesti suojeltaviin erityisryhmiin, joilla ei ole tdysivaltaista
itsemadrddmisoikeutta, vaan he tarvitsevat tutkimukseen osallistuakseen huoltajan tai
muun laillisen edustajan luvan. (Kuula 2006a, 136, 147.) Tein tutkimussuunnitelman ja
tutkimuslupahakemuksen (liite 3), joilla hain tutkimuslupaa laitoshuollon paikasta ja
myonteisen tutkimusluvan saatuani pyysin kirjallisesti suostumusta (liite 4) huoltajilta.
Tutkimusluvissa ja suostumuksissa kesti noin kaksi kuukautta ennen kuin tuli viralliset

tiedot, ettd tutkimuksen voi toteuttaa.

Koska tutkittava henkilé on vaikeasti autistinen, ei héneltd itseltddn saatu suostumusta
tutkimukseen. Henkil6d ei voitu myoOskddn haastatella. N&din kuva henkilon
eldménkulusta ja kuntoutusprosessista muodostui toisten henkildiden tuottaman
kerronnan kautta. Tutkimus on sosiaalista toimintaa ja tutkimuksessa mukana olevat
subjektit rakentuvat sosiaalisesti. Haastatteluaineiston perusristiriita on siind, ettd
haastattelulla halutaan yleensé saada ihmisten oma subjektiivinen ddni esiin, mutta tuon

oman ddnen tulisi tuottaa objektiivinen totuus. (Pohjola 1994, 39-40.)

Anonymiteetin turvaaminen on kuitenkin vain yksi osa yksityisyyden suojaamisesta,
silli my6s tutkittavien itseméddradmisoikeuden kunnioittaminen ja tietojen
luottamuksellisuuden turvaaminen hyviéd tietosuojakdytintdja noudattaen ovat yhtd
tarkeitd. Yksityisyyden suojaamisen perustaksi voidaan ymmértdd ihmisarvon
kunnioittaminen. (Kuula 2006b, 124, 126.) Haastatteluaineiston kasittelyssé,
sdilyttdmisessé ja tallentamisessa noudatin henkil6tietolakia. Tutkimuksen valmistuttua
hévitdn asianmukaisella tavalla haastatteluaineiston, tallenteet ja muun materiaalin.

Myos itseméadraamisoikeuden kunnioittaminen on tarkeéé, jotta ihmisten vapaaehtoinen
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osallistuminen tutkimukseen olisi mahdollista. Jotta itseméddrddmisoikeus toteutuu,
tulee tutkittaville tarjota riittdvasti tietoa tutkimuksesta. Heille tulee kertoa perustiedot
tutkimuksesta, sen toteuttajista, kerdttdvien tietojen kayttotarkoituksesta ja siitd, mitd
tutkimukseen osallistuminen kdytdnnossd tarkoittaa tutkittavien kannalta. (Kuula

2006a, 61-62.)

Kun laadullista aineistoa kerdtdin suoraan tutkittavilta, hyvé tieteellinen kdytinto ja
henkilotietolaki edellyttivit, ettd tutkija on tehnyt aineistoa koskevat sopimukset
tutkittavien kanssa ja niissd miéritetdén aineiston kéyttdjit, kdyttotarkoitus, aineiston
kasittely ja sdilyttdminen (Kuula 2006b, 131). T4lld tavoin voidaan vélttda tutkijoiden
ja tutkittavien vilisid eettisid ongelmia tekemaélld selvid sopimuksia, jotka koskevat
osallistujien rooleja ja tutkittavien oikeuksia (Syrjdld ym. 2006, 197). Léiédketieteeseen
alun perin laadittu henkisen ja fyysisen vahingon vilttdmisen normi on taustalla kaikissa
ihmistieteiden eettisissd ohjeissa. Vaikka ihmistieteelliselld tutkimuksella harvoin
aiheutetaan fyysisid vahinkoja tutkittaville, niin henkiset, sosiaaliset ja taloudelliset
vahingot voivat olla mahdollisia, mikéli tutkittavilta saatuja tietoja luovutetaan tai ne
joutuvat védriin  késiin. Kyseinen vahinko on viltettdvissd huolehtimalla

asianmukaisesti luottamuksellisten tietojen tietosuojasta. (Kuula 2006a, 62.)

Eettisten normistojen avulla voidaan arvioida tutkimuksen eettisyyttd, mutta ne kertovat
my0s tiedeyhteison arvoista. Lisdksi normit toimivat tutkijan oikeusturvana, silld ne
sadtelevit ja selkeyttivit tutkijan velvollisuuksia ja oikeuksia. (Hirvonen 2006, 34.)
Eettisesti hyva tutkimus edellyttdd tutkijalta tieteellisid tietoja ja taitoja sekd hyvid
toimintatapoja niin tutkimuksen teossa, tiedeyhteisOssd toimiessa kuin suhteessa
ympérdivadn yhteiskuntaan (Kuula 2006a, 34). Tietoisuus eettisistd kysymyksistd on

keskeinen osa tutkijan ammattitaitoa (Syrjédld ym. 2006, 196).

Ari Hirvosen (2006, 45—46) mielestd eettisesti hyva tiede ei voi perustua valmiiksi
annettuihin normistoihin, jotka takaisivat tutkimuksen eettisyyden. Eettisesti hyva
tutkimus edellyttda tutkijalta kriittistd suhdetta positiivisiin lain, moraalin ja tieteen
normeihin, totuuden vakaisiin perustuksiin sekd tieteen intresseihin ja oikeutuksiin.
Tieto on erottamaton osa valtaa, kontrollia ja hallintaa. Eettisesti hyva tutkimus kantaa
vastuun siitd, miten ja mihin tarkoituksiin tutkimusta kéytetdaan. Tutkija ei voi eristaytya
ympérdivistd maailmasta, vaan hédnen tulee kyetd arvioimaan tutkimuksen tulosten
seuraukset. Téssd tutkimuksessa haastattelutilanne saattoi olla vanhemmille

terapeuttinen kokemus. Haastattelun aikana vanhemmat kavivét vanhoja asioita lipi, ja
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muistelu saattoi hyvinkin nostaa vanhoja ja kenties kisittelemattomidkin tunteita
pintaan. Ajatus jdi haastattelun jidlkeen vaivaamaan, silli minulla ei ole terapeuttista

osaamista, enkd ollut endé yhteydessd vanhempiin.

Tutkijan rooliin vaikuttavat hinen ominaispiirteensd (Gronfors 1982, 85). Kvalen (1996,
105) mielestd haastattelun lopputulos riippuu haastattelijan tiedoista, taidoista,
herkkyydestd ja eldytymiskyvystid. Vuorovaikutustilanteeseen vaikuttavat niin ikdin
késiteltidva aihe, tutkijan ja tutkittavan ikd, sukupuoli, koulutus ja kulttuurinen tausta.
Tutkija ei edusta vuorovaikutustilanteessa vain itsedén, vaan laajemmin tiedeyhteis6d ja
omaa oppiainettaan. (Kuula 2006a, 63.) Luottamuksen syntymisen kannalta olisi
ihanteellista, jos tutkittavat paésisivit tutustumaan tutkijaan ensin ihmisend ja vasta
sitten tutkijan roolissa (Gronfors 1982, 84). Tutkijalta vaaditaan empatiakykya, kun
keskustellaan tutkittaville hyvin arkaluontoisista asioista tai tuskallisista kokemuksista

(Kuula 2006b, 134).

Tutkija on aina oman kulttuurinsa ja koulutuksensa tuote: hdnelld on omat
nidkemyksensa ja tulkintansa tutkittavasta ilmidsta ja tdmé heijastuu tutkimusprosessiin
(Alasuutari 2005, 149). Tutkija ei ole tutkimusprosessin alussakaan mikdén “tyhja
taulu”, silld esimerkiksi tutkijan teoreettiset ndkdkulmat tai vihitellen kasitteellistyvit
nikemykset tutkittavasta ilmidstd vaikuttavat tutkimuksen kulkuun (Kiviniemi 2010,
74). Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2009, 24) toteavat, ettd tdydellinen
objektiivisuus tutkimusty6ssd on mahdotonta. Heiddn mukaansa on riittdvaa, etta tutkija
pyrkii aktiivisesti tiedostamaan omat asenteensa ja uskomuksensa koko

tutkimusprosessin ajan.

Tutkimusaiheeni valinta perustui aiempien opintojen aikana herdnneeseen
kiinnostukseen vammaisuutta ja kuntoutusta kohtaan. Toisaalta minulle oli
muodostunut jo jonkinlainen esiymmairrys tutkimastani ilmidstd ennen haastattelujen
tekemistd. Tdméd on saattanut vaikuttaa rooliini tutkijana ohjaamalla esimerkiksi

haastattelurungon suunnittelua ja haastattelutilanteita.

Haastattelu ei koskaan tapahdu tyhjidssd, vaan se sijoittuu aina johonkin sosiaaliseen
kenttddn. Sosiaalinen kenttd muodostuu niistd toimijoista ja instituutioista, jotka ovat
mukana tutkimuksen toteuttamisessa ja vaikuttavat tutkijan ja tutkittavan viliseen
vuorovaikutukseen. Tutkijalla olisikin hyvéd ennen haastattelua huomioida sosiaalisen

kentdn mahdolliset vaikutukset haastattelutilanteen kannalta. (Alasuutari 2005, 147.)
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Haastattelupaikan valinnalla on merkitystd haastattelun onnistumisen kannalta, silld
moninaiset sosiaaliset tekijdt vaikuttavat haastattelutilanteeseen (Eskola & Vastamaiki
2010, 29). Tutkijan tehtidvini on luoda haastattelulle suotuisa ilmapiiri (Gronfors 1982,

107).

Haastattelin tutkittavan henkilon vanhempia heiddn kotonaan ja tyontekijoitd
tyopaikalla. Mielestdni tima ratkaisu toimi, silld haastattelut olivat avoimia ja sujuivat
hyvissd hengessd. Haastateltavien kotikentélld tapahtuvilla haastatteluilla voi olla
suurempi mahdollisuus onnistua, silli haastattelutila on heille tuttu ja turvallinen. Kutsu
haastateltavan kotiin saattaa myds kertoa hdnen sitoutumisestaan haastatteluun ja
luottamuksestaan tutkijaa kohtaan. Talloin kaikki mahdollisuudet haastattelun
onnistumiseen ovat olemassa, jolloin kaikki riippuu tutkijasta itsestdén. (Eskola &

Vastaméki 2010, 30.)

Tutkimushaastattelussa haastattelijan ja haastateltavan véililld vallitsee aina
epasymmetria (Kvale 1996, 20). Tutkijan ja tutkittavan kohtaamisessa, olipa se
ilmapiiriltdin kuinka epdmuodollinen tahansa, on kyse institutionaalisesta
vuorovaikutuksesta.  Tilanne  médrittyy  tutkimuksen  kehyksestd,  vaikka
vuorovaikutuksessa tutkijan ja tutkittavan valta-asetelmat voivat vaihdellakin.
Suurempi valta on tutkijalla, joka tavalla tai toisella tilannetta ohjaa. (Kuula 2006a, 139.)
Haastattelutilanteissa ei mielestdni syntynyt tutkijan ja haastateltavien vilistd hierarkiaa.
Koin, ettd haastateltavat olivat asiantuntijoita ja olin itse haastattelija. Tdhdn saattoi

vaikuttaa jdnnittyneisyyteni haastattelutilanteissa ja kokemattomuuteni haastattelijana.
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5 Yhteiskunnan instituutioiden toimet — kuntoutus yhteiskunnan

jasenyyden saavuttamisen keinona?

5.1 Villen elamankulku

Ennen tutkimustuloksia esittelen Villen eldménkulkua. Kyseessd on rekonstruktio
Villen tdhdnastisesta eliménkulusta, jonka olen hahmotellut 1&hinnd Villen asiakirja-
aineiston perusteella. Eldmankulkuun tutustuminen auttaa lukijaa jisentimidn Villen
kanssa tehtyd kuntoutustydtd ja sen prosessia. Samalla on néhtévissd ajan yhteiskunnan
tila ja asenneilmapiiri. Villen kuntoutusprosessin tarkastelu alkaa 1990-luvulta, kun

Ville syntyy ja saa autismidiagnoosin ja paittyy vuoteen 2017.

Villen varhaiskehitys eteni normaalisti, mutta véhitellen huomio kiinnittyi Villen
poikkeavaan kdytokseen. Lapseen ei saatu katsekontaktia, eikd hinelld ollut selvii
puhetta. Puhe oli omaa kieltd, jossa oli muutamia ymmaérrettdvid sanoja. Lapsi oli
levoton, ddnekds, kdveli varpaillaan, rapytteli kdsidin ja hdnelld oli korkea kipukynnys.
My6s huonosyontisyys oli suuri ongelma. Neurologisissa tutkimuksissa lapsi todettiin

vaikeasti autistiseksi. Myohemmin Ville sai my6s kehitysvammadiagnoosin.

Autismidiagnoosin jilkeen Villen hoitovastuu siirtyi erityishuoltopiirille ja hédn aloitti
kuntouttavan pdivahoidon kotikuntansa paivéikodissa. Villelle laadittiin paivikotiin oma
strukturoitu kuntoutusohjelma, joka pohjautui TEACCH-menetelmédn, jossa hdnen
paivdjarjestyksensd selkiytettiin  kdyttdien muun muassa kuvia ja esineitd.
Kuntoutusohjelmaan kuuluivat puheterapeutin ja fysioterapeutin kiaynnit paivakodilla.
Kuntoutuksen tavoitteena oli opettaa Villed selvidmidn jokapdivdisen eldmén
tilanteista. Hénelle luotiin vuorovaikutuksen ja kommunikaation tukemiseksi

kommunikaatiokansioita.

Péivikodissa Ville integroitiin osaksi lapsiryhmad, jossa hédnelld oli henkilokohtainen
avustaja. Villen kuntoutus koostui ryhmia- ja yksildopetuksesta. Ryhmaopetuksen
tavoitteena oli saada Ville mukaan lapsiryhmén toimintaan. Yksiloopetus koostui muun
muassa TEACCH-ohjelman mukaisista koritehtdvistid. Vanhemmat jirjestivit myos
kotona  kuntoutuksen  mukaisia  tehtdvituokioita. Hantd  palkittiin @ aina
tyopoytatydskentelyn lopuksi tai opittaessa uusia asioita. Kuvat ja rutiinit olivat Villelle

tarkeitd ja sopeutuminen vaati paljon ennakointia.
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Péivikodissa tehty kuntoutus tuotti tulosta, kun Villen sosiaalisuus kehittyi ja ryhméssa
olo lisdédntyi. Havaittavissa oli selvdd rauhoittumista. Huomattiin, ettd vaikka Villelld on
runsaasti autistisia piirteitd, hén oli hyvin oppimiskykyinen ja hénelld oli hyvd muisti.
Liséksi hadn oli motorisesti taitava. Ville aloitti koulunkdynnin kotikunnassaan EHA- eli
harjaantumisluokalla, jossa oli opettajan lisdksi oma avustaja. Opetus yksildllistettiin
kaikissa oppiaineissa ja hénelle laadittiin henkilokohtainen opetuksen jdrjestdmistd
koskeva suunnitelma (HOJKS). Lisdksi Villelld oli puhe- ja fysioterapia ja koulupéivien
jilkeen Ville osallistui kuntouttavaan pdivdhoitoon. Perheen saamat etuudet olivat
vammaispalvelulain mukaiset kuljetuspalvelut, Kelan erityishoitotuki ja kunnan

myOntdma omaishoidon tuki.

Kouluun siirtyessdén Ville aloitti ladkehoidon. Koulun edetessd haastavat kdytoshiiriot,
kuten huonekalujen kaataminen, tavaroiden heittely, potkiminen ja lydminen, kuitenkin
lisddntyivdt ja myoOs itseddn vahingoittavaa kéytostd ilmeni. Kuntoutuksen liséksi
Villelld oli tapana kdydd kerran vuodessa autististen lasten kuntoutusjaksoilla. Koko
perhe osallistui tarpeen mukaan Kelan jérjestelemille sopeutumisvalmennuskursseille.
Vanhemmat yrittivit vuosien ajan saada omaishoidon tuen mukaisia lakisddteisid

vapaita, mutta ne eivit koskaan toteutuneet erindisista syista.

Ville siirtyi lopulta pitkdaikaiseen laitoshoitoon, kun koulunkdynti ei endd sujunut
kotikunnassa haastavien kaytoshdirioiden vuoksi. My0s kotona vanhemmat eivit enda
parjdnneet hinen kanssaan. Laitoshoidossa Ville jatkoi koulunkédyntid vaihtelevin
menestyksin. Peruskoulun jidlkeen hédn péédsi tyohon ja itsendiseen eldmién
kuntouttavaan opetukseen. Kela myonsi opintojen rahoittamiseksi
tyokyvyttomyyseldkkeen. Koulu sujui aluksi hyvin, mutta sitten alkoi tulla ongelmia.
Opetuksen siséltod muutettiin ja koulupdivédn pituutta lyhennettiin, mutta ongelmat
jatkuivat. Ville lopettikin koulunkdynnin ja jatkoi laitoshoidossa jérjestettdvassa

paivatoiminnassa.

Villen eldminkulun ja kuntoutusprosessin mukaisesti olen jakanut tutkimustulokset
seuraavan kolmen alaotsikon ja teeman alle: kotiympaéristo ja tuentarpeet, paivdhoito- ja
kouluymparistd, laitoshoito ja kuntouttava tydote. Aloitan kuntoutusprosessin
tarkastelun kotiympéristostd, joka on yleensd lapsen ensimmdiinen tirkein
elinympéristd. Kotiymparistossd késittelen Villen kuntoutuksen kdynnistymistd ja

ensimmadisid mukaan tulevia toimijoita sekd perheen tuentarpeita ja nithin vastaamista.
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Taman jdlkeen siirryn tarkastelemaan péivédhoito- ja kouluympéristdod osana muuta
kuntoutus- ja palvelujérjestelmii. Tarkastelu pddttyy laitoshoitoon ja sielld tehtdvain

kuntoutustydhon. Lopuksi esittelen yhteenvedon kuntoutusprosessin toteutumisesta.

5.2 Kotiympdristo ja tuentarpeet

Aloitan Villen kuntoutusprosessin tarkastelun kotiympéristdsté ja perheen tuentarpeista.
Kotiympéristd edustaa mikrojarjestelméa eli yksilon ldhiympéristdd ja arkea. Koti on
yleensd lapsen ensimmdiinen ja tirkein ympéristd vuorovaikutussuhteineen. Villen
varhaiskehitys oli edennyt normaalisti, mutta kaksivuotisneuvolassa huomio kiinnittyi
lapsen poikkeavaan kehitykseen. Ville sai ldhetteen neurologisiin tutkimuksiin, joista
ilmeni, ettid hén oli vaikeasti autistinen. Kun Villen vanhemmat saivat kuulla lapsensa
autismista, se oli molemmille vanhemmille jarkytys. Siind hetkessd he eivit
ymmartineet, mistd oli kyse. Seuraava aineistoesimerkki kuvaa tilannetta, jossa asia

alkoi pikkuhiljaa valjeta vanhemmille.

I: Silloin kun se tuli se ensimmdinen tieto, et Villelld on niin en mdd ymmdrtdinyt
siitd mitddn. Ajattelin, et tdd on vain hetkellistd, et kohta se on ohi. En mdd sitd
tajunnut, et se ithan ikuista tulee olemaan.

A: Niin jos miettii ihan siitd tilannetta, jossa se lddkdri sanoi sen, niin okei olen
ehkd kuullut joskus sanan autismi, mut ei ole mitddn hajua mikd se on ja niin kui
ndin ettd...

I: Niin ku pikkuhiljaa alkoi tuonne pddkoppaan tulemaan.

Vanhemmille lapsen vamman tai sairauden selvidminen on aina jonkinasteinen jarkytys
tai kriisi (Méaattd 1981, 34; Loijas 1994, 71). Vammaisen lapsen synnyttyd on tapana
aloittaa valittomasti kuntoutustoimenpiteet, jotka kohdistuvat vammaisen lapsen lisdksi
vanhempiin ja mahdollisiin sisaruksiin. Perhettd pyritddn tukemaan psyykkisesti ja
toiminnallisesti uuden vammaisen perheenjdsenen myd6td. (Loijas 1994, 77.)
Autismidiagnoosista alkoi Villen erityishuoltopiirin asiakkuus ja hinelle laadittiin
erityishuolto-ohjelma,  jonka  myd6td  Villen  kuntoutus — kdynnistyi, ja

palvelujérjestelmésté tuli osa perheen arkipéivaa.

Erityishuoltopiirin lisdksi ensimméiset keskeiset toimijat perheen eldméssd olivat

pdivakoti, Kela ja vammaispalvelut (kuvio 2). Erityishuoltopiirissd toteutuivat
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erikoissairaanhoidon lisdksi vuosittaiset kuntoutusjaksot, ja perheelld oli kadytossd
moniammatillisen tydryhmén asiantuntijuus ja palvelut. Liséksi perheelle oli tarjolla
kuntoutusohjausta kotiin, péivikotiin ja myohemmin kouluun. Villelle laadittiin
kuntoutussuunnitelma ja suositeltiin  kuntouttavaa piivdhoitoa piivdkodissa
integroidussa lapsiryhmadssd, jossa Villelld olisi kokopdivdinen henkilékohtainen
avustaja. Kuntouttavan pédivdhoidon lisdksi pdivikodissa toteutuivat puhe-, fysio- ja
toimintaterapia. Vammaispalvelujen kautta perhe sai omaishoidon tuen ja vapaat, mutta
omaishoidon vapaat eivét koskaan toteutuneet erindisisté syistd. Kela myonsi perheelle
erityishoitotuen. Perheen sopeutumisen kannalta keskeiseksi toimijaksi muodostui

Kelan jérjestima sopeutumisvalmennuskurssi.

Erityishuoltopiiri

Paivakoti
S o O

I

Vammaispalvelut

Kuvio 2. Villen kuntoutusverkosto diagnoosin jilkeen.

Suomalaisessa kulttuurissa vammaisten lasten kotihoitoa pidetddin ensisijaisena
laitoshoitoon verrattuna. Lasten hoitaminen kotona perustuu sellaisille arvoille kuin
thmisten vélinen tasa-arvoisuus ja yksilon oikeuksien kunnioittaminen. Tédmad ei
kuitenkaan tarkoita, etteikod kotihoitoon voi liittyd suuria vaikeuksia. Ndin on erityisesti
silloin, kun lapsella on jatkuva tuen ja hoidon tarve. (Itdlinna ym. 1994, 20, 48.) Villelle
jérjestyi nopeasti kokopdivdinen piivdhoitopaikka, mutta illat, viikonloput ja lomat
jaivat vanhempien vastuulle. Vanhemmilla oli tiukkaa, kun perheessd oli kaksi pientd
lasta, jolla toisella oli autismi. Kotona Ville teki kaikenlaista, ja karkailutaipumus oli
suuri ongelma. Aitaan perhe sai vdhin taloudellista tukea, mutta Villen karkailut

jatkuivat aidasta huolimatta. Kotiin muuta tukea ja apua ei tarjottu.
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H: Miten teilld sitten kotona?

A: Joo miten se oli kahen pienen lapsen kanssa ja toisella tuota...

I: Kun [Villen sisaruksen nimi] oli pikkuinen...

A: Niin oli [Villen sisaruksen nimi] oli puolen vuoden ikdinen silloin, kun Ville sai
diagnoosin silloin, kun oltiin [keskussairaalan nimi] ja sehdn oli tietenkin mulla
mukana mydés sielldkin. Niin niin tuota olihan se vihdn semmoista ja taimmdoistd,
kun toinen kerkes joka paikkaan ja oli sitd karkailutaipumusta ja vihdnkddn, kun
kddnsit pihalla silmdt niinku tai nuorimmaisen kanssa jotain teit, niin se saattoi
jo olla ties missd.

H: Saitteko te kotiin mitddn apua tai tukea?

I: Aitaan saatiin vihdn niinku rahaa, et saatiin tehd se, mut se oli oikeastaan vaan
et se ehkd pysdytti perdssd juoksijat, poikaa se ei. Se meni siitd joko alta tai jostain

hyvinkin nopeasti. (Naurua)

Lapsen vammaisuus vaikuttaa perheen sisdisiin ja ulkopuolisiin suhteisiin.
Lahiyhteison, kuten sukulaisten, ystdvien, naapurien ja tuttavien, suhtautumisella on
suuri vaikutus perheen jaksamisen kannalta. Perheen ulkopuolisissa suhteissa voi
tapahtua muutoksia, jotka etddnnyttavét tai jopa eristavat lahiympéristostd. Samalla voi
kuitenkin syntyé uusia suhteita esimerkiksi muihin vammaisten lasten perheisiin. Myds
viranomaisesta tulee perheen “tuttu”, kun kotona voi kidydd sosiaali- ja kuntoutus- ja
muita erityistyontekijoitd. (Maittd 1981, 47—48.) Kotiin ja vapaa-aikaan vanhemmat
olisivat tarvinneet tukea ja apua. Vammaispalvelun kautta mydnnetyt omaishoidon
vapaat eivdt toteutuneet, kun Villelle ei 16ytynyt hoitopaikkaa. Vanhemmat yrittivét
saada molemmille lapsille myds tukiperheen, jotta saisivat yhteistd aikaa ja lisdvoimia,
mutta vanhempien toivomat viikonloppuvapaat eivdt koskaan toteutuneet sopivien

hoitajien puutteen vuoksi.

H: Miten te koette, ettd olisitteko kaivanneet enemmdnkin tukea tai oliko sitd
riittdvdsti tai mistd oli sitten puutetta?

I: Oon jilkeenpdin miettinyt, et olisihan sitd tarvinnut vaikka mitd.

A: Olisihan siti nimenomaan kotiin, koska péivihoito oli hyvd ja ndiin, et sai sinne
sit. Varmaan kotiin ois ja sitten sitd vapaa-aikaa niin ois varmaan niinku tarvinnut
mitd miettii mitd enemmdn nykyddn saavat perheet, mut silloinkin oli niin paljon,
mut ei tuntunut loytyvdn ihmistd. Tietenkin ne suositukset oli ja ne yritettiin hakea

Jja ndin, mut sitten oli vaan et siihen ei ole tekijdd.
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Suunnitelmat ja kdytdnto eivdt kohdanneet mikro- ja mesojérjestelmén tasolla: Villen
vanhemmat eivit saaneet heille myonnettyjd omaishoidon lakisddteisia vapaita.
Makrojirjestelmén tasolla on sdddetty laki omaishoidon tuesta, mesojérjestelmén tasolla
on tehty suunnitelmat ja suositukset, mutta omaishoidon tuki ei toteudu
mikrojérjestelmin tasolla eli ihmisten arkipdivédisessd eldméssd. Yhteiskunnan
tukijarjestelmét ja niiden etuuksia ja palveluja tarvitsevat asiakkaat eivit aina kohtaa.
On syntynyt tilanteita, joissa asiakkaalle ei ole ollut tarjottavissa palvelua, johon hén

lain nojalla olisi oikeutettu. (Eriksson 2008, 174.)

Palvelujéirjestelméstd Kelaan vanhemmat olivat tyytymittomid ja toivat Kelassa
asiointiin liittyvid epdkohtia esiin. Vanhemmat kokivat saaneensa virkailijoilta
epdystavillistd ja ammattitaidotonta kohtelua. Vanhemmat kokivat, etti virkailijat eivit
aina suostuneet auttamaan tai eivit tienneet etuuksista tai suorastaan pimittivit tietoa,
kun eivit kertoneet, mihin etuuksiin perhe olisi oikeutettu. Vanhemmilla oli Kelasta
tosin myonteisidkin kokemuksia: erds Kelassa tyoskentelevi virkailija oli auttanut heité

tukiasioissa, kun Ville oli ollut pieni.

A: Hmm eihdin niiti tullut kukaan toisaalta silleen... ku Kelankin kaikki néim...
niin harvoin ne tuli sanomaan, et sulla on oikeus siihen ja siihen ja siihen...
haeppa.

I: Kylldhdn ne vdisteli niitd.

A: Niin...

I: Sitten kun Kelallekin tai johonkin meni, niin sielld tyrmdttiin kaikki semmoiset
ajatukset.

A: Niin niin md olen parhaimmillani mennyt Kelasta kysymdin asioita ja
sanotaan vain et ei tiid, ei tiid. Sitten md, et kuka vastaa ndistd asioista ja parasta
oli, kun se nainen, et hin. Okei selvd annetaanpa olla. Oli se yks oli hyvd kylld
sielld Kelassa, kun Ville oli pieni, se kylld kertoi ja...

1: Monesti ne eivdt kertoneet, et mitd oikeuksia on olemassa.

Nykyédédn asiakkuus hyvinvointipalvelujirjestelméssd vaatii uudenlaista aktiivisuutta
(Teittinen  2000b, 188), kuten paljon resursseja ja oma-aloitteisuutta
kuntoutusjarjestelméssd (Somerkivi 2000, 12). Vammaispalvelujirjestelmén toimivuus
riippuu siitd, osaavatko asiakkaat itse kysyd ja vaatia oikeuksiaan. Palveluiden
toimimattomuus on yhteydessd tiedon puutteeseen, silld kunnat eivit juuri tiedota

vammaispalvelulain oikeuttamista palveluista. (Loijas 1994, 117.) Vammaiset henkil6t
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ja heidén ldheisensd kuvaavat palveluiden ja tukien anomista ja pendédmistd usein
taisteluna (Hyvonen 2010, 21). Vammaisen tai sairaan lapsen perheessd arki on ennen
kaikkea sitd, ettd vanhemmat joutuvat taistelemaan perheelle ja lapselle kuuluvista

etuuksista ja oikeuksista (Paananen 2011, 203).

Villen perheessd isd oli reissuty0ssd ja viikot monesti poissa kotoa, jolloin vastuu
lapsista ja kodista jéi didille. Vaikeuksista huolimatta perhe selviytyi: ” /- —/ kun sd
(isd) olit reissuhommis ja olit viikot monesti poissa, niin olihan se niin ja ndin, mut
kaikesta on selvitty jotenkin — —" (Villen diti). Susan Erikssonin (2008, 41)
tutkimuksessa vammaisen lapsen perheissd diti ndyttdytyi vahvana ja voimakkaana
ditind. Aidilld oli vaikutusvaltaa lapsensa asioissa ja hén taisteli lapsensa oikeuksien
puolesta. Miké on isédn rooli perheissé, joissa on vammainen lapsi? Miten isét saataisiin
enemmén osallistumaan lapsen kuntoutukseen? Carl L. Algood ym. (2013, 128)
viittaavat Elaine E. Macdonaldiin ja Richard P. Hastingsiin (2010), joiden mukaan isét,
jotka  olivat tietoisempia vanhemman roolistaan, olivat sitoutuneempia
kasvatustyohonsd ja olivat suuremmalla todenndkoisyydelld mukana vammaisen

lapsensa eldmaissa.

Kun Villen hoitovastuu siirtyi erityishuoltopiirille, Villelld alkoivat vuosittaiset
autismikuntoutusjaksot laitoshoidossa. Laitoskuntoutus on kuntoutuslaitoksissa
tapahtuvaa kuntoutusta, johon sisdltyy moniammatillinen kuntoutusohjelma, muu
ohjattu yhteis6llinen toiminta, kuntouttava hoitoty0 sekd ruokailu ja yOpyminen
kuntoutuslaitoksessa (Hiekkala ym. 2016, 335). Kuntoutusjaksot kestivét kaksi viikkoa
ja kun Ville oli pieni, diti oli koko sen ajan sielli. Aidin mielesti laitosjaksot olivat
hyvid, koska sielld oli mahdollista tavata muita vanhempia. Kun lapset olivat pdivélla
omissa puuhissa ja tekivdt harjoitteita, vanhemmat kokoontuivat ja vaihtoivat
kokemuksia ja ajatuksia. Aiti koki, etti keskusteluista oli apua ja ne toimivat
vertaistukena. Aiti huomasi, ettei ollut yksin asian kanssa ja ettdi muillakin oli
samankaltaisia huolia ja pulmia. Kuntoutusjaksoille kokoontuvat vanhemmat olivat
kuitenkin 1dhinna &iteja.

"— — silloin kun Ville oli pieni niin md olin ne viikot sielld kylld koko ajan.
Toisaalta sielld oli muitakin vanhempia vililld, kun olivat ne jaksot. — — et naisia
vain niissd yleensd oli, mut kokoonnuttiin silloin pdivdilld, kun ne (lapset) oli
muualla, niin juteltiin keskenddn sitten. Olihan niistd silleen apua, et ndki ja kuuli

miten muilla on ja et ihan yksin ole asian kanssa.” (Villen diti.)
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Vertaistuella (peer support) tarkoitetaan sosiaalista tukea, joka perustuu vertaisten
keskindiseen kokemusten jakamiseen. Sosiaalisen tuen lisdksi vertaistuki voi tuottaa
tiedollista tai emotionaalista tukea. Tiedetdén, ettd ihmissuhteilla ja sosiaalisella tuella
on suuri merkitys hyvinvoinnille. (Kippola-Padkkonen 2018, 174, 184, 186.)
Laitosjaksojen lisdksi vanhemmat olivat osallistuneet Kelan jirjestdmille
sopeutumisvalmennuskursseille ja pitivdt niitd hyvind ja hyodyllisind. Perheen isdn
mielestd sopeutumisvalmennuskurssit tuntuivat kuin lomilta. Kurssilla erityislapsille,
perheen muille lapsille ja vanhemmille olivat omat toimintaryhménsa, joissa kisiteltiin
aihetta. Illat olivat perheen omaa vapaa-aikaa. Vanhempien mielestd tdma oli toimiva
jarjestely. Vanhemmat harmittelivat sité, ettd Kelan sopeutumisvalmennuskursseja ei
endd jirjestetd murrosidn ylittineille autisteille. Aiti toivoi, ettd aikuisiin kynnykselld
oleville autistinuorille olisi vield kursseja tarjolla, jolloin tarvetta olisi erityisesti. Ville

perheineen oli viimeksi osallistunut 10—13-vuotiaiden autisminuorten perhekurssille.

H: Saitteko tai oliko mitddn muita vertaistukiryhmid silloin?

A: No ei ne oli oikeastaan mitd [laitoksen nimi] silloin sai tommoset.

1: Sitten tuota kdytiin... mikd ne oli?

A & I: Sopeutumisvalmennus.

I: Namdhdn oli hyvid.

H: Oliko ne Kelan?

A: Joo.

I: Se oli vihdn kuin lomalla olis kdynyt.

A: Joo olihan se joo, kun siellikin oli lapsille oli omat ryhmdit jotka touhusivat ja
kdsittelivit sitd asiaa ja sitten oli ndille erityislapsille omat ja sitten oli
vanhemmille omat, et sitten illat oltiin taas omillaan kukin teki mitd teki, ettd ne
oli kylld oikeastaan hyvid. Niitd itseasiassa olis tarvinnut myohemmdssd
vaiheessa.

I: Niitd taitaa olla vieldkin olemassa.

A: Niitd ei hirveesti oo ton ikiisille mitddn. Se melkein jdd siihen murrosikdcn.

I: Totta vissiin se murrosikd on viimeinen milloin kéytiin sielld...

A: — — oli viimeisin joo, mut senkin jdlkeen vois olla, kun miettii, et tdmmdinen
aikuisidn  kynnykselld, kun murrosikdkin toisaalta jatkuu mun mielestd
myohemminkin vield niin vois olla joku, et se ei niin ku pdcdty sinne alle 15 tai 16

tai miten ne on nyt...
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Martinin ym. (2009, 262, 271) tutkimuksessa Kelan jirjestdmistd vaikeavammaisten
ladkinnélliseen kuntoutukseen osallistuneista lasten vanhemmista neljd viidestd piti
sopeutumisvalmennuskursseja  ja  yksilollisid  laitoskuntoutuskursseja  erittdin
hyodyllisind. Kursseilta saatu vertaistuki ja kokemusten vaihto lisdsivit vanhempien
arjessa jaksamista ja loivat uskoa tulevaisuuteen. Kuntoutuksessa on tirkedd saada koko
perhe mukaan, silld kaikki perheenjésenet tarvitsevat tietoa vammasta tai sairaudesta ja
siitd, miten se juuri heihin vaikuttaa. Perheen kohdatessa muita samankaltaisessa
tilanteessa eldvid perheitd, he saavat tarvitsemaansa tukea ja luottamusta tulevaisuuteen.
(Hiekkala ym. 2016, 341.) Kuntoutuksessa vanhempien rooli muodostuu jirjestelmén
tarjoamien mahdollisuuksien tai vaatimusten sekd vanhempien halukkuuden ja

jaksamisen kautta (Paananen 2011, 204).

Vanhempien ohella my0ds laitoshuollon tyontekija (2) toi esille, ettd autistilapsen
kasvaessa myds huolet lisddntyvdt ja suurentuvat. TyoOntekijin mukaan autisti kiy
muiden tavoin samat kehitysvaiheet 1dpi ja murrosidssa autistilla on samat myllerrykset
kuten “normaalillakin nuorella. Jos autistilla ei ole kommunikaatiokeinoa tunteidensa

ilmaisuun, tunteet purkautuvat haastavana kéytoksena.

” [ =] Niin huolista tulee sitten liian suuria siind vaiheessa, kun se lapsi kasvaa,
ettd sen pienen koppaa syliinsd ja rauhoittaa, ei sitten tuollaista murkkuikdistd.
Ja sitten ihan samoin autistiset henkilét kdy ne vaiheensa ldpi, et siind on sitten
myllerrykset ja ei ole kuitenkaan kommunikaatiokeinoo ilmaisemaan niitd
sanallisesti ja se purkautuu sitten haastavaan kdyttdiytymiseen, et en tiid miten

muuten sitd ajattelisin.” (Laitoshuollon tyontekijd 2.)

Kuntoutuksen tarvetta tulee arvioida erityisesti erilaisten taitekohtien ja siirtymien
kohdalla (Hiekkala ym. 2016, 341). Autismikirjon héiridissd esimerkiksi nuoruusika tuo
omat haasteensa, jolloin moni autistinen nuori tarvitsee tukea ja valmennusta (Kiviranta
ym. 2016, 135). Autistin kohdallakaan ei saa unohtaa kehitysvaiheita, vaikka henkilo ei
pystyisi saavuttamaan yhteiskunnan “normin” mukaista aikuisuutta ja kansalaisuutta.

Jokainen autisti on yksilo ja jokaisella autistilla on omat yksilolliset siirtymédvaiheensa.
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5.3 Péivikoti- ja kouluympéristo

Kotiympéristostd  Villen kuntoutusprosessin tarkastelu siirtyy péivdhoito- ja
kouluympdéristdihin, jotka edustavat mesojirjestelmiéd eli palvelujirjestelmin tasoa.
Erityishuoltopiirin asiakkuuden my6td Villen kuntoutus kéynnistyi kotikunnan
paivakodissa, jossa Ville integroitiin osaksi pdiviakodin lapsiryhméé. Erityishuoltopiirin
ja paivikodin lisdksi mukana oli myds muita toimijoita, kuten Kela, vammaispalvelut
ja  myOhemmin koulu (kuvio 3). Erityishuoltopiirissd toteutuivat edelleen
erikoissairaanhoidon palvelut, vuosittaiset kuntoutusjaksot ja kuntoutusohjaus kotiin,
paivakotiin ja myohemmin kouluun. Lisdksi perheelld oli kdytossd moniammatillisen
tyoryhmin asiantuntijuus ja palvelut. Pidivikodissa toteutuivat kuntouttavan
paivdhoidon lisdksi puhe-, toiminta- ja fysioterapia, ja Villelld oli oma henkilokohtainen

avustaja.

Kun Ville aloitti koulunkdynnin kotikuntansa EHA- eli harjaantumisluokalla,
kuntouttava pdiviahoito pdiviakodissa jatkui (puhe- ja fysioterapia). Villelld oli
paivédkodissa ja koulussa eri opettajat ja avustajat. Myohemmin kuntouttava paivéhoito
muuttui  koululaisten iltapdivdtoiminnaksi. Kela my0nsi erityishoitotuen ja
sopeutumisvalmennuskurssit. Sopeutumisvalmennuskursseista muodostui perheelle
tarked voimavara ja tuki. Vammaispalvelun kautta myonnettiin omaishoidon tuki ja
vapaat sekd kuljetuspalvelut. Vanhempien toivomat omaishoidon vapaat eivit

kuitenkaan koskaan toteutuneet, kun ei 10ytynyt sopivaa hoitopaikkaa.

Erityishuoltopiiri

Vammais

palvelut

Ville/ Koti

Kuvio 3. Villen kuntoutusverkosto koulun alettua.
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Kun Ville aloitti kuntouttavan pdivdhoidon, niin lapsen ldhiympéristd
(mikrojarjestelmé) vuorovaikutussuhteineen laajeni. Lapsen maailmaan siséltyivit nyt
kodin liséksi pdivdkoti henkilostoineen sekd muut lapsen sddnnollisesti tapaamat
ammatti-ihmiset, kuten puhe-, fysio- ja toimintaterapeutti. Suomessa ei ole lakisdateisia
madrdyksia siitd, miten erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitsevien lasten varhaiskasvatus
tulee jdrjestdd, vaan se voidaan toteuttaa perhepdivdhoidossa, tavallisessa
paivikotiryhmissi, péivikodin integroidussa erityisryhméssd tai erityisryhmassi
(Viitala 2000, 13). Tavallisesti lapsen tukitoimet jérjestetdin lapsen omassa
pdivikodissa tai perhepdividhoidossa, joka mahdollistaa kontaktit toisiin saman ikéisiin

lapsiin ja tukee lapsen kehitystd (Kauppila ym. 2016, 116; Mééittd 1981, 165-166).

Ritva Tirkkonen ym. (1981, 12—13) viittaavat Diane D. Brickeriin (1978), jonka mukaan
pdivdhoidon integraatiolle on kolme perustaa: sosiaalis-eettinen, lainsddddnndllinen ja
psykologis-kasvatuksellinen. Sosiaalis-eettiseen ajatteluun vaikuttavat yhteiskunnan
arvot ja suhtautumistavat erilaisuuteen ja vammaisuuteen. Jos vammaiselle lapselle
tarjotaan ensisijaisesti vain erityishuollon palveluja, vedetiin liian jyrkka raja hdnen ja
muiden lasten vilille. Ndin korostetaan lapsen vammaa, eikd ndhdé hénta ensisijaisesti
lapsena. Lainsddddnnollisessd ajattelussa korostuu kisitys, ettd kaikilla lapsilla on
oikeus kasvatukseen ja opetukseen. Jokaisen vammaisen lapsen tulee saada kasvatusta
ja opetusta vidhiten rajoittavassa ympdristossd, jossa huomioidaan hénen
erityistarpeensa. Myos vanhemmilla on oikeus saada tietoa lastaan koskevista
paitoksistd. Psykologis-kasvatuksellisessa ajattelussa ndhdédn, ettd lapsen kehityksen
ja kasvatuksen edellytyksend on aktiivinen vuorovaikutus ympériston kanssa, joka
esittdd lapselle yhd haastavampia vaatimuksia. Integroidussa ympéristossd vammaiselta

lapselta vaaditaan enemmén ja tdhén vaikuttaa esimerkiksi toisten lasten lasnéolo.

Kuntoutusta pidettiin Villen vanhemmille liian rankkana yksin hoidettavaksi ja
vanhemmille suositeltiin kuntouttavaa pdivdhoitoa. Vanhemmat saivat keskussairaalalta
ja laitoshuollolta suositukset Villen laittamisesta pdivékotiin. Pdiviakodissa Ville oli
mukana lapsiryhmédn toiminnoissa, kuten osallistui aamunavauksiin ja
jumppatuokioihin, mutta vetdytyi vililli omaan huoneeseen tekeméédn tehtivid
avustajan kanssa. Vanhemmat pitivdt pdivikotia hyvina ja luonnollisena ympéristona
paiviarytmien, avustajien, harjoitteiden ja tilojen kannalta ja olivat tyytyviisid
paivakotiin ja sielld jdrjestettyyn kuntoutukseen: Villelld oli oma yksilollinen

kuntoutusohjelmansa, mutta samalla hén niki muita lapsia.
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H: Oliko... tuliko semmoinen suositus keskussairaalalta, ettd pdivikotiin
mieluummin?

A: Joo tuli niinku sitten [laitoshuollon nimi] suositteli. Onhan se tietenkin, et
pdivikodissa on enemmdn ne tietyt rytmit vield enemmdn ja vield helpompi saada
avustajaa sinne ja tilat ja kaikki tdmmdiset.

A: Se oli ihan tavallinen pdivdkoti, mut sit Villelld oli sielld semmoinen oma
huone, missd Ville kdvi tekemdssd niitd omia asioita avustajan kanssa mitd he
kdytti paljon. Mut sit oli jumppatuokioita, minne se tuli mukaan tekemdidn joitain
juttuja ja aamunavauslaulujuttuja ja tdmmoisid niin tuli sitten mukaan toisten
kanssa ja viihtyi toisten kanssa ja tdlleen, mut sitten aina vetdytyi sinne omiin
harjoituksiin tekemddn niitd juttuja, mut ndki sitten kuitenkin muita lapsia.
[~

A: Ei kylli md luulen, et se oli hyvi paikka Villelle. Kun se vihiin aikaa oli sielli
perhepdivihoidossa, mut sinnekddn ei saanut silloin  avustajaa tieten
perhepdivihoito ois voinut toimia kans, jos sielld ois ollut se avustaja mut, kun
miettii et pdivdkoti on kuitenkin parempi. Onhan sielld kuitenkin tilaa eri tavalla
ja pystyy toteuttaa asioita ja ndin niin kuin ne kaikki harjoitteet ja kuivaksi

oppimiset, syomiset ja kaikki - --.

Kuntoutussuunnitelmassa todettiin, ettd Ville tarvitsee kokonaisvaltaista ja intensiivisti
kuntoutusta, jossa lapsen koko péiva strukturoidaan pienintd piirtoa myoten. Katsottiin,
ettd TEACCH-ohjelma on siihen tarkoitukseen oikea kuntoutusohjelma. Menetelmalla
pyritddn saamaan lapsi toimimaan mahdollisimman oikein ja itsendisesti
lahiymparistdssddn ja véhitellen laajentamaan toimintakykyéén opittujen taitojen avulla
yhd suuremmassa ja “normaalimmassa” toimintaympéristosséd (Ikonen & Suomi 1998,
175). Kuntoutuksen tavoitteena oli opettaa Villed selvidméédn jokapdivdisen eldmén
tilanteista. Lisdksi Villelle opetettiin viittomia ja luotiin vuorovaikutuksen ja
kommunikaation tukemiseksi kommunikaatiokansioita. Tarkednd pidettiin sitd, ettd
paivikoti ja vanhemmat noudattavat samoja kuntoutusperiaatteita ja laativat yhdessi

kuntoutusohjelman.

Péivikodissa Villen kuntoutus koostui ryhmaé- ja yksiloopetuksesta. Ryhméaopetuksen
tavoitteena oli saada Ville mukaan lapsiryhmén toimintaan ja kehittdd
vuorovaikutustaitoja. Yksiloopetus koostui muun muassa TEACCH-ohjelman
mukaisista koritehtdvistd. Vanhemmat jérjestivit myos kotona kuntoutuksen mukaisia

tehtavituokioita lomien aikana ja Villelle tehtiin kotiin my0s oma tyoskentelynurkkaus.
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Huomattiin, ettd syotdvd palkkio motivoi Villed ja héntd palkittiin aina
tyopOytatydskentelyn lopuksi tai opittaessa uusia asioita. Kuvat ja rutiinit olivat Villelle
tarkeitd ja sopeutuminen vaati paljon ennakointia. Pdivikodissa tehty kuntoutustyo alkoi
tuottaa tulosta ja havaittavissa oli selvdi rauhoittumista, kun karkailut vihenivit. Myos
Villen sosiaalisuus kehittyi ja ryhméssd olo lisddntyi. Vaikka Villelld oli runsaasti
autistisia piirteitd, havaittiin, ettd han oli motorisesti taitava, oppimiskykyinen ja hénelld

oli hyvé muisti.

Villelld oli pidennetty oppivelvollisuus ja hin kévi varhennetun esiopetuksen kahdesti.
Ennen koulun aloittamista Ville osallistui perheineen koulunsa aloittaville autistisille
lapsille tarkoitetulle sopeutumisvalmennuskurssille. Lisdksi Villelle aloitettiin ladkitys
pakonomaisen kéyttdytymisen vidhentdmiseksi ja opetus yksilollistettiin kaikissa
oppiaineissa. Kun Ville aloitti kuntouttavan pdivéhoidon lisdksi myds koulunkdynnin
kotikuntansa harjaantumisluokalla (EHA-luokka), hdnen mikrojarjestelméinsa laajeni.
Nyt toimintoja ja uusia ithmisid oli useassa eri paikassa. Villelld oli pdivikodissa ja
koulussa eri opettajat ja avustajat. Koulupéivin jéilkeen Ville osallistui kuntouttavaan
pdivdhoitoon, jossa toteutuivat muun muassa puhe- ja fysioterapia. MyS6hemmin
kuntouttava pdivdhoito vaihtui koululaisten iltapdivdtoiminnaksi, jossa terapiat

jatkuivat.

Kuntouttavassa pdivihoidossa saavutetusta edistymisestd huolimatta koulun puolella
alkoi ilmetd ongelmia. Vaikka itsendistymistd alkoi tulla lisdd, niin Villelld muutoksen
hyviksyminen alkoi kestdd kauemmin ja vastustus oli voimakkaampaa kuin ennen.
Vihitellen Ville alkoi tonid ja lydda, heittdd tavaroita ja kaataa huonekaluja. Haastavan
kéytoksen lisddntyessd myos erilaiset ladkekokeilut lisddntyivét. Palvelusuunnitelmaan
kirjattiin, ettd Ville hyotyy pysyvistd ihmissuhteista, mutta pysyvyyttd ei Villen
eldmdssa ollut. Pdivikodissa Villelld vaihtui avustaja ainakin neljisti ja myos koulun
puolella oli opettaja- ja avustajavaihdoksia. Koulunkdynti sujuikin vaihtelevasti: " -

Vililld oli hyvidkin vuosia, kun oli kuitenkin samat avustajat [Avustajan nimi] oli ja

[Avustajan nimi] oli... oli vuoron perddn Villen kanssa” (Villen diti).

Laitoshuollon tyontekijan (2) mielestd kotipaikkakunnalla haasteena oli, ettd luokalla
oli erityislapsia eri tarpeineen ja miten pienelld paikkakunnalla oli resursseja
vastaamaan lasten tarpeisiin esimerkiksi avustajien ja osaamisen osalta. "Koulu oli
erityisluokka, mut normikoulun yhteydessd oli se luokka, jossa oli kaikki erityislapset

pyordtuoli-ihmisistd... Niin erilaisia ja kuinka paljon sitten pystyttiin vastaamaan
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tarpeisiin ja kun se on se pieni paikkakunta. Avustajia, onko niihin rahaa, osaako ne
avustajat mitddn, tietddko ne miten autistisen kanssa toimitaan. Siind tulee tdn tyyppiset

asiat hyvin dkkid vastaan.” (Laitoshuollon tyontekijd 2.)

Villen kuntoutus piivdkodissa tuotti tulosta, havaittavissa oli selvdd edistymistd ja
yhteisty0 henkilokunnan kanssa sujui. Henkilokunta oli motivoitunutta ja
vastaanottavaista uusia asioita kohtaan. Koulussa henkilokunnan ja erityisesti
opettajien kanssa alkoi tulla hankaluuksia. Kouluun tuli uusi opettaja, joka koki kuvat
turhina ja oletti, ettd Ville oppii vield puhumaan. Laitoshuollosta saaduilla suosituksilla

ja kuntoutusohjauksella kouluun ei ollut vaikutusta opettajan asenteisiin.

H: Oliko ndilld avustajilla sitten mitddn tietoa autismista?

A: No olihan niilld itse asiassa, kun ajattelee ihan niitd alkuvuosia, mitkd oli ne
opettajatkin olivat ensimmdisid ennen kuin tuli [Opettajan nimi], joka sanoi niin
et me yritettiin kuvien kdytostd kaikesta, kun pidettiin niitd palavereja, niin sehdn
sanoi, ettei hdn koulussa niitd kdytd. He eivdt kdytd. Ville vield joskus puhuu. Niin
jo silloin alussa niitten opettajien kanssa oli ongelmia — —-.

H: Et se ei auttanut, vaikka [Laitospaikan nimi] joku olis ottanut yhteyttd ja
sanonut ettd ndmd kuvat ovat hyvid -- —-.

A: — — ja olihan ne [Laitospaikan nimi] kaikki suositukset ja kaikki timmdiset
ndin, mutta jos muistat [Opettajan nimi], mikd sanoi silloin aikoinaan ihan eka
luokilla, ettei Ville niitd kuvia tartte. Sit ku yritettiin... niin me ollaan kéytetty niitd

ennenkin ja pdivikotikin on kdyttinyt ja nden, et pitdis jatkaa siitd samasta.

Laitos jarjesti kotipaikkakunnan kouluun kuntoutusohjausta, ja koulun henkilokunta
kévi tutustamassa laitoksen toimintamalleihin. Kun koululla oli kuitenkin tosipaikka
kyseessd, henkilokunta ei ollut endd valmis kéyttdmadn heille opetettuja
rauhoittumiskeinoja, kuten mattoon kadrimistd. Henkilokunta katsoi, ettei
normikoulussa voi kdyda oppilaaseen késiksi, eikd ndin ollen voi rajoitustoimenpiteiti
sallia. Villen didin mukaan koulussa ei oltu valmiita joustamaan ja tekeméén asioita

Villen ehdoilla, eikd kokeilemaan uusia ty6tapoja.

"Sitd yritettiin  sitd kutosta tddlld, mut sitten se mun mielestd kdvi sen
[Laitospaikan nimi] kuitenkin kokonaisuudessaan. Kun sehdn oli silleen, et Ville
oli vuoden [Laitospaikan nimi], tuli tinne takaisin kouluun ja me kéytiin vield,

kun ne ihmiset [Laitospaikan nimi] tddlld kattomassa miten on toimittu sielld ja



48

kaikki ne mattoon kddrimiset sitten sitd katottiin vield ja md muistan kaikki
tammaiset. Sitten kun niilld tuli eka kerta tilanne sielld luokassa, et niitten piti
kddrid se mattoon ja ne soittaa rehtorille ja rehtori kdy kattoo tilanteen ja rehtori
oli siten ettd eihdn normikoulussa saa kdydd késiksi ndin sitten tuli ja md et te
nditte ne kaikki materiaalit, te kuulitte sen kaiken ja erityisluokka siis... ne ei
kdsittdanyt kuitenkaan siitd materiaalista ja [Laitospaikan nimi] ihmisten
kertomana et mikd se tilanne oikeasti on ja sitten tieten ne avustajat jdnnitti,
opettajaa jdnnitti niin eihdn siitd tule... tuollakin pitdis tehd edelleenkin ne tarttee
tietenkin rauhoittumishuoneita tuommoisessakin, vaikka se on niin sanottu
normikoulu mut sielld on erityisluokka kuitenkin ne tarttes erilaiset tilat vield
enemmdn ja sitten sitd et miten mun mielestd [Laitospaikan nimi] tehtiin hyvin,
ettd katotaan enemmdn sen ihmisen voinnin mukaan, et ne [Laitospaikan nimi]
saattoi aamupdivilld mennd pitkdlle lenkille ja sen jdilkeen istutaan rauhallisesti
hetken pulpetin ddressd ja tehddn jotain, mut kun tuolla ne yritti... ne ei voinut

semmoista ajatella [----].” (Villen diti.)

Laitoshuollon tyontekijan (2) mielestd autistien integroiminen normiluokkaan on
jarkevd ja toimiva jérjestely, kun kaikkialle ei ole mahdollista perustaa autisteille omia
koululuokkia. Keskeistd on, ettd luokalla on eriyttimismahdollisuus, autismiosaaminen,
henkilokohtainen apu ja erityisopettajan tuki, saatavilla. Autistit pulmineen ovat
erilaisia ja tdima tulee huomioida opetuksen toteutuksessa.

“Ja ainakin tddlld — niin ei ole mahollista laittaa autisteille omia koululuokkia tai
sitten he joutuis kaikki muuttaa kauas tinne — koululle koulua kdymdcdn. Se ei ole
taas jdrkevdd, et enemmdnkin se, ettd kun integroidaan sinne normiluokkaan, niin
pyritidn tukemaan sielld, ettd sielld on eriyttdmismahdollisuus saatavilla,
erityisopettajan tuki, autismiosaaminen ja henkilokohtaista apua sinne, ettd
minusta se on than hyvd malli. Ja tuota sen itsetuntoasian kanssa on silld tavalla,
ettd useinkin sitten siind vaiheessa, kun ne vaatimuksetkin koulussa kasvaa, niin
helpotetaan niitd aineita ja on sitten jossakin pienryhmdssd lukuaineet ja muut.
Ja sitten isossa ryhmdssd tuota esimerkiksi musiikissa tuon tyyppisessd aineessa,
ettd autismikirjossa kuitenkin olennaista on tuo vuorovaikutus tai sen puute. Niin
tuota on toki hyvd, ettd siihen totutetaan myds isommissa ryhmissd tai sitd
yritetddn ainakin harjoitella, mutta ei kaavamaisesti, ettd kaikki pannaan tuosta
samasta putkesta, kun autisminkirjon ihmiset, kun on niin eri tyyppisid. Siind on

monenlaista ja on niin erilaista tavallaan ne pulmat mihin pitid kiinnittdd
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huomiota.” (Laitoshuollon tyontekijd 2.)

Autistisen henkilon kayttdytymisongelmat saattavat olla merkkind siitd, ettd opetuksen
suunnittelussa on epdonnistettu. Kun opetuskeinot ovat oikeanlaisia ja tehtévit oppilaan
tason mukaisia, henkild motivoituu, oppii ja saa onnistumisen kokemuksia. (Kujanpda
1998, 92.) Liialliset vaatimukset toimintakykyyn ndhden seka
toimintamahdollisuuksien ja virikkeiden vdhéisyys voivat johtaa turhautumiseen ja
ongelmakiyttdytymiseen (Koskentausta 2006, 1928). Mark Priestleyn (2003, 68)
mukaan vammaisen henkilon lapsuus on biologisesti méédrdytynyttd, kulttuurisesti
rakennettua ja sosiaalisesti tuotettua. Kaikissa kulttuureissa vammaiset ihmiset ja lapset
on rinnastettu toisiinsa ja heiddt on ndhty ilkikurisina, viattomina, haavoittuvina tai

riippuvaisina ei-vammaisista aikuisista.

5.4 Laitosympdristo ja kuntouttava tydote

Seuraavaksi tarkastelen laitosympéristod ja sielld tehtdvaa kuntoutusty6td. Varhaisista
kuntoutustoimenpiteistd huolimatta Ville péétyir laitoshoitoon. Villelld oli ollut
lapsuudesta saakka haastavaa kayttdytymistd, mutta lapsuudessa kéytoshdirididen
kanssa parjattiin. Kun Ville kasvoi, 1ahiympériston (koti ja koulu) voimavarat eivit enda
riittdneet. Laitosympdristostd tuli Villelle uusi ldhiympéristd (mikrojdrjestelma).
Laitoshuollon aikana muut keskeiset toimijat olivat koti, Kela, erikoissairaanhoito ja

myShemmin ammattiopisto (kuvio 4).

Laitospaikassa Ville sai oman vastuuhoitajan, jatkoi koulunkdyntié ja sai peruskoulun
suoritettua. Lisdksi laitospaikassa toteutuivat viikoittaiset moniammatilliset raportit,
joissa kéytiin ldpi Villen viikoittaiset kuulumiset ja yritettiin 10ytaa ratkaisuja haasteisiin
ja pulmiin. Koti ja vanhemmat pysyivit tiiviisti Villen eldiméssd mukana, ja Ville kivi
kotilomilla. Kela myonsi Villelle musiikkiterapian, tyokyvyttdomyys- ja takuueldkkeen
sekd eldkettd saavan ylimmén hoitotuen. Musiikkiterapia toteutui jonkin aikaa, kunnes
terapia paitettiin lopettaa, kun siind ei ollut terapeuttisia tavoitteita. Laitoshoidon aikana
Villen kayttdytymishéiriot pahenivat ja jouduttiin yhd useammin turvautumaan
rajoitustoimenpiteisiin. Konsultaatioapua haettiin erikoissairaanhoidosta (mm. nuoriso-
ja kehitysvammapsykiatria) ja Ville kdvi hoitojaksonkin muualla, mutta Villed ei
pystytty auttamaan. 10. luokan jéilkeen Ville péési varasijalta tyohon ja itsendiseen

eldmdin valmentavaan ja kuntouttavaan koulutukseen (ammattiopisto), joka kuitenkin
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keskeytyi kéytoshdirioihin. Tamidn jdlkeen Villelle jdi laitospaikassa toteutettava

pajatoiminta, ulkotyoryhma.

Ammattiopisto

Ville/
Laitoshuolto

Erikoissairaanhoito

Kuvio 4. Villen kuntoutusverkosto laitoshoidossa.

Villen haastava kayttdytyminen paheni, eikd mikdén endd sujunut: sekd koulussa ettd
kotona haasteet alkoivat saavuttaa sellaisen mittapuun, ettei kummassakaan enda
parjétty Villen kanssa. Villen hoito alkoi vaatia jatkuvaa vuorokautista silmélldpitoa.
Vanhempien oma jaksaminen ja henkinen hyvinvointi menivdt huonompaan suuntaan.
Erityisesti diti oli lujilla, koska ei paédssyt endd kotoa minnekdén. Vanhempien mielestd
Villen laittaminen laitokseen oli oikea pddtos niin Villen kuin koko perheen

hyvinvoinnin kannalta. Ensin ajatuksena oli, ettd Ville olisi laitoksessa vain hetken ajan.

H: Kenen aloitteesta se tuli, ettd jos Ville siirtyisikin laitoshoitoon?

A: Sindi siitd silloin aloit...

I: Mind siitd aloin... kun kotona ei endd pdrjdtty. Muistan kun [laitospaikan nimi]
kuljettiin, et jos tulee tiukkaa, niin pitdd ottaa sinne yhteyttd.

A: Niin sitd paitsi, kun se oli semmoista niin toisaalta, kun sd ite 24/7 hoidat etkd
saa mitddn tukea mistddn. Et saa koulusta ja silloinkin kulki jonkun aikaa tuolla
missd md olen nyt toissd niin niitd vitkonloppuja. Hekddn ei pdrjdnnyt sen kanssa
sielld niin niin tuota...

1: Sitten kun miettii, ettd Ville oli vield aika nuori, ettd jos se nyt tissd koko aikaa
on niin et sdkddn ikind pddse tdstd mihinkddn.

A: Niin sitd paitsi en mékdd voi yksin 24/7:n...

1: Siind alettiin miettid, ettd jos sinne joksikin aikaa.

A: Niin méhéin soitin silloin sinne... Kehitysvammaisten tulkki kulki téiclld meilld
Jja ndin. Sillehdn md soitin silloin itku kurkussa, ettd mitd nyt ku tilanne on tamd

ja tamd. Sehdn silloin sanoi, et hin alkaa jdrjestelld asioita ja hdn jdrjesteli
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[laitospaikan nimi] ei siind mennyt kauaa, ku oli et tulkaa tinne.

H: Niin eikd varmaan sellaisen pddtéksen tekeminen kovin helppoakaan ole et
niinku pddstdd lapsi niinku monen kilometrin pddhdn et ...

A: Ei mut sit niinku just md sanoin, et en md voi yksin 24/7 hoitaa eikd se sitd
paitsi ole ndin jilkeenpdin se ei ole hyvd mulle se ei ole hyvd Villellekddn.

I: Hmm...

A: Et..

1: Se olis voinut olla, et kohta ite olis ollut tddlld.

A: Niin niin se... Villellekin... Oma mielenterveys varmaan vield enemmdin
Jjdrkkyis se et sd et pddse mihinkddn muualle.

I: Ku oot kotona...

A: Oon kotona, et jos se olis toiminut ees olis Villen koulu toiminut lihinnd. Jos
se koulu olis toiminut, niin se olis ollut se niinku se olis voinut niinku toimia, mutta
tuota, mut ei mikddn toiminut. Ja sitten kotonakin oli omia... se silloin kotonakin

teki kaikenndkoistd.

Monissa tutkimuksissa on havaittu, ettid perheissd, joissa on vammainen lapsi, esiintyy
enemmain stressid ja rasittuneisuutta kuin muissa perheissd. Vammaisen lapsen myota
perheen sopeutumiseen vaikuttavat olennaisesti perheen voimavarat (henkilokohtaiset
voimavarat, perhejarjestelmidn voimavarat ja yhteiskunnan tuki) ja tulkinnat
kokonaistilanteesta. Sopeutuminen tilanteeseen vaihtelee sen mukaan, miten perhe
kykenee hallitsemaan stressaavaa tilannetta ja siithen liittyvid tunteita. (Itdlinna ym.
1994, 47.) Vammainen lapsi vaatii paljon huomiota vanhemmilta, mikd voi lisdti
vanhempien stressitekijoitd. Sellaiset tekijat, kuten vanhempien stressi, ekonominen
asema, perheen sadnndt, rutiinit ja rituaalit sekd riittdméttomat yhteiskunnan resurssit,
voivat heikentdd omaishoitajina toimivien vanhempien ja vammaisen lapsen vélistd
(kasvatuksellista) suhdetta. (Algood ym. 2013, 126.) Tonttilan (2006, 203-206)
tutkimuksessa #idit kokivat ristiriitaisia tunteita vammaista lastaan kohtaan. Aidit
kokivat niin rakkautta, kiintymystd kuin myds vihaa ja surua. Eldméntilanteet &itien
vélilld vaihtelivat: Osa koki saavansa tukea sosiaaliselta ympéristoltd (sukulaiset,
vertaisperheet, ammattihenkilot) ja vanhemmuudelleen. Osa &ideistd koki paljon

ongelmia lapsen kasvatuksessa ja jadvinsa vaille tukea.

Kun Ville oli ollut vuoden laitoksessa, hédntd yritettiin vield kotiuttaa. Kokeiltiin
koulunkdyntid kotikunnassa, mutta kokeilu epdonnistui ja se paétettiin lopettaa jo viikon

kuluessa. Koulussa henkilokunta ei parjannyt Villen kanssa, ja opettaja saattoi jo tunnin
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kuluttua soittaa vanhemmille, ettd hakisivat pojan kotiin. "Md muistan ainakin sen, ettd
kun Ville oli [laitospaikan nimi] ollut vuoden, niin kokeiltiin uudestaan tinne kouluun.
Niin viikon me kokeiltiin, kun opettaja saattoi jo tunnin pddstd soittaa, ettd kuule tuupa

hakee poika pois tddltd. Tdstd ei tule yhtddn mitddn.” (Villen diti.)

Laitoshoidossa Villen mikrojarjestelma vaihtui toiseksi ja se oli suuri eldamdnmuutos.
Toisaalta laitospaikka oli Villelle tuttu autismikuntoutusjaksoilta, mutta osasto
hoitohenkilokuntineen oli uusi. Moniammatillinen kuntoutus laitoksessa alkoi
perusasioiden, kuten kuvien ja péivastruktuurien, opettelulla. Tyontekijén (1) kdyttima
ilmaisu “joutui paneutumaan” on mielenkiintoinen ja syntyy mielikuva pakon

sanelemasta kuntoutustydsté, joka tyoryhmélle tuli tehtéviksi.

” [- =] Ville oli semmoinen tapaus, johon meiddn tyéryhmd eka kerta ihan
tosissaan siithen autismikuntoutukseen joutui paneutumaan. Ja tota ja se
oikeastaan ihan kdytdinnossd meilld on ldhtenyt siitd, ettd opetellaan tdmmdinen
kuvien kdytto Villen kanssa siis ja pdivistruktuuria toiminnoissa ja tdillaisissa. Ja
koulussa tietenkin se on ollut varmaan kaiken aikaa systemaattisempaa [— —].”

(Laitoshuollon tyontekijd 1.)

Tyontekijan (1) sitaatista voi paitelld, ettd autismiosaaminen ja -kuntoutus on vield
2000-luvun Suomessa kokeilevaa ja pirstaleista, eikd ole muodostunut vakiintuneita
toimintamalleja. Laitoksessa Villelle ei heti 10ytynyt omaa paikkaa ja hdn péétyi
osastolle, jossa oli kaikenikéisid asukkaita ja jossa kdvi asiakkaita kuntoutusjaksoilla.
"Nythdn silld on se oma ryhmd, mikd olis pitinyt periaatteessa jo alun perin l6ytyd,
missd olis ollut suht saman ikdisid” (Villen diti). Autistinen ja kéytdshiiridinen poika
laitetaan osastolle, jossa on jatkuvaa muutosta ja henkildiden vaihtuvuutta, vaikka juuri

jatkuvuus ja sdédnnollisyys ovat autistin kanssa toimiessa keskeista.

Giuliana Parodi ja Roberto Veraldi (2010, 117) ovat tutkineet vammaisten ja vanhusten
laitossijoittamista ja he havaitsivat, ettd noin joka viides vammainen henkil6 ei kuulunut
laitoksen kohdeikdryhmdan. 18—64-vuotiaista vammaisista henkil6istd noin 20
prosenttia asui vanhuksille tarkoitetuissa hoitolaitoksissa. Aineiston perusteella ei
voinut kuitenkaan tehdd johtopddtostd, ettd ovatko ihmiset véirissd laitoksissa
taloudellisten resurssien vai sopivien hoitolaitosten puutteen takia. Parodin ja Veraldin
mielestd laitoksen sopivuutta arvioidessa asukkaiden tulisi védhintddn kuulua siihen

ikdryhmaan, jolle laitos on tarkoitettu. Tdméin he ndkevit vammaisten oikeutena, jota
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tulisi kunnioittaa, vaikka se tarkoittaisi lisdkustannuksia.

Asiakasldhtoinen ja kuntoutumista tukeva tydote kuvaa organisaation ja sen
tyontekijoiden asennetta ja toimintatapaa. Keskeistd kuntouttavassa tydotteessa ovat
asiakkaan osallisuutta tukeva vuorovaikutus, yhteisen tyoskentelyn ldpindkyvyys ja
tiedon kulun varmistaminen. (Vanhala ym. 2016, 264, 267.) Raija Kilpeldisen (1980,
64) mielestd psyykkinen kuntoutus laitoksissa jdd kéytdnndssd henkilokunnan
tehtdviksi. Téstd syystd henkilokunnalla tulee olla kdytossd yksinkertaisia, nopeasti
opittavia ja laitoksessa toteuttavissa olevia keinoja, joilla vaikuttaa vammaisten
henkildiden kdyttdytymiseen.

"Minusta hdntd auttaa eniten se struktuuripdivdjdrjestys, ettd terapeuttiset...
Musiikkiterapian ajatushan oli jos se vois auttaa, kun se musiikki on hdlle niin
mieluista. Hdlld on niin vahva se oma tahto, ettd ei ldhekddn mihinkddn, jos hdn
ei haluu. Fysioterapiaa se ei tartte, periaatteessa ei ole terapeuttisia tavoitteita,
ei puheterapiaa. Kuvat on jo kdytossd, ne kommunikoinnin apuvdlineet mitd voi
olla. Psykoterapia ei onnistu, ettd kylld tdssd nimenomaan on tdd tuota ihan
normiarki palvelukodilla ja siind ndmd rentoutustuokiot — — et md en niinku nde

siind tarvetta mihinkddn ulkopuoliseen terapiaan.” (Laitoshuollon tyontekijdi 2.)

Tasmaladkkeitd autisminkirjoon ei ole, ja tyontekijin (2) mielestd Villed tukee parhaiten
tavallinen arki, joka koostuu strukturoidusta piivéjarjestyksestd, huolehtimisesta ja

”»

toiminnallisesta ymparistost. [— —] semmoisia tdsmdlddkkeitd kun tdhdn
autisminkirjoon ei ole olemassa ja tutkimustietoo tulee pikkuhiljaa kalastaen, et
enemmdnkin se semmoinen toiminnallinen ympdristo ja huolehtiminen on se tdrkedmpi
asia. Toki on tilanteita, et on niin ahistunut tai tietylld tavalla niinku niihin vaikeisiin
kausiin sitten saa sitten enemmdn lddkitystd ja jotta ei tartte ahistuksessa olla — —.”
(Laitoshuollon tydntekijad 2.) Tyontekiji (1) toteaa, ettd erilaiset terapiat tuovat

parhaimmillaan vaihtelua ja sisdltod laitoshoidossa olevan henkilon elaméén.

” [ —] ne varmaan paljon antaa kuitenkin sisdltod eldmddn luulisin, ettd niin ku
vaikeaa on tdllaiselle mitddn psykoterapiaa. Tadmmoisid toiminnallisia sitten joo, mut
niin ku varmaan rahallisesti monikaan ei kylld varmaan... pitdisi jollain muulla tavalla

toteuttaa tdllaista arjessa niin sanotut terapiat.” (Laitoshuollon tyontekijd 1.)

Autististen henkildiden sosiaalistumisprosessi etenee hitaasti, ja joidenkin kohdalla se
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jdd olemattomaksi. Mitd autistisemmasta henkilostd on kyse, sitd harvempien
henkil6iden tulisi osallistua henkilon arkipdivddn. Tamid tulee huomioida
kuntoutusohjelmia ja terapioita valittaessa ja toimintakykyd arvioidessa.
Kuntoutusohjelmat ja terapiat eivit ole itseisarvo: niistd ei ole hyotyé, jos opeteltavat

asiat ja kyvyt eivit siirry kdytdntoon. (Ikonen & Suomi 1998, 171.)

Kuntouttavassa ty0otteessa tyontekijéltd edellytetddn erityistd paneutumista asiakkaan
kuntoutumisvalmiuteen. Térkedd on kunnioittaa kuntoutujan omaa etenemisen tahtia,
silld liian nopeasti edetyssa ja asiakkaan omat nikemykset sivuutetussa suunnitelmassa
on vaarana se, ettd tavoitteisiin ei pddstd eikd asiakas tunne tavoitteita omakseen.
(Vanhala ym. 2016, 265.) Tyontekijan (1) mukaan Villen kuntoutuksessa tavoitteet
olivat korkeammalla kuin mihin on péasty. Kaikki mahdollinen on tyontekijén mielesti
kuitenkin tehty, mitd laitosympéristdssd on pystytty toteuttamaan rajojen ja resurssien
puitteissa. “Niin varmaankin realismiin ollaan pyritty. Tavoitteet on ollut varmaankin
korkeammalla kuin mihin koskaan on pddsty, mutta tuota niin meilld on tietenkin tietyt
rajat ja kaikki realiteetit on tddlld ympdristossd, missd me toimitaan, ettd kaikki
tdmmoinen aktivointi ja tekeminen niin se on tapahtunut sen mukaan, mikd on ollut

sitten mahollista.” (Laitoshuollon tyontekijd 1.)

Villen kuntoutus perustui moniammatillisen tyoryhmén toimintaan. TyOyhteisossa
pidettiin viikoittaiset moniammatilliset raportit, joissa hoitohenkilokunta kertoi Villen
kuulumiset ja mahdollisista pulmista ja sitten moniammatillisesti yritettiin 10ytaa
toimintamalleja ja ratkaisuja pulmatilanteisiin. Moniammatillinen tyéryhmé koostui
hoitohenkilokunnan  lisdksi  lddkéreistd,  ohjaajasta,  fysioterapeutista  ja

sosiaalityontekijdsta.

7 [- =] siind aiemmassa palvelukodissa, missd Ville asui viikoittain, oli namd
moniammatilliset  raportit, ettd  kylld  hdnestd  viikoittain  puhuttiin
moniammatillisesti. Hoitohenkilékunnan lisiksi  pajalta ohjaajaa,
sosiaalityontekijd, fysioterapeutti, lddkdri ja aina mietittiin arjen juttuja, et
palvelukodin henkilokunta kertoi miten on mennyt, onko pulmia ja sitten mietitty
niitd hyvin luovasti, kun aina ndmd asiat ole sellaisia, ettd voi lukea suoraan

oppikirjasta [——].” (Laitoshuollon tyontekijd 2.)

Moniammatillisen yhteistydon esteet ja haasteet voidaan jakaa mikro-, meso- ja

makrotasoihin. Moniammatillinen yhteistyd on toimiessaan asiakasldhtdista,
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kokonaisvaltaista ja siind yhdistyvét kaikkien ammattilaisten tiedot ja osaaminen.
Mikrotasolla mahdollisia yhteistyon esteitd voivat olla halu pitdd tietty tieto tai
osaaminen vain itsellddn. Mesotasolla yhteistyon esteind voivat olla kiire, lukkiutuneet
tyOtavat ja toimintakulttuurit, sekd makrotasolla esimerkiksi kouluttautumisen
yhteydessd sosiaalistetut toimintatavat. (Jeglinsky & Kukkonen 2016, 393, 398.)
Tyontekijan (2) mielestd moniammatillinen tydskentely on ollut haasteista huolimatta

toimivaa ja hdn nikee moniammatillisuuden hyvéni kaytintona.

”’Se on iso haaste ja toki ollaan oltu tyoryhmdssd niin ku hyvinkin erimieltd miten
pitdis toimii — — ei me oltais muuten ihmisid, jos me oltais kaikesta samaa mieltd.
Toisaalta se moniammatillisuus tuo siithen sen hyvdn puolen, ettd se nikékulmaa

otetaan monesta suunnasta [——].”" (Laitoshuollon tyontekijdi 2.)

Toinen tyontekijd (1) néki tilanteen toisin ja koki, ettei tydyhteisdssd ole ollut yhteista
nidkemysti toimintamalleista ja siitd, miten Villen kuntoutusta vietdisiin eteenpdin.
Turhautuminen ja vdsymys ilmenevit tyontekijan puheesta: on tullut jatkuvasti uutta
tietoa, jota on tdytynyt soveltaa kiytdntdon ja muuttaa toiminnaksi. “Kylld md niin kuin
ihan omaa... omasta nikékulmasta sanon, ettd ikddn kuin puuttui semmoinen yhteinen
ndkemys kenties siitd, ettd toimintamalleista ikddn kuin miten me tai milld tavalla
mennddn eteenpdin. Ite koin tilanteen, etten endd jaksanut ottaa vastaan kaikkea sitd

informaatiota tai sitten ikddn kuin muuttaa sitd toiminnaksi.” (Laitoshuollon tyontekijd

1)

Nykyiset tilat eivit ole tyontekijan (2) mielestd soveltuvia muun muassa kaikujen ja
putkien takia. Toiveissa on, ettd Ville voisi tulevaisuudessa muuttaa rauhalliseen
autismikirjon henkildiden asumisyksikkoon. Télld hetkelld asumisasia on auki, kun
asumisyksikossd ei ole vapaita paikkoja. Hankalaksi tilanteen tekee, ettd erilaiset
eldmidnmuutokset ovat aina olleet Villelle erittdin vaikeita ja ovat edellyttdneet paljon

valmistautumista. Talloinkdan ei ole varmuutta muutoksen onnistumisesta.

“Vield parempi... se ei toimi sen takia, ettd ne tilat ei oo soveltuvat. Sielld on
kaiken maailman putkia ja kaikuja, vaikka niitd on niin paljon kuin mahdollista
yritetty ottaa pois, mut ne vanhat rakenteet eivit kaiken kaikkiaan sovellu, et se
on hyvin pieni yksikko ja toki toivoisin, et se on rauhallinen autisminkirjon
henkiléiden asumisyksikko, jossa sais hoitoo ja johon hdn pystyis sitten

asettumaan. Ja tan henkilon kohdalla kaikki muutot ovat olleet ddrettomdn
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raskaita prosesseja ——."" (Tyontekijdi 2.)

Kovin suuriin edistysaskeleisiin, kuten muuttoon kotipaikkakunnalle tai avohuollossa
asumiseen, tyontekiji (2) ei usko: ” /- —] En usko, ettd kotipaikkakunnalle muutetuksi
tulee ainakaan minun tyéurani aikana. Sielld ei taas ole muita ihmisid ja hdlld tdytys
olla kuitenkin se autismiosaaminen siind ympdrilld, ettd se asuminen esimerkiksi
avohuollossa on poissuljettu.” (Laitoshuollon tyontekijd 2.) Myos toinen tyontekija (1)
nikee Villen tulevaisuuden samanlaisena. TyOntekija ei usko, etti kovin suurta muutosta
tulee Villen kohdalla tapahtumaan. Tyontekijédn mielestd kuntoutuksessa suurin este on
ollut Villen erittidin haastava kédytos ja tyontekijd pitdd kuntouttavaa tydotetta turhana

juuri kdytoshéirididen takia. Ville nayttaytyy tyontekijélle haastavana asiakkaana.

”Joo toivoa sopii... toivoa sopii. Ikd tuo... ikd tuo joskus helpotusta joillekin téssd
suhteessa. Ville on vield nuori mies, ei varmaan kovin dkkid tapahdu vield mitddn
sen suhteen, ettd mmm... en osaa sanoa. Jos sielld jotakin sinnikkddsti jaksetaan
jatkaa jotakin juttua hdnen kanssaan, niin miksei sielld vois pienid
edistysaskeleita tapahtua. — — Aina sanoo meilld namd asiantuntijat, ettd se on
vain vuosikausia jatkuvaa timmdistd samaa toistoa ja yrittdmistd ja tuota, mutta
sielld on Villen kohdalla nimenomaa on tehnyt sen vaikeaksi on tamd erittdin
vahva tdd haastava kdytos, ettd se niinku on siitd tdaytyy ikddn kuin selvitd
fyysisesti ja sitten muutenkin, kun siihen liittyy kaikki ndmd sotkemishommat ja
niin on vaikea siihen ikddn kuin sellaista kuntouttavaa otetta, kun on tdmmoinen

mellakka pddlld tai sellaista.” (Laitoshuollon tyontekijd 1.)

Villen kohdalla laitoshoito ndyttdytyy suurimmaksi osaksi hoitona ja valvontana, eikd
kuntouttavasta tyoOotteesta voida puhua. TyOympdristd, jossa tyOntekijdt joutuvat
paivittdin turvautumaan rajoitustoimenpiteisiin asukkaan ollessa vaaraksi itselle tai
muille, on varmasti rankkaa. Haastava asukas voi pahimmillaan muodostua
henkil6kunnalle voimavarojen ja tydmotivaation viejaksi. Timé heijastuu véistdmatta
asukkaan ja henkilokunnan vilisiin vuorovaikutussuhteisiin ja kuntouttavaan
tyOotteeseen: Asukas saa yhd vdhemmén huomiota henkilokunnalta, jolloin hédnen
kaytoshairionsa lisdéntyvit. Henkilokunta puolestaan kokee kuntoutuksen turhana juuri
asukkaan kdytoksestd johtuen — ristiriita on syntynyt. Jos tyontekijd pyrkii tyossdén
toteuttamaan vain tyonantajan tai palvelujirjestelmin kirjoitettuja tai oletettuja normeja
tai taloudellisia intressejd, hidnen mahdollisuutensa asiakasldhtdisen kuntoutuksen

toteuttamiseen voivat olla vidhéiset. Asiakkaasta muodostuu helposti tyontekijélle
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yksipuolinen kuva, jos asiakas ndhdddn ongelmiensa kautta, ei elaminsi toimijana ja

kokonaisuutena. (Harkdpad & Jarvikoski 2018, 206.)

Rajoituksia ja oireita tukeva tydote voi olla asiakkaan eldmén kannalta kohtalokas.
Tyobotetta tulisi tarkastella sekd tydyksikoiden ettd yksittdisten tyontekijoiden tasolla:
”Mahdollistaako oma persoonallinen toimintatapa ja tydyhteisosséd vallitseva kulttuuri
asiakasta arvostavan kohtaamisen?”” Kisitykset hyvéstd elaméstd ovat aina yksilollisié,
eikd tyontekijd voi sivuuttaa kuntoutustyon arvoristiriitoja. Tyontekijan tulee tiedostaa
niin omat tavoitteet vaikuttaa asiakkaaseen kuin edustamansa organisaation ja

kuntoutustydn reunaehdot yhteiskunnassa. (Vanhala ym. 2016, 265, 267.)

Laitoshuollon tyontekijan (2) mielestd he eivdt ole kovin hyvin onnistuneet
kuntoutustydssd. Yhtend syynd tyOntekija ndkee aiemman kuntoutustydn
kotipaikkakunnalla. Tyontekijédn mielestd Villen kohdalla olisi pitidnyt jo aiemmin tehda
ratkaisuja ja siirtdd kotipaikkakunnalta laitoshoitoon. Ville ehti omaksua huonot
kéyttdytymismallit, joista on ollut vaikea oppia pois ja tdmd on vaikeuttanut

kuntoutustydtd laitoksessa.

"No tuota ei me voida ainakaan, ettd oltaisiin niin hyvin onnistuttu, koska
kuitenkin haastavaa kdyttdytymistd on paljon vield vaikka sekin on ajoittaista,
mutta tuota md uskoisin ettd hdnenkin kohallaan on ollut, ettd ois pitdnyt tehdd
aiemmin niitd ratkaisuja, jotka ois ollut varmaan hdlle aika rankkoja kylld.
Kotipaikkakunnalla yritettiin vdhdn liian viimeiseen asti, jolloin sielld tavallaan
hdn ehti omaksua namd tietyt kdyttdytymiskaavat, joista pois oppiminen on aivan

dlyttomdn ison haasteen takana [——].” (Laitoshuollon tyontekijdi 2.)

Laitoshoidossa Villen kdytoshéiriot pahenivat, pakkotoiminnot lisdéntyivit ja itsensa
vahingoittamista esiintyi. Monesti jouduttiin turvautumaan rajoitustoimenpiteisiin.
Konsultaatioapua haettiin eri paikoista, kuten nuoriso- ja kehitysvammapsykiatrialta.
Lisdksi Ville kdvi hoitojaksolla. Psykiatria ei pystynyt Villed auttamaan, kun ei ole
puhekykyd, eikd mikd4n muukaan hoitotaho ja hénelle suositeltiin vain ladkehoitoa.
Ladkkeiden runsas kéyttd johtuu psykiatrisen kehitysvamma-asiantuntemuksen
niukasta saatavuudesta ja kehitysvammaisten ongelmien monitahoisuudesta.
Perusteellisen diagnoosin puuttuessa turvaudutaan helposti lddkkeisiin. Ladkehoitoa
lisdd my0s terapiamenetelmien kehittyméttomyys, koska keskusteluun perustuva terapia

el usein ole riittdvd. Tarvittaisiin erityisesti kehitysvammaisille kehitettyja
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terapiamenetelmid. (Tojkander 2008.) Aiheettoman ldédkityksen vélttimiseksi olisi
tarkedd selvittdd ja hoitaa haastavan kéyttdytymisen taustalla olevat tekijdt ennen

ladkehoidon aloittamista (Koskentausta ym. 2013).

Laitoshoidossa Ville jatkoi koulunkdyntid ja sai oman vastuuhoitajan. Koulu sujui
vaihtelevasti, mutta Ville sai peruskoulun suoritettua. Peruskoulun 10. luokan jilkeen
Ville aloitti ammattiopistossa tyohon ja itsendiseen eldméddn valmentavassa ja
kuntouttavassa koulutuksessa, johon pédsi varasijalta. Ammattiopiston aloitus meni
hyvin ja Villelle laadittiin HOJKS. Melko pian alkoi kuitenkin tulla ongelmia, kuten
toisiin oppilaisiin fyysisesti késiksi kdymistd. Opiskelun siséltdd muutettiin, ja
koulupdivén pituutta lyhennettiin, mutta todettiin, ettei Ville ole hydtynyt opinnoista.

Villelle jai laitoksessa toteutettava ulkotyoryhma.

Ammattiopistoon siirtyminen tapahtui tyontekijdn (1) mielestd liian nopeasti, jolloin
Ville ei ehtinyt kunnolla sopeutua ajatuksen kanssa. Myos moniammatillisesti tultiin
sithen tulokseen, ettid hdiriokdyttdytyminen johtui siitd, ettei Ville halunnut osallistua
opetukseen. “Tuota se tapahtui ehkd liian nopeasti, kun se oli varasija ja se ei ehtinyt
siis kunnolla miettid sitd, et todettiin vaan tulkittiin, ettd se vastusti hirvedsti sitd
luokkamuotoista opiskelua. Ja se aika pian loppuikin hdiriokdyttdiytymiseen ja sitten
siind rinnalla alkoi jo ulkotyot [——].” (Laitoshuollon tyontekijd 1.) My0s didin mukaan
Ville tykkid enemmin kisilld tekemisestd kuin pulpetin #iressi istumisesta. Aidin
mielestd ulkotydryhmi oli oikea paikka Villelle. “Jdi kesken... Villehdn ei ole koskaan
hirvedsti tykdnnyt siitd, ettd siind pulpetin ddressd pitdd touhuta teet niin ku
koulumaailman tyylilld. Sitten ajateltiin, et ulkotyoryhmdd ja tyé missd saa sitten

litkkua, mennd ja tehd.” (Villen diti.)

Kun Villelle suunniteltiin ammattiopiston tyohon ja itsendiseen elimééin valmentavaa ja
kuntouttavaa koulutusta, niin samalla unohtuivat Villen vahvuudet, voimavarat ja
tarpeet. Ville on aina ollut motorisesti taitava ja liikunnallisesti lahjakas ja on tykénnyt
muun muassa ulkoilusta ja uimisesta. Villen peruskoulun jélkeinen jatkokoulutuspaikka
oli siis viddrantyyppinen, eikd siind keskitytty Villen vahvuuksiin ja voimavaroihin.
Kuntoutuksen tulee rakentua siten, ettd se tukee eri eldmidnvaiheissa yksilollisten
kehitystehtdvien ja eldméntavoitteiden saavuttamista. Jotta kuntoutus on
merkityksellistd ja silld saavutetaan toivotut vaikutukset, on kiinnitettivd huomiota
kuntoutujan itsemiirddmiseen, tarpeisiin, tavoitteisiin ja vahvuuksiin. (Martin 2016,

197.)
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Molempien laitoshuollon tyontekijoiden (1, 2) mielestd Villen kuntoutuksessa suurin
este on ollut haastava kayttdytyminen. Haastava kdytds on varmasti yksi selittiva tekija,
mutta kuntoutuminen on monien tekijéiden summa, eiki kuntoutuksen ongelmia voida
pelkdstddn kaytoshairioilld selittdd. Kayko niin, ettd unohtuu yksilo haastavan
kdytoksen takana? Timo Saloviidan (2006, 145) mukaan diagnoosi tarjoaa selityksen
kéyttdytymiselle silloin, kun emme voi kdyttdytymistd muuten ymmaértdd. Tamé johtaa
véistimattd siihen, ettd diagnoosien annetaan selittdd pulmatilanteita, joiden yhteys

diagnoosiin vain oletetaan eika tiedeté.

Laitoshuollon yksi suurista haasteista on henkilokunnan vaihtuvuus: ” /- —/ mutta
meilldkin on taas vdiki vaihtunut, ihmiset jdadvdt eldkkeelle ja ettd sielld taas uudet
ihmiset opettelee ndmd ohjaustavat tosin tosi hyvin ovat ottaneet ne vastaan”
(Laitoshuollon tydntekiji 2). Myoskddn suunnitelmat ja kadytintd eivét aina kohtaa
resurssien vahdisyyden takia: “No se on valitettavaa, ettd niin monesti ne ei kohtaa
niiden resurssien vdihdisyyden takia, et mun kdsitteekseni kuitenkin ndd kaikki
suunnitelmat on tehty hyvin pitkdlle meiddn kuntoutussuunnitelman pohjalta, mutta se
kdytdnndn toteuttaminen, vaikka sitd hyvdd tahtoa sielld olisi, jos sitd tekijdd ei 16ydy
[— =] (Laitoshuollon tyontekijd 2). Liséksi laitoshoidossa terapiapalvelut eivit ole
itsestédénselvyys. Villelle jérjestettiin musiikkiterapiaa, joka paétettiin kuitenkin
lopettaa, kun ei ollut terapeuttisia tavoitteita. ” /- —] meilldkdidn ei ole omaa
musiikkiterapeuttia ollut, mut ne on ostettu sitten samaten ratsastusterapiaakin yritetty
en muista miten sen kdvi, mutta siind musiikkiterapiaa meni ainakin vuoden verran ja
sitten se tais terapeutti pddtettivdksi, kun katsoi, ettd siind ei tavallaan niitd

terapeuttisia tavoitteita ei saavuteta [——] (Laitoshuollon tyontekijdi 2).

Haasteista huolimatta tyontekijian (2) mukaan laitoshuollossa on tapahtunut 14 vuoden
aikana my0s edistymistd. Suurin muutos on ollut asukkaiden asiakasldhtdisyydessé ja
itsemadraamisoikeudessa. Laitokset ovat avanneet ovensa ulkomaailmaan, eikd
asukkaita endd suljeta yhteiskunnan ulkopuolelle. Toiminnassa pyritddn huomioimaan
asukkaiden iké ja kiinnostuksen kohteet sekd tekemidin heidén kanssaan asioita, joita

saman ikdisten kanssa muutenkin tehtiisiin laitosmaailman ulkopuolella.

7 [ =] kylld laitoshoidossa on hyvinkin paljon menty tin 14 vuoden aikana
muutenkin eteenpdin, et avataan ovia maailmalle ihmisid ei sdilytd tuonne

lukkojen taakse olemaan. Heijin kanssa todellakin tehdddn niitd asioita mitkd
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niiden ikdisten kavereiden kanssa muutenkin tehtdisiin, joka on minusta todella

hieno asia [——].” (Laitoshuollon tyontekijdi 2.)

Myos Villen kohdalla itseméddrddmisoikeutta pyritddn toteuttamaan niissd asioissa,
missd sitd on mahdollista toteuttaa. Téllaisia ovat esimerkiksi valintatilanteet kahden
vaihtoehdon vililla. ” /[——] samaten tdtd itsemddrddamisoikeutta sitd pyritddnhdn hdnen
kohdalla toteuttaa. Hdlld on ne tietyt asiat ja hdn voi valita niistd asioista, jotka on
tarjolla: haluaako repid pahvia tai ei. Nditd tdan tyyppisid [— —].” (Laitoshuollon
tyontekijd 2.)

Merja Tarvainen (2018, 48) viittaa Miranda Frickeriin (2007), jonka mielesti sanojen
puute voi johtaa epidoikeudenmukaisuuden kokemuksiin, jos henkildlld ei ole sanoja
kokemuksensa kertomiseksi. Toisaalta henkil6lld voi olla sanoja, mutta sanat voivat olla
leimaavia, jolloin kerronta asettuu tulkintakehyksen kautta tiettyyn kaavaan, eiké itse
kokemus tule kerrotuksi. Tdméd saattaa vaikuttaa kertomusten vastaanottoon ja
ymmartdmiseen. ”Jos osa ihmisistd jdd sanoja vaille, on silld syvid yhteiskunnallisia,
yhteisollisid ja yksilollisid  vaikutuksia, mikéli ajattelemme tarinankerrontaa
olemistapana.” Villen tapauksessa sanojen puute ja epdoikeudenmukaisuuden
kokemukset karjistyvét erityisesti, koska hénella ei ole lainkaan kommunikaatiokeinoa,
kieltd, kdytossddn. Surullisinta on, ettei ole vélineitd tavoittaa Villen todellisia ajatuksia
ja tuntemuksia. Tdmd on vaikuttanut kuntoutuksen toteutukseen, tavoitteisiin ja

vaikutuksiin.

Milloin tulee kuntoutuksessa raja vastaan? Milloin on aika luovuttaa ja kenen pdatos se
on? Loijas (1994, 194) toteaa, ettd kuntoutuksesta ei saa muodostua henkildlle
“elinkautista rangaistusta”, vaan on tehtdvd ero eldmdnmittaisen kuntoutuksen ja
kuntoutuksen mittaisen eldmén vélill4. On siis eri asia eldd eldimédnsd kuntoutuakseen
kuin kuntoutua elddkseen mahdollisimman tdysipainoista ja omassa hallinnassa olevaa
elamdd. Heli Leppéldn (2015, 69) mielestd vammaisten ihmisten aseman parantaminen
riippuu ennen kaikkea asenteista eli julkisten varojen kédytostd, ja siitd mitd lopulta

lainsd4dannon keinoin on mahdollista saavuttaa.
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5.5 Yhteenveto

Ville ja hénen perheenséd vaikuttaa olevan “viliinputoaja” monessa asiassa. Villelle
diagnosoitiin autismi aikana, jolloin autismitietoisuus ja -osaaminen oli Suomessa vield
vihdistd. Kotipaikkakunnalla ei ollut asiantuntevia tyontekijoitd tai tyontekijoiden
asenteissa oli korjaamisen varaa, eikd asiantuntijoiden ohjeita oltu valmiita kokeilemaan
tai ne koettiin turhina. Villen elimédssd avustajat, opettajat ja paikat vaihtuivat.
Lakiséiteiset omaishoidon vapaat eivit koskaan toteutuneet, kun ei 16ytynyt sopivaa
hoitopaikkaa. Mydskddn sopivaa tukiperhetti ei vanhempien toiveesta huolimatta
koskaan 16ytynyt. Kotiin perheelle ei jirjestynyt muitakaan tukitoimia. Kelan
jarjestdmait sopeutumisvalmennuskurssit ja vertaistuki ovat olleet perheen jaksamisen

kannalta oleellisia.

Villen kuntoutusprosessi on koostunut monista toimenpiteistd (kuvio 5).
Autismidiagnoosin jilkeen Ville on siirtynyt erityishuoltopiirin asiakkuuteen ja on
aloitettu kuntouttava péivdhoito kotipaikkakunnan piivikodissa integroidussa
lapsiryhmaéssa. Pdivikotiin Villelle jarjestyi henkilokohtainen avustaja. Ville oli mukana
lapsiryhmén toiminnoissa, mutta vetdytyi vélilld omaan huoneeseen tekemién tehtavia.

Kuntouttavaan paivéhoitoon kuuluivat liséksi puhe-, fysio- ja toimintaterapia.

Kuntouttava Laitoshoito

paivéhoito

Oma avustaja EHA-luokka Koulu

Puhe-, fysio- ja Oma opettaja ja Oma

toimintaterapia avustaja vastuuhoitaja
Puhe- ja Erityistyontekijat
fysioterapia Ulkotydryhmé
Kuntouttava Musiikkiterapia
E?ql;,g}}ll,olto Ammattiopisto
koululaisten
iltapdivdtoiminta)

- J - J - J

Kuvio 5. Villen kuntoutusprosessi tiivistettyna.

Villelld oli pidennetty oppivelvollisuus ja hdn kévi esikoulun kahdesti. Esikoulun
jilkeen Ville siirtyi EHA-luokalle, mutta kuntouttava pdivihoito jatkui. Koulussa ja
paivikodissa Villelld oli eri opettajat ja avustajat. Paivdkoti sujui, mutta koulussa alkoi

tulla ongelmia. Koulussa ei ollut koulutettua henkilokuntaa, henkilékunta ei suostunut
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noudattamaan asiantuntijoilta saatuja ohjeita tai kokivat ne turhina. Esimerkiksi kuvien
kdyttd ja viittomien opettelu koettiin turhana. Koulupiivien jilkeen Villelld oli
kuntouttava paivihoito, jossa toteutuivat puhe- ja fysioterapia. Myohemmin kuntouttava
paivdhoito muuttui koululaisten iltapédivatoiminnaksi. Pdivikodissa kuntoutustoiminta
tuotti tulosta, ja vanhemmat olivat tyytyvdisid pdivikodissa toteuttavaan kuntoutukseen.
Koulussa myonteinen kehitys paéattyi. Lopulta Villen kanssa ei endd parjatty kotona eika
koulussa, ja vanhemmat paéttivat laittaa Villen véliaikaisesti laitoshoitoon. Villed
yritettiin vield kotiuttaa ja kokeiltiin koulunkéyntid kotipaikkakunnalla, mutta kokeilu

epdonnistui, ja Ville siirtyi pitkdaikaiseen laitoshoitoon.

Laitoshoidossa Ville jatkoi koulunkdyntid ja sai oman vastuuhoitajan. Koulunkéynti
sujui vaihtelevasti, mutta Ville sai peruskoulun suoritettua. Peruskoulun jilkeen Ville
kdvi vield 10. luokan, jonka jdlkeen pddsi varasijalta ammattiopiston tyohon ja
itsendiseen eliméin valmentavaan ja kuntouttavaan koulutukseen. Koulunkdynti pééttyi
kuitenkin pian kéyttdytymishdiridihin, ja Ville jatkoi laitoksen jdrjestimaissa
ulkoty6ryhmén toiminnassa. Laitoshoidossa Villelle jarjestettiin musiikkiterapiaa, kun
musiikki on ollut Villelle pienestd pitden tirkedd. Musiikkiterapia pédtettiin kuitenkin
lopettaa, kun ei saavutettu terapeuttisia tavoitteita. Laitoshoito on koostunut 1dhinni
arjen rutiineista ja se ndyttdytyy hoidon ja valvonnan paikkana. Villen kohdalla
laitokseen siirtyminen on tarkoittanut sitd, ettd kuntoutustyo ja terapiat ovat enemmisséi
médrin loppuneet. Kuntoutustyd on jddnyt tyontekijoiden vastuulle ja se on koettu

turhana Villen haastavan kdytoksen takia.

Laitoksessa moniammatillinen tydryhma aloitti Villen kuntoutuksen kdytdnnossa alusta.
Laitoksen tilat eivét ole olleet sopivia, tyontekijoiden vaihtuvuus on ollut suurta, eikd
aina ole syntynyt yksimielisyyttd tyontekijoiden ja asiantuntijoiden vililld kuntoutuksen
jarjestelyistd. Suurin osa suunnitelmista ei ole toteutunut Villen kohdalla ja erilaiset
eldmidnmuutokset ovat aina olleet Villelle vaikeita. Ville asuu edelleen tiloissa, jotka
eivit ole autistiselle henkil6lle soveltuvia, eikd asuinpaikan vaihto ole ollut vield vuonna
2017 ajankohtainen. Myds Villen kdytoshéiriot ovat pahentuneet, pakkotoiminnot ja
itsensd  vahingoittaminen lisddntyneet. Monesti on jouduttu turvautumaan
rajoitustoimenpiteisiin. Konsultaatioapua on haettu eri paikoista, kuten nuoriso- ja
kehitysvammapsykiatrialta, mutta mikdan hoitotaho ei ole pystynyt Villed auttamaan ja

hénelle on suositeltu vain lddkehoitoa.

Millainen on sitten Villen tulevaisuus? Laitoksen tyontekijat eivit usko, ettd kovin
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suurta edistymistid tulee Villen kohdalla vielé pitkddn aikaan tapahtumaan. Esimerkiksi
muutto kotipaikkakunnalle tai asuminen avohuollossa eivit ole ldhiajan tavoitteita.
Kaikki on kutenkin mahdollista, silld tiede kehittyy ja autismitietoisuus lisdéntyy.
Toisaalta Villen tulevaisuuteen vaikuttaa se, mihin suuntaan yhteiskunnallinen kehitys
etenee. Télld hetkelld johtoajatuksena on laitosten purku. Mitd tdma tarkoittaa Villen
kannalta? Ville ei siedd huonekaluja eikd tavaroita ja asuu riisutussa huoneessa, jossa on

vain makuupatja.

Kun Villen kuntoutusta tarkastellaan integraatiomuotojen kautta, integraatio toteutuu
lahinnd fyysisen ja toiminnallisen integraation osalta (ks. luku 2.3). Pdivédkodissa ja
koulussa Ville jakaa yhteiset tilat ja yhteisen henkilokunnan toisten lasten ja oppilaiden
kanssa. Sosiaalinen integraatio toteutuu Villen kohdalla osittain, koska joihinkin
henkil6ihin hén pystyy luomaan jonkinlaisen vuorovaikutussuhteen. Téillaisia henkil6ité
ovat oma diti, oma vastuuhoitaja laitoksessa ja musiikkiterapeutti. Yhteiskunnallinen
integraatio jai Villen kohdalla toteutumatta, jos yhteiskunnan tiaysivaltaisen jisenyyden

ehtona pidetéédn yhteiskunnan odotusten mukaista kansalaisuutta.
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6 Paitelmat ja pohdinta

Taman tutkimuksen anti on siind, ettd tutkimuksessa tarkastelin ilmiotd, jota ei ole
paljon tutkittu. Tutkimus lisdsi tietoa vaikeasti autistisen ja kehitysvammaisen henkilon
elaméstd. Tutkimuksessa tarkastelin vaikeasti autistisen ja kehitysvammaisen Villen
kutoutumista lapsuudesta tdhdn pdivddn. Tavoitteena oli kuvata Villen
kuntoutusprosessia péivédkoti-, koulu- ja laitosymparistossd Bronfenbrennerin
ekologisen systeemiteorian nakokulmasta. Tutkimuskysymykset olivat: Miten Villen
kuntoutusprosessi etenee paivékoti-, koulu- ja laitosymparistossd? Millaisia haasteita/
ongelmia kuntoutuksessa ilmenee? Miten palvelujédrjestelma vastaa Villen perheen

tuentarpeisiin?

Mielesténi systeemiteoreettinen nédkokulma soveltui hyvin kuntoutusprosessin
tarkasteluun ja sain vastattua tutkimuskysymyksiin. Villen kuntoutusprosessin
tarkastelussa kuntoutusjirjestelmé niyttiytyi pirstaleisena ja kompleksisena koostuen
useista toimijoista ja suunnitelmista. Kuntoutuksessa ilmeni puutteita ja
kehittdmistarpeita kaikissa ymparistdissd mikro- ja mesojarjestelmissa (koti, paivékoti,
koulu ja laitos). Kotiympéristossd perhe jdi yksin ja ilman tukea, vaikka Villen
kuntoutus kéaynnistyikin heti diagnoosin jilkeen. Kotiin ei ole jirjestynyt mitdén
tukitoimia: Kéytdnndssd perheen &iti on vastannut Villestd ja kodista isédn ollessa
reissutyossd. Lakisdéteiset omaishoidon vapaat ja vanhempien toivoma tukiperhe eivit
toteutuneet suosituksista huolimatta. Perhe selviytyi kaikesta huolimatta ja jaksamisen

kannalta keskeisié olivat Kelan sopeutumisvalmennuskurssit ja sielld koettu vertaistuki.

Péivikotiymparistossd ongelmana oli 1&hinnd henkilokunnan vaihtuvuus, mutta tésti
huolimatta Villen kanssa tehtidva kuntoutusty0 tuotti tulosta ja yhteistyo kodin ja koulun
vdlilld toimi. Perhe oli tyytyvéinen péivdkodin toimintaan. Koulun alettua Villen
myonteinen kehitys meni huonompaan suuntaan. Henkilokunnan asenteet olivat suurin
ongelma: Henkilokunta ei ollut halukas jatkamaan péivikodissa aloitettua
kuntoutustydtd, eikd suostunut noudattamaan asiantuntijoilta saatuja ohjeita tai koki ne
turhina. Esimerkiksi kuvien kdyttd ja viittomien opettelu koettiin turhana.
Laitosympdristdssd haasteena olivat resurssien puute, kuten sopivat tilat ja
henkilokunnan vaihtuvuus. Laitoksessa tehtéva tyo oli 1dhinnd hoitamista ja valvontaa

sekd rajoitustoimenpiteet olivat yleisid toimintatapoja.
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Tuloksissa tulee huomioida se, ettd kyseessd on tapaustutkimus, jossa on keskitytty vain
yhden kuntoutujan ja perheen tapaukseen ja on haastateltu vain laitoshuollon kahta
tyontekijad. Lisdksi tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa se, ettd Villed itsedéin ei
voinut haastatella, vaan kuva Villestd syntyy muiden henkildiden kerronnan kautta eli
millaisena he Villen ndkevit. Taten tutkimus on rekonstruktio ja yksi mahdollinen
kuvaus vaikeasti autistisen henkilon kuntoutuksesta ja eldméankulusta. Vaikeasti
autististen ja/tai kehitysvammaisten henkildiden eldmistd ja elamankulusta ei juuri ole
tutkimustietoa, joten tdssd on tutkimuksellinen aukko. Kerdédmini tutkimusaineisto
osoittautui rikkaammaksi kuin aluksi oletin ja jouduin jattiméaén monia mielenkiintoisia
aiheita tutkimuksen ulkopuolelle. Jatkotutkimuksen nédkokulmasta mielenkiintoisia
tutkimusaiheita olisivat kehitysvammaisten mielenterveyspalvelut ja

rajoitustoimenpiteet laitoksissa.

Tutkimuksessa mielenkiintoinen havainto oli sosiaalityon heikko asema. Sosiaalityon ja
sosiaalityontekijoiden rooli jdi kuntoutusprosessissa nikymattomaiksi. Sosiaalityd tuli
ndkyvidksi vain etuuksien kautta. Vaikka autistien kuntoutus on nykyéédn
moniammatillista, l4dketieteelld on edelleen valta-asema. Sosiaalinen jdi Villen
kuntoutusprosessin tarkastelussa kovin ohueksi. Kenties sosiaalityontekijoiden tulee
ottaa vankempi rooli moniammatillisissa tyoryhmissd. Vammaisen lapsen syntyma
perheeseen on aina kriisi, ja perhe tarvitsee tukea arjessa selviytymisessd. Téassd

sosiaality6lld olisi kehittdmisen paikka.

Yhteiskunnan tukijarjestelmiad tarkastellessa omaishoidon lakisddteisten vapaiden
toteutumattomuus on  suuri  epdkohta. = Mielenterveyspalvelujen  kohdalla
kehitysvammaiset ja autistiset henkilot ovat usein “viliinputoajia”. Hoito on usein
pelkkdd ladkehoitoa, joka ilman asianmukaista diagnoosia johtaa pahimmillaan
liialliseen ja tarpeettomaan lddkitsemiseen. My0s laitosten purkaminen on jatkuva
keskustelunaihe ja laitospaikkoja on védhennetty. Tdnd pdivdnd laitoshoidossa asuu
suurimmaksi osaksi haastavia asiakkaita, joiden kanssa ei mielenterveys- tai
kéytoshdirididen vuoksi ole pérjatty. Mikd on ndiden asiakkaiden kohtalo? Johtaako
mahdollinen laitoshoidon purkaminen siihen, ettd nimi vaihtuu, mutta laitosasumisen

muoto pysyy?

Vammaisten perus- ja ihmisoikeuksien ndkdkulmasta on kuljettu pitkd matka
yhteiskunnan eristyksestd ja laitoshoidon sdilopaikasta” kokonaisvaltaiseen

kuntoutukseen ja yhteiskunnalliseen osallisuuteen. Toisaalta integrointi on johtanut
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liialliseen tasapdistimiseen, jossa yksilon erityisyys ja tarpeet monesti unohtuvat.
Integroidussa ympdaristdssd normista tulee helposti pdédméaérd, jolloin yksilon
ominaisuudesta tulee vamma. Yleisesti on syytd pohtia ja kysyd: Missd kulkee
“normaaliuden” raja? Autistinen ja kehitysvammainen henkil6 ei saa olla ainoa, jonka
tulee sopeutua ympériston odotuksiin, vaan myds ympdriston tulee sopeutua hdnen

tarpeisiinsa.

Kuntoutuksella on vahva eettinen ja lainsdadédnndllinen perusta, mutta se ei saa johtaa
yksilon oman tahdon ja itseméddrddmisen polkemiseen. Kuntoutuksen yhteydessid on
syytd pohtia sen tarkoituksenmukaisuutta yksilon ndkokulmasta: Hyotyyko henkild
todella yhteiskunnan toimista vai koituuko niistd hinelle vain turhaa stressid ja
huonommuuden tunteita, jotka voivat pahimmillaan johtaa vakaviin mielenterveys- ja
kéytoshdiridihin. Jos henkild pérjdd omassa lahiympéristossdan, miksi vikisin laajentaa
hénen eldmis- ja kokemuspiiridén vain sen vuoksi, mikd on yhteiskunnan méairitelmén
mukaan oikeaa ja onnellista elimdd. Henkilon toimintakykyd arvioidessa on syytd
pohtia eri toimintaympéristdjen vaikutuksia, silld henkilén toimintakyky vaihtelee
siirryttdessd ympdristostd toiseen. Kuntoutuksessa tulee keskittyd enemmin yksilon

vahvuuksiin ja voimavaroihin, silld se on se voima, jolla eteenpéin ponnistetaan.

Vaikeasti autistisen ja kehitysvammaisen henkilén kuntoutusprosessin tarkastelu
osoittaa, ettd yhteiskunnan etuuksien ja palvelujen saaminen edellyttdd kaikkien
ympériston tasojen (mikro-, meso- ja makrojirjestelmd) vilistd yhteistyota.
Makrojérjestelmd politiikkoineen, arvoineen ja asenteineen luo yleiset puitteet
vammaisten ihmisten oikeuksien ja velvollisuuksien toteutumiselle toisilla ympériston
tasoilla. Jos puutteita ilmenee yhdelld tasolla, ne heijastuvat vdistiméttd myos toisiin

tasoihin — jossakin tapauksessa jopa kohtalokkaasti.
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Liitteet

Liite 1. Haastattelurunko I

Haastattelukysymykset laitoshuollon tyontekijoille
Nimesi ja tyonkuvasi?

Miten autistien kuntoutus on muuttunut tyourasi aikana?
Millaista on autistien kuntoutus tdnd paivani?

Millaista on ollut Villen kuntoutus [palvelukeskuksen nimi]?

Miten Villelle laaditut eri suunnitelmat (kuntoutus-, palvelu-, esiopetussuunnitelma,
HOIJKS ym.) ovat toteutuneet kéytinnossa?

Miten Villen perhe on huomioitu kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa?
Miten Villen perhe on mielestdsi saanut tukea?

Misté Villen kuntoutuksessa olevat pulmat ovat mahdollisesti johtuneet?

Mitka ovat télld hetkelld Villen kuntoutuksessa suurimmat haasteet?

Mitké ovat Villen voimavarat ja vahvuudet?

Mika olisi mielestdsi oikea paikka Villelle?

Millaiselta Villen tulevaisuus nédyttaa?

Miten kuntoutus on mahdollisesti Villeen vaikuttanut ja onko kuntoutus mielestési ollut
tarkoituksenmukaista?
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Liite 2. Haastattelurunko II

Haastattelukysymykset vanhemmille

Koti ja arki (diagnoosin jilkeen)
Miten vastattiin perheenne tuentarpeisiin?
Millaista oli arki ja selviytyminen?

Péivihoito

Miten Villen sijoittaminen tavalliseen péivikotiryhméén sujui?
Mika toimi? Millaisia esteitd/ puutteita oli?

Miten huomioitiin perheenne tarpeet?

Kouluympiiristo

Miten Villen sijoittaminen tavalliseen koululuokkaan sujui?
Mika toimi? Millaisia esteitd/ puutteita oli?

Miten huomioitiin perheenne tarpeet?

Laitoshoito

Millaisena néet kuntoutustyon laitoksessa?

Mika toimii? Missd on kehitettadvaa?

Miten muut etuudet, palvelut ja terapiat ovat toteutuneet laitoshoidossa ja tukeneet
Villen kuntoutumista?

Kuntoutus

Mistd Villen kuntoutuksessa olevat pulmat ovat mahdollisesti johtuneet?
Mitd hyvidd kuntoutus on tuonut perheellenne?

Miten toimisit toisin? Miten se olisi vaikuttanut mielestési lopputulokseen?
Suunnitelmat (kuntoutus-, palvelu-, esiopetussuunnitelma, HOJKS ym.)
Miten eri suunnitelmat ovat toteutuneet kaytannossi?

Millaista tyoskentely eri ammattilaisten kanssa on ollut?

Tuentarpeet
Mika on tukenut omaa jaksamista?

Miten perheiden jaksamista voisi mielestisi paremmin tukea?

Nykytilanne
Mité kuuluu perheellenne tdlld hetkella?

Mitké ovat Villen kuntoutuksen suurimmat haasteet?
Mitké ovat Villen voimavarat ja vahvuudet?
Miké on mielestdsi Villen paikka?

Tulevaisuus
Millaiselta Villen tulevaisuus ndyttaa?
Millaisia toiveita ja pelkoja on Villen tulevaisuuden suhteen?
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Liite 3. Tutkimuslupahakemus

UNIVERSITY OF LAPLAND

LAPIN YLIOPISTO

TUTKIMUSLUPAHAKEMUS 25.1.2016

Teen Lapin yliopistossa sosiaalitydn pro gradu -tutkielmaa vaikeasti autistisen ja
kehitysvammaisen henkilon kuntoutusprosessista ja integroitumisesta yhteiskuntaan.
Tutkielmani  liittyy = samaan  asiakastapaukseen, josta tein  sosiaalityon
kdytdnnonharjoittelun  kehittdmistehtdvin. Haen nyt [palvelukeskuksen nimi]
palvelukeskuksen kuntayhtymalté tutkimuslupaa.

Tutkimus tulee olemaan laadullinen, yhden tapauksen tapaustutkimus, jossa tarkastelen
palvelujdrjestelmin toimivuutta ja yhteiskunnan instituutioiden toimintaa seké
autistisen henkilon ja tdimén perheen ettd palvelujarjestelméan nidkokulmasta. Tutkimus
on tirked, silld  vaikeasti  autistisen ja  kehitysvammaisen  henkilon
kuntoutustoimenpiteitd ja eldménkulkua ei ole juuri tutkittu.

Pyydin lupaa padstikseni tutustumaan asiakastapauksen asiakirjoihin seké haastattele-
maan organisaationne tyontekijoistd, kuntoutuspdillikkéd ja apulaisylilddkaria.
Tarkoituksenani on myds haastatella tutkielmaan asiakkaan vanhemmat, joilta pyydéin
kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumiseen. Haastattelut tulen toteuttamaan
teema-haastatteluina. Haastattelut nauhoitetaan ja litteroidaan ja ne ovat tdysin
luottamuksellisia. Késittelen aineistoa niin, ettd haastateltujen henkilGtiedot eivit tule
missddn tutkimuksen vaiheessa esille. Haastattelujen ajankohdat sovin tutkimukseen
osallistuvien aikataulujen mukaisesti. Tavoitteenani on toteuttaa haastattelut keviin
2016 aikana.

Kaikissa tutkielman tekemisen vaiheissa noudatan hienovaraisuutta ja tutkimuksen
tekemisen eettisid periaatteita. Aineiston késittely, sdilyttdminen ja tallentaminen
tehdddn henkilGtietolain mukaisesti. Aineisto myds havitetdan asianmukaisella tavalla
tutkimuksen valmistuttua.

Mikali haastattelujen tekeminen onnistuu kevitlukukauden 2016 aikana, tutkielman on
tarkoitus valmistua syyslukukauden 2016 loppuun mennessd. Valmistumisen jélkeen
tutkielma on saatavilla Lapin yliopiston kirjastossa sekd sdhkoisessd Lauda
tietokannassa  (https://lauda.ulapland.fi).  Lisdksi  [palvelukeskuksen  nimi]
palvelukeskuksen kuntayhtymaélle toimitetaan oma kappale tutkielmasta.

Tutkielmani ohjaajina toimivat apulaisprofessori/ yliopistonlehtori Jari Lindh ja
yliopistonlehtori Marjo Romakkaniemi.

Lisitietoja voi kysya sekd tutkimuksen tekijaltd ettd ohjaajilta.

Liitteend on pro gradu -tutkielman tutkimussuunnitelma, josta selvidd tarkemmin
tutkimuksen toteutukseen liittyvid asioita.



Ystavillisin terveisin

Kyrill Lempinen

Péiviys

Hakijan allekirjoitus

Nimen selvennys

Tutkimuksen ohjaajien yhteystiedot

Lapin yliopisto

Yhteiskuntatieteiden tiedekunta

Sosiaalitydn koulutusohjelma

Apulaisprofessori/ Yliopistonlehtori Jari Lindh, puh. 040 484 4248
Yliopistonlehtori Marjo Romakkaniemi, puh. 040 484 4184

PL 122

96101 Rovaniemi

etunimi.sukunimi@ulapland.fi

Hyvéksytty tutkimuslupahakemuksen mukaisena
Hylatty liitteessd esitettyjen perusteiden nojalla

Péivays

Luvan myontéjén allekirjoitus

Nimen selvennys

Paitos pyydetdin toimittamamaan pro gradu -tutkielman tekijille postitse.
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Liite 4. Suostumuslomake

Suostumus haastatteluun

Haastattelu on osa pro gradu -tutkielmaa, jossa tarkastellaan palvelujérjestelmin
toimivuutta sekd autistisen henkilon ja tdmén perheen ettd palvelujirjestelmén
ndkokulmasta. Tutkimuksen aineisto kerdtdén haastattelujen ja asiakirjojen perusteella.

Haastattelu tallennetaan ja se on tiysin luottamuksellista. Haastatteluaineiston kisittely,
sdilyttdminen ja tallentaminen tehddén henkil6tietolain mukaisesti. Tutkimustuloksia
késitellddn niin, ettei missdén vaiheessa kdy ilmi haastateltavien henkil6llisyys,
paikkakunta tai mikdin muukaan tunnistettavuuteen liittyva tekija. Haastatteluaineisto,
tallenteet ja muu materiaali héavitetddn asianmukaisella tavalla tutkimuksen
valmistuttua. ~ Kaikissa  tutkimuksen  tekemisen  vaiheissa  noudatetaan
salassapitosdaannoksia.

Suostun haastateltavaksi kylla el

Paivdys /2016

Huoltajan allekirjoitus

Nimen selvennys

Suostun haastateltavaksi kylla el

Péaivdays /2016

Huoltajan allekirjoitus

Nimen selvennys

Tédmai suostumuslomake pyydetdén toimittamaan tutkielman tekijille postitse.



