KYMENLAAKSON AMMATTIKORKEAKOULU
Sosiaaliala / ylempi AMK

Taru Bérlund

AUTISMIN KIRJON HENKILOIDEN OSALLISUUDEN TUKEMINEN MUUT-
TOPROSESSISSA

Opinnaytety6 2015



THVISTELMA

KYMENLAAKSON AMMATTIKORKEAKOULU
Sosiaaliala / ylempi AMK

BARLUND, TARU Autismin Kirjon henkiléiden osallisuuden tukeminen muut-
toprosessissa

Opinnéaytety6 62 sivua

Ty0n ohjaaja Yliopettaja Minna Veistila

Toimeksiantaja Autismisaatio

Maaliskuu 2015

Avainsanat aikuisuus, autismikirjon hairiét, kehittaminen, nuoruus,

osallisuus, teemahaastattelu, palvelumuotoilu

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli kehittdd Autismisaation asumispalveluiden asi-
akkaiden muuttoprosessia siten, etta autismin kirjon asiakkaan osallisuus tulee toteu-
tuneeksi mahdollisimman hyvin. Opinndytetydssa tutkittiin asiakkaiden kokemuksia
osallisuuden toteutumisesta ja tarpeita osallisuuden kokemisen mahdollistumiseksi
ennen muuttoa, asiakasneuvottelussa, muutossa ja muuton jalkeisessa ajassa heidan jo
asuessaan omassa uudessa kodissaan.

Tutkimuksen kohderyhmané olivat Autismisaation valmentavaan tukiasumiseen
vuonna 2014 muuttaneet asiakkaat. Tutkimusaineisto koostui neljan asiakkaan teema-
haastatteluista ja prosessikévelystd. Aineistoa kerattiin yksilo- ja ryhmahaastatteluina.
Tutkimusaineisto analysoitiin ensin teemoittelemalla, jonka jalkeen tuloksia analysoi-
taessa kaytettiin sisallonanalyysia.

Tutkimustulosten mukaan asiakkaat kokivat olleensa riittavan osallisia ja saaneensa
vaikuttaa omaan elamaansé ja tukeensa toiveidensa mukaisesti. Tutkimus osoittaa, etta
autismin kirjon asiakkaat tarvitsevat kuitenkin hyvin konkreettista tietoa muuttopro-
sessin aikana. Asiakkaat toivoivat kirjallista tietopakettia muuton tueksi. Tassé pake-
tissa tulisi olla kasitteiden méaarittelyd, opastusta kéytdssa olevista tiloista ja valmen-
nuksesta, kadytdnnoén ohjeita muuttoon, ohjeistuksia asuntoon liittyen ja opastusta
my0s l&hipalveluiden kdyttoon. Tdhdn mennessé tieto oli saatu pagosin suullisesti, jol-
loin sen mieleen palauttaminen oli my6hemmin ollut vaikeaa. VVastaajat kokivat epa-
tietoisuuden vaikuttavan osallisuuden kokemaan ja mahdollisuuteen tehda itsenéisié
valintoja. Opinnéytetyon tuloksena syntyi Muuttajan manuaali ja suunnitelma jatko-
kehittdmiselle. Kirjallinen materiaali auttaa jatkossa asiakasta olemaan aktiivinen ja
osallinen omassa muuttoprosessissaan.
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The purpose of this thesis was to develop the leaving home process of the clients with
autism disorders so that their participation in the process is taken into account as well
as possible. The thesis investigates the clients experiences on participation and their
needs for fulfilling this participation prior to moving the house, at client meetings and
afterwards when living in their own home.

The research target group consisted of people who had moved into the supportive
housing of Autism foundation in 2014. The research data consisted of four client
theme interviews and process walk. The data was collected as personal and group in-
terviews. The research data was analysed by thematizing and after that the analysis of
the contents was used while approaching the results.

According to the results the clients thought that they had been participating in enough
and that they had been able to affect their own lives and support as they wished. Re-
sults showed that clients with autism spectrum need very concrete information during
a house move. The clients wish for a written information packet for support. This
package should include the specification of concepts, the guidance of spaces being
used, practical advice about moving the house, guidance related to the apartment and
local services. Until this point clients had received information mainly verbally which
had made remembering hard. The participants thought that this affected their experi-
ences on participation and their opportunities to make independent decisions. As a re-
sult of this study, a manual for people moving a house and a plan for further develop-
ment was created. Written material helps a client to be active and participating in
his/her house moving process.
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1 JOHDANTO

Itsendistyminen ja omaan kotiin muutto on jokaiselle nuorelle ja vanhemmalle iso
asia. Kun nuori ei ole taysin kykenevéa huolehtimaan itsestdan ja omasta arjestaan, tar-
vitsee han siihen ulkopuolista tukea. Tamé tilanne muuttaa itsendistymista verrattuna
niin sanottuun normaaliin itsendistymiseen. Autismisaatio tuottaa yhtena palvelutuot-
teenaan valmentavia asumispalveluita autismin kirjon tai muun neuropsykiatrisen oi-
reyhtyman omaaville henkil6ille. Autismiséétion arvoja ovat osallisuus, vaikuttavuus
ja hyvinvointi. Myds muuton yhteydessa naihin arvoihin halutaan kiinnittaa Autis-
miséaéatiolla huomiota. Erityisesti asiakkaiden osallisuuteen Autismisaatiolla on vii-
meisten vuosien aikana kiinnitetty huomiota. Osallisuutta lisadmalla lisatdan myos
vaikuttavuutta ja hyvinvointia. Kun asiakas on osallinen ja h&nen oma aktiivisuutensa
mahdollistetaan kaikin mahdollisin keinoin, on todennakdisempad, ettd kuntoutuksella
saadaan vaikuttavuutta aikaan. Asiakkaan aito subjektius ja osallisuus perustuvat sii-

hen, ettd hdnet ymmarretddn oman elamansa asiantuntijana (Pohjola 2010, 59).

Opinndytetyossani tutkin asiakkaiden kokemuksia ja toiveita osallisuudestaan koke-
massaan muuttoprosessissa. Tyon tavoitteena on kehittad Autismisaation muuttopro-
sessia ja siten myos asumispalveluita kokonaisuudessaan. Tasta opinnédytetyosta asi-
akkailta saatua tietoa ja tapaa tyoskennelld tullaan hyodyntdmaan opinnéytteen val-
mistuttua jatkossa asumispalveluiden kehittdamistoiminnassa. Tutkimuksessa saavutet-
tavat tulokset voivat olennaisesti muuttaa tata kehittamistyotd. Tutkimuksen tavoit-
teena on selvittda asiakkaiden mielipiteitd ja ajatuksia siitd, tulisiko Autismisaation
muuttoprosessia kehittéda osallisuuden suhteen. Miten muuttoprosessia tulisi kehittaa
niin, ettd asiakkaat voisivat kokea olevansa aiempaa osallisempia? Millaista tietoa he
tarvitsevat ennen muuttoa ja muuton jalkeen? Tutkimus on osa kehitteilld olevaa Au-
tismisaation autismin kirjon henkildiden muuttovalmennusmallin kehittdmista. Tutki-
mus on laadullinen toimintatutkimus, ja se on toteutettu teemahaastatteluna. Aineiston
kerddmisessé kéytettiin ryhmamuotoista prosessikévelya ja teemahaastattelua. Proses-
sikavelyssa muuttoprosessi oli pilkottu pienempiin visuaalisiin kokonaisuuksiin. Tee-
mahaastattelu toteutettiin kdyttden prosessikavelyn runkoa haastatellen tutkimukseen

osallistuneita henkil6ité yksitellen.

Autismisaation asumispalveluiden isoimmaksi tavoitteeksi vuodelle 2014 oli maaritel-

ty osallisuuden ja itsemadrdamisoikeuden vahvistaminen autismin kirjon piirteet huo-
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mioiden asumispalveluiden asiakkailla. Kevééalla 2014 sain olla mukana Autismisééti-
0n strategiaty6ryhmassd, jossa tyostettiin Autismiséétion strategia vuosille 2014—
2017. Tyoryhmatyoskentelyyn osallistui asiakkaita ja henkilokuntaa mééritteleméaan
tulevaa strategiaa. Autismisaation hallitus tyosti strategiaa tyoryhmien kokoontumis-
ten valissa. Strategia julkaistiin asiakkaille ja henkilékunnalle kesakuussa 2014. Au-
tismis&&tion strategiassa vuosille 20142017 osallisuus on nostettu merkittdvaan osaan
ja tavoitteena on muun muassa asiakkaidemme osallistuminen myos palveluiden ke-
hittdmiseen jatkossa. Taméa opinnadytetyo tukee néitéd kaikkia tavoitteita ja tdydentaa

niitd kehittdmisprojektina. Opinnaytety® etenee palvelumuotoiluprosessin mukaisesti.

2 PALVELUTOIMINNAN KEHITTAMINEN JA PALVELUMUOTOILU

Toikon mukaan sosiaalipalveluiden viitekehykseksi on muodostunut markkinat.
Markkinat ovat myos sosiaalipalveluiden asiakkuutta maérittelevéa seikka. Sosiaalipal-
veluissa voidaan erottaa kahdenlaista ndkdkulmaa: markkinasuuntautunut ja demo-
kraattinen. Markkinasuuntautuneessa nékokulmassa korostetaan asiakkaan valintoja.
Demokraattisessa ndkokulmassa taas korostetaan asiakkaan osallisuuden ja tasa-
arvoisuuden merkitystad. Osallisuus on keskeisesti ohjaava seikka demokraattisessa
nakokulmassa. Toikon (2012, 148-149) mukaan kayttajalahtoisyytta korostetaan pal-
velutoiminnan kehittdmisessa. Kehityksen kohteina ovat palvelurakenteet ja tyGtavat.
Aiemmin perinteinen ylhaalt4 alas (top-down) tapahtuva kehittdminen korvautuu al-
haalta ylds (bottom-up) etenevalla kehittdmiselld. Asiakkaiden ja palvelunkayttéjien

roolia hyvinvointipalveluiden kehittdmisesséa on korostettu. (Toikko 2012, 111-112.)

Kehittdmistoiminnan eri ulottuvuuksia ovat tydtavan tai palvelurakenteen kehittami-
nen, kehittdmisen tavoite voidaan mééritella myos ulkoapéin. Organisaatiossa johto on
voinut méaaritelld strategiset tavoitteet, joiden mukaan organisaatiota sitten kehitetaan.
Kehittdminen voi olla myds hankeperustaista tai ylipaataan jatkuvaa kehittamistoimin-
taa. Monessa organisaatiossa kehittdminen on jatkuvaa perustoimintaa. Kehittamis-
toiminnan yhteydessé puhutaan myds idean keksimisesta ja sen levittdmisesta ja va-
kiinnuttamisesta. Kehittdmistoiminta on luonteeltaan asioiden korjaamista ja paranta-
mista. On yleista, etté tyoyhteisoissa on kdynnissé useitakin kehittdmistoimenpiteita.
Onnistunut kehittdmistoiminta saattaa levitd myos laajemmin muidenkin toimijoiden
ja organisaatioiden kayttoon. (Toikko 2012, 149-150.)
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Palvelumuotoilu auttaa organisaatiota hahmottamaan erilaisia palveluiden mahdolli-
suuksia litketoiminnassaan ja innovoimaan erilaisia uusia palveluita. Palvelumuotoilu
ei ole uusi innovaatio vaan siind yhdistyvat vanhat asiat uudella tavalla. Se on konk-
reettista toimintaa, jossa yhdistyvét kéyttajien tarpeet ja odotukset palveluntuottajan
liiketoiminnallisiin tavoitteisiin ja ndista muodostuu toimivia palveluita. Palvelun ai-
neettomat osat saadaan nékyviin visualisoinnilla. Palvelumuotoilussa puhutaan asiak-
kaan palvelukokemuksesta. Palvelukokemusta ei sellaisenaan voi suunnitella, koska
kukin kokemus on subjektiivinen. Tavoitteena on sen sijaan optimoida palvelukoke-
mus, saada siitd mahdollisimman positiivinen. Tahan péaastaan keskittymalla asiakas-
kokemuksen Kriittisiin pisteisiin optimoimalla itse palveluprosessi, ty6tavat, tilat ja
vuorovaikutus seké poistamalla asiat, jotka héiritsevat palvelua. (Tuulaniemi 2011,
24-26.)

Tuulaniemen (2011, 27-29) mukaan palvelumuotoilu on jarjestelmallinen tapa kehit-
t&a litketoimintaa ja palvelumuotoilulle on tyypillista kokonaisvaltainen lahestyminen
kehitettavaan palveluun. Krongvistin (2014) mukaan palvelumuotoilu on palvelujen ja
asiakaskokemusten suunnittelua ja kehittdmistd, jossa korostuu palvelutapahtuman
kokeminen yksilon nakékulmasta. Toimintamallissa palvelu jaetaan pienempiin osa-
kokonaisuuksiin. N&ma pienemmat osakokonaisuudet jaetaan vield yksittaisiin ele-
mentteihin niin, ett4 ne voidaan optimoida tavoitteiden mukaiseksi. Palvelumuotoi-
luosaaminen tuo kilpailuetua ja tehoa yrityksiin, julkiselle sektorille ja voittoa tavoit-
telemattomiin organisaatioihin. Palvelumuotoilu on prosessi ja tydkaluvalikoima.

Tuulaniemi (2011, 59) nostaa palvelun maérittelyista esiin nelja asiaa:

Palvelu ratkaisee asiakkaan jonkin ongelman.

Palvelu on prosessi.

Koemme palvelun mutta emme omista sita.

Merkittavaa on ihmisten valinen vuorovaikutus.

Palvelumuotoilu kuuluu Kkaikille niille, jotka ovat kiinnostuneita systemaattisesta pal-
veluiden innovoinnista, merkityksellisten kokemuksien tuottamisesta seka brandin ja
ihmisten vélisestd vuorovaikutuksesta huolehtimisesta. (Krongvist 2014; Tuulaniemi
2011, 61.)
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"Palvelumuotoilu on tahtoa ja uskallusta néihdd ja ymmdrtdid omaa lii-
ketoimintaa entistd vahvemmin asiakkaan nakokulmasta ja kehittéaa roh-

keasti alaa uudistavia palvelukokonaisuuksia” (Krongvist 2014).

Autismisaation muuttoprosessi on kullekin asiakkaalle asiakkaan yksilollisista lahto-
kohdista johtuen hieman erilainen. Kokemus muutosta on jokaiselle asiakkaalle sub-
jektiivinen kokemus ja siten muuttoprosessiin liittyvaé palvelukokemusta ei voi taysin
suunnitella. OpinndytetyOn tavoitteena on kuitenkin palvelumuotoilun periaatteita
mukaillen optimoida tdmé palvelukokemus mahdollisimman positiiviseksi. Opinnay-
tetyon tutkimuksessa muuttoprosessi on pilkottu muuttoon liittyviin Kriittisiin pistei-
siin ja asiakkailta on kartoitettu heidan kokemuksiaan ty6tavoista ja saaduista ennak-
kotiedoista ja ohjeistuksista muuttoon liittyen.

Opinnaytety6 eteni palvelumuotoiluprosessia mukaillen (kuva 1). Opinndytetyon lop-
putuotoksena valmistui Autismiséation asumispalveluihin muuttaville asiakkaille hei-
dan tarpeisiinsa perustuva etukateistietopaketti, muuttajan manuaali. Muuttajan manu-
aalin valmistuminen on osa Autismisaation muuttovalmennusprosessin kehittamista ja

tuloksia tullaan hyddyntamaan myds jatkossa tamén prosessin kehittdmisessa.
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Kuva 1. Opinndytetyon eteneminen palvelumuotoiluprosessia mukaillen
3 AUTISMIN KIRJO JA AUTISTINEN TRIADI DIAGNOSTIIKAN PERUSTEENA

Autismin Kkirjo kattaa useita eri diagnooseja. Autismin kirjoon kuuluvat henkil6t poik-
keavat kuitenkin huomattavasti toisistaan alykkyytensd, toimintakykynsa ja monien
muiden asioiden suhteen. Yhteisté heille on neurobiologinen kehityksen erilaisuus ja
tietynlaiset peruspiirteet, joiden perusteella heidén katsotaan kuuluvan saman sateen-
varjokasitteen alle. Autismin kirjon henkil6illa kognitiivinen kykyprofiili voi olla erit-
tain epatasainen. Alyllinen kapasiteetti vaihtelee erittdin heikosta lahjakkaaseen. N&in
ollen autismin kirjon henkild voi olla vaikeasti kehitysvammainen ja tarvita voimakas-
ta tukea elamén kaikilla osa-alueilla tai han voi olla alyllisesti lahjakas ja valmistella
vaitoskirjaansa yliopistossa. Silti han voi tarvita tukea opiskelussa, arjen pyorittami-
sessd ja sosiaalisissa suhteissa. Joillakin on lisaksi erilaisia oppimisvaikeuksia. Kui-
tenkin jokainen on yksil6llinen omine vahvuuksineen ja vaikeuksineen. Autismin Kir-
jon esiintyvyyden on arvioitu olevan noin prosentin luokkaa. Arviot esiintyvyydesta
ovat kuitenkin olleet kasvamaan pain vuosien mittaan, kun autismin eri muotoja
(esim. Aspergerin oireyhtymd) on opittu tunnistamaan aiempaa paremmin. (Partanen
2010, 24-25.)

Marja-Leena Mattilan (2013) viitdskirjassa ”Autismin kirjon héiriét. Epidermiloginen

ja kliininen tutkimus” tutkittiin muun muassa autismikirjon esiintyvyytta. Mattilan
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tutkimuksessa autismin esiintyvyys oli 4,1/1000 ja koko autismikirjon 8,4/1000
(DSM-1V). Mattila korostaa, ettd psykiatrisen komorbiditeetin selvittdminen autismi-
Kirjon hairidissé on tarke&d, jotta hoito ja kuntoutus voidaan kohdentaa oikein. Psyki-
atrisia liitdnnaishairioita oli 74 %:lla, kaytoshairioita 44 %:lla, ahdistuneisuushéirioita
42 %:lla ja tic-hairioita 26 %:lla. (Mattila 2013, 57, 65).

Vaikka autismin kirjo on monimuotoinen, on mielek&sté kayttaa tasté vaihtelevasta
joukosta yhteista kattokésitetta. Kaikille autismin kirjon henkildiden ulospéin nayttay-
tyvasté kayttaytymisestéd voidaan havaita kolme keskeisté poikkeavaa aluetta. Naita
kolmea kutsutaan autistiseksi triadiksi. DSM-IV:n autismikirjon diagnostiset kriteerit

perustuvat myos ndille alueilla. Namé alueet ovat:

- kykenemattomyys ja/tai vaikeudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa,

- puutteellinen kielellinen ja ei-kielellinen kommunikaatiokyky ja

- rajoittunut sisainen mielikuvitusmaailma, jonka sijalla on toistavaa toimintaa
tai erikoisia kiinnostuksen kohteita (Gillberg 1999, 17.)

DSM-IV — kriteerist0 julkaistiin vuonna 1994. Siihen siséltyivat ensimmaista kertaa
amerikkalaiset Aspergerin oireyhtyman kriteerit. Maaritelma on melkein identtinen
tautiluokituksen ICD-10 kanssa. (Gillberg 1999, 17.)

Triadi ilmenee eri henkilQill eri tavoin. Syvemmin autistinen ei vélttamétta nde mi-
taan mielekkyyttd sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Siten mydskaan kommunikoinnil-
la ei ole merkitystd. Ulkopuolisesta han nayttaa elavdn omassa maailmassaan, jonka
tayttad rutiininomainen, toistava toiminta. Pienikin ympariston muutos voi aiheuttaa
ympariston kannalta haastavaa kéyttaytymista. Asperger — henkilé (my6hemmin AS-
henkil®) sen sijaan saattaa kaivata sosiaalisia suhteita. H&n kuitenkin saattaa helposti
ajautua ristiriitatilanteisiin muiden kanssa, kun ympaéristo tulkitsee hanen kayttayty-
mistdédn omasta ndkokulmastaan. AS-henkilon on vaikeaa kommunikoida odotetusti,
tulkita sosiaalista vuorovaikutusta ja hahmottaa sosiaalisia tilanteita. Sen sijaan hanel-
|4 saattaa olla erilaisia kiinnostuksen kohteita, jotka muodostavat kapeita vahvoja
osaamisen alueita, joihin han k&yttaa valtavasti aikaansa ja energiaansa. Muuttuvat ti-
lanteet saattavat tuottaa vaikeuksia esimerkiksi opiskelu- tai asuinpaikan vaihduttua.

Tallaiset elaméntilanteiden muutokset voivat johtaa toimintakyvyn romahtamiseen.
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Muutto uuteen kotiin tai pois vanhempien luota on tallainen iso muuttuva tilanne, joka
on autismin kirjon henkil6lle vaikea ja iso muutos. Onnistuakseen optimaalisella ta-
valla muutosprosessiin pitédé valmistautua suunnitelmallisesti. (Godwin Emmons &
Mc Kendry Anderson 2006, 69—70; Partanen 2010, 26-27.)

Diagnostiikka perustuu edellda mainittuun triadiin. N&kyvét vaikeudet ovat kuitenkin
vain ns. jaavuoren huippu. Nakyvaan kayttaytymiseen vaikuttavat neurokognitiiviset
erityisvaikeudet, jotka ovat jadvuoren pinnan alla. Nykytiedon mukaan nait& neurobio-
logista alkuperad olevia perusvaikeuksia ei voida poistaa varsinkaan aikuisista autis-
min kirjon henkildistd. Ymmartamalla autistista ajattelua, tapaa hahmottaa maailmaa
ja oppia asioita, voidaan toteuttaa kuntoutusta, joka lisaa heidan toimintakykyéaan.
(Partanen 2010, 27.)

4 NEUROKOGNITIHVISET ERITYISVAIKEUDET

Tutkijat ovat etsineet edellda mainituille kolmelle vaikeudelle yhtd, kattavaa selitysta.
On etsitty geenid ja kaiken kattavaa kognitiivista tekijad. Happé, Ronald ja Plomin
ovat todenneet (ks. Partanen 2010, 27), ettd mitdan yhta selitystd ei kuitenkaan ole
I0ydetty. Nayttaa siltd, ettd naiden ndkyvien oireiden taustalla on toisistaan riippumat-
tomia neurokognitiivisia tekijoita ja geeneja. Nadiden yhteisvaikutuksesta syntyy autis-
tinen ilmiasu. Neurokognitiivisia erityisvaikeuksia ovat sentraalisen koherenssin, sosi-
aalisen kognition ja toiminnanohjauksen vaikeudet. Liséksi yli 90 %:lla on poikkeavaa
aistitoimintaa. Nama erityisvaikeudet eivét poistu aikuistuttaessa, mutta voivat toki
lieventya joiltakin osin. Nama erityisvaikeudet ovat pohjana autistiselle ajattelulle
tyypillisessd “kontekstisokeudessa”, vaikeudessa hahmottaa ja kayttdd kontekstia apu-
na ajattelussa ja toiminnassa. Té&ssé kontekstilla viitataan koko toimintaymparistoon.
Toimintaympadristd koostuu ajasta, paikasta, toiminnasta, yksittaisen toiminnan vaiku-
tuksesta muuhun toimintaan, toimijoiden valisista suhteista, rooleista ja niin edelleen.
Tama kontekstisokeus johtaa monenlaisiin toiminnan ja oppimisen vaikeuksiin. N&ist4
erityisvaikeuksista yksik&én ei ole ainoastaan autismin kirjoon liittyvd, vaan niita on
muillakin véesto- ja potilasryhmilld. Kun kaikkia néitd vaikeuksia kasaantuu yhdelle
henkil6lle, alamme néhdé k&ytoksessa autistisen triadin piirteitd. (Partanen 2010, 27—
28.)
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4.1 Sentraalisen koherenssin heikkous

Sentraalisella koherenssilla tarkoitetaan tapaa hahmottaa maailmaa kokonaisuuksina
ja sen osia osana kokonaisuutta. Heikolla sentraalisella koherenssilla tarkoitetaan puo-
lestaan sitd, ettd maailma hahmotetaan yksityiskohdista késin. Puut havaitaan, mutta ei
niiden muodostamaa metsda. Sentraalisen koherenssin heikkouden syyté ei vield tiede-
t4. Ei tiedetd, johtuuko se synnynndisesta vaikeudesta prosessoida kokonaisuuksia,
mika johtaa siihen, ettd sen sijaan prosessoidaan yksityiskohtia vai johtuuko se jo syn-
nynnéisesta kyvysté prosessoida paremmin yksityiskohtia, jolloin kokonaisuudet jaa-
vat havaitsematta ja merkityksettdmiksi. Olennaista kuntoutuksen kannalta on kuiten-
Kin muistaa, ettd muille itsestadan selva kokonaisuus saattaa jaada autismin kirjon hen-
kilolta kokonaan havaitsematta. Tastd syysta autismin kirjon henkil6lle on hyvé osoit-
taa mistd osista kokonaisuus muodostuu. Kokonaisuuksien hahmottamisen vaikeus on
yksilollista. (Partanen 2010, 29.)

Aspergerin oireyhtymén omaaville ihmisille kyky nahdéa yksityiskohtien ohi ja kuvi-

tella mielessdén kokonaisuus, johon ndma yksityiskohdat siséltyvat, on usein puutteel-
linen. He takertuvat yksityiskohtiin onnistumatta yhdistamaan niitd kokonaisuuksiksi.
Kéytannon arjessa tdma voi nayttaytya esimerkiksi siten, ettd Aspergerin oireyhtyman
omaava muistaa suuren maaran yksityiskohtia joskus tapaamansa ihmisen ulkonégsta.
Mikali han kuitenkin kohtaa sattumalta tdmén ihmisen jossain, ei han valttamétta pys-
ty tunnistamaan kyseista ihmistd. Taman taustalla on yleensé kyvyttémyys erottaa ko-
konaisuuksia. Joissain tapauksissa taustalla voi olla kasvojen tunnistamiseen liittyva

erityisvaikeus, kasvosokeus. (Gillberg 1999, 93.)

4.2 Sosiaalisen kognition vaikeudet

Nakyvin ja tunnetuin piirre autismiin ja Aspergerin oireyhtymaan liitettyné on sosiaa-
listen taitojen puute. Sosiaalisen kognition vaikeudet ovat myos yksil6llisid ilmene-
misasultaan. Syvasti autistinen henkild voi vaikuttaa omaan maailmaansa vetéytyval-
t&, eikéd han osoita mitd&n mielenkiintoa vuorovaikutukseen muiden kanssa. AS-
henkilon on taas tyolasta lukea sanattomia viestejé tai tunnistaa keskustelussa hetkig,
jolloin on oma aika puhua ja milloin taas jonkun toisen. Niin ollen AS-henkil6 voi jat-
kaa puhettaan, vaikka muut haluaisivat jo vaihtaa aihetta tai han voi vain poistua pai-
kalta kesken keskustelun. Kyse ei kuitenkaan ole vélttdmatta siité, ettd han ei haluaisi

ottaa toisia huomioon, hanelld ei vain ole keinoja tehdd sitd. Sosiaalisen kognition
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vaikeuksien taustalla on poikkeava neurokehitys. Autismin Kirjon henkil6ilta puuttuu
jo varhaiskehityksen aikana tarvittavat alkuunpanomekanismit, jotka mahdollistavat
normaalikehityksessd vuorovaikutustaitojen opettelun. Kyseessa ei ole siis henkilén
ilkeys, kun hén kayttaytyy loukkaavalla tavalla. Paula Tilli (2015) kertoi luennollaan
esimerkkeja tilanteista, joissa hén oli tahtomattaan kayttaytynyt vastakkaista suku-
puolta kohtaan siten, ettd toinen osapuoli oli todenné&koisesti kokenut vuorovaikutusti-
lanteen loukkaavaksi. Autistisella ihmiselld on erilaisia vaikeuksia ké&sitell& sosiaali-
seen vuorovaikutukseen liittyvia tilanteita. Sanattoman viestinnan tulkitseminen on
heille vaikeaa, jolloin eleet, ilmeet ja erilaiset &4nenpainot eivat vélttdmatta merkitse
heille mitaan. Tilli (2015) kertoi my0s siitd, miten muut ihmiset saattavat tulkita véaa-
rin autismin kirjon henkilon eleet ja ilmeet. Tdma saattaa aiheuttaa ristiriitoja ja yh-
teentdrmayksia ympariston kanssa. Naita asioita voi harjoitella, mutta niiden merkitys
vaihtelee tilanteen mukaan, jolloin niiden soveltaminen on autismin kirjon henkilélle
haastavaa. Kuntoutuksessa ndma4 erilaiset vaikeudet on tunnistettava ja mietittavé,
mitk& asiat henkilo pystyy oppimaan ja mista taidoista on hanelle hy6tyd omien tavoit-
teiden saavuttamisessa. Tarkeda on myos hyvaksya kunkin erilaisuus sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. (Partanen 2010, 31; Tilli 13.2.2015.)

Toinen merkittava tekija on mielen teorian kehityksen taso. Mielen teorialla tarkoite-
taan kykya asettua toisen henkilén asemaan ja tulkita toisen mieltd ja tarkoitusperié.
Normaalisti lapsen mielen teoria kehittyy viimeistadn neljaan ikdvuoteen mennessa.
Autismin kirjon henkil6lla tassa taidossa on puutteita. Syvimmin autistisen henkilon
voi olla vaikea ymmart&a, etta toinen ei tied4 sitd, mit4 han tietdd. AS-henkil6lla voi
olla arkielaméssé vaikeutta tulkita toisen eleité ja ilmeit4d. Hanen voi olla vaikea ym-
martaa, ettd omalla kayttaytymisella on merkitysté siihen, mitd muut hénesta ajattele-
vat. Autismin Kirjon henkil® voi sanoa suoraan mité ajattelee ymmartdmatta, etta se
voi loukata toista. (Partanen 2010, 31-32.)

Mielen teorian puutteellisuuden vuoksi autismin kirjon henkilon voi olla vaikea péa-
tell4, mitd muut ihmiset ajattelevat ja tuntevat, kun sen sijaan muille neurotyypillisille
thmisille toisten ’mielien lukeminen” sujuu suhteellisen helposti ja intuitiivisesti. Yksi
keino tulkita toisten ajatuksia on kyky tulkita kasvoja ja erityisesti silmanympérysseu-
tua. Autismin kirjon hairion omaavat ihmiset ottavat tavallista véhemman katsekon-
taktia, eivétka he katso toisen henkilon kasvoja yhtd usein kuin muut. Tésta johtuen
kasvojen ilmeissé tapahtuvat muutokset jaavat heiltd huomaamatta. AS-henkilon kat-
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soessa silmiin hén ei osaa tulkita toisen silménymparysalueen viesteja yhta hyvin kuin
kontrolliryhmé&n henkil6t. AS-henkil6illa on kahdenlaista ongelmaa silmien valittdmén
informaation hyodyntdmisessa. He eivét katso yleensa silmiin ja pida katsekontaktia
padasiallisena informaation lahteend sosiaalisessa ja emotionaalisessa viestinnassa.
Toisaalta he eivat myoskaan osaa tulkita kovin hyvin silmi, joita he katsovat. (Att-
wood 2013, 108-109.)

Mielen teorian puutteellisuudesta johtuen autismin kirjon henkilot kohtaavat arjessaan
usein tilanteisiin, jotka aiheuttavat heille haasteita. Jotkut autismin kirjon henkil6t ovat
taitavia puhumaan. Mielen teorian puutteellisuuden vuoksi heidén on kuitenkin hyvin
vaikeaa havaita, misté asioista kuuntelija on kiinnostunut ja mistd ei. Monen on vaike-
aa paatella, mita toinen heisté ajattelee. He saattavat esittad hyvin intiimeja kysymyk-
sid tai tulla liian lahelle. Autismin Kirjon henkilon saattaa olla vaikeaa hyvaksya tois-
ten virheita tai selvittaa vaarinkasityksia. Sekaannukset hammentéavat, koska he eivat
voi ylipaatdan ymmaértad, etta tallaisia sekaannuksia edes tapahtuu. Heidan on hanka-
laa my6s ymmartaa vilppid ja pilailua. Monet heistd ovat hyvin tunnollisia ja rehelli-
Sid, josta syysté he saattavat joutua helposti hyvéksikéytetyiksi. (Kerola, Kujanpéaa &
Timonen 2009, 40-41.)

4.3 Aistipoikkeavuudet

Y1i 90 prosentilla aikuisista autismin kirjon henkil@ista on arvioitu olevan aistitoimin-
tojen yli- tai aliherkkyyksia. Aistitoimintojen poikkeavuus vaikuttaa toimintakykyyn
lapi eldman valtaosalla autismin Kirjon henkil6ista. Siksi poikkeavien aistitoimintojen
vaikeuksien tunnistaminen ja huomioiminen kuntoutuksessa on erityisen tarkeéaa. Ais-
titoiminnot jaetaan seitsemaan perusaistijarjestelméaén, jotka ovat kosketus, tasapaino,
néko, kuulo, asentotunto, maku ja haju. Poikkeavuutta voi esiintyd mill& tahansa néis-
t& alueista, ja usein autistisilla on useampi poikkeava aistialue. Aistitoimintojen erilai-
suus vaikuttaa siihen tapaan, jolla autismin kirjon henkil6t kayttaytyvat erilaisissa ti-
lanteissa. Muut eivat valttamattd ymmarré, ettd valot voivat olla kivuliaan kirkkaat,

jolloin autistisen henkilon voi olla vaikea toimia tai keskittya. (Partanen 2010, 33-34.)

On my0s todettu, ettd kohonnut stressitaso voi vaikuttaa aistipoikkeamiin lisaten nii-
den vaikeusastetta. Stressaantuneena autismin kirjon henkilén on vaikeampi sietaa sel-
laisia aistidrsykkeitd, joiden kanssa han normaalisti tulee toimeen. Muutostilanteet ai-

heuttavat autismin kirjon henkil6lle stressid, jolla on siis vaikutusta myos aistikoke-
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muksiin. Stressaantuneena arkea ja siina selviamista vaikeuttaa normaalia suurem-
maksi koettu aistikuorma. Tadman seurauksena asiat, jotka muuten hoituisivat saattavat
jaada hoitamatta. Muutosten mahdollisimman hyva valmistelu vahent& stressitasoa.
Muutto on stressié aiheuttava elaménvaihe jokaiselle ihmiselle. Autismin kirjon henki-

I6n muuttoprosessiin tulee edelld mainituista syisté kiinnittaa erityista huomiota.

4.4 Toiminnanohjauksen vaikeudet

Toiminnanohjaus on kattokasite, jolla tarkoitetaan sellaisia kognitiivisia toimintoja,
jotka ohjaavat tavoitteeseen suuntaavaa kayttaytymista. Autistisella henkil6lla toimin-
nanohjausta vaikeuttavat kaikki edella kuvatut erityisvaikeudet. Sentraalisen kohe-
renssin vaikeudet vaikeuttavat olennaisten ja epdolennaisten asioiden tunnistamista ja
kokonaisuuksien havaitsemista. Aistipoikkeamat vaikuttavat eri tavoin eri tilanteissa
toimimiseen. Kuormittavassa aistiymparistossa voi olla vaikea keskittya ja kohdentaa
tarkkaavuutta. Sosiaalisen kognition vaikeudet vaikeuttavat tavoitteiden saavuttamista
sellaisissa tilanteissa, jotka edellyttavat toisten ihmisten toiminnan ennakoimista ja
sithen vaikuttamista. Naiden lisaksi autismin kirjon henkil6lla on vaikeuksia kognitii-
visessa joustavuudessa, siing, ettd han pystyisi joustavasti vaihtamaan toimintastrate-

giaa tilanteen niin vaatiessa. (Partanen 2010, 36-37.)

4.5 Kontekstisokeus

Peter Vermeulen (2007) nosti esille kontekstisokeuden autistista ajattelua parhaiten
kuvaavana kattokasitteend (ks. Partanen (2010, 40). Kontekstisokeudella tarkoitetaan
vaikeutta hahmottaa kokonaisuuksia toiminnassa, aisti- ja sosiaalisessa ymparistossa.
Nimens& mukaisesti se on sokeutta konteksteille. Ajattelun ja tiedon késittelyn kannal-
ta se on varsin ongelmallista, sillda useimmat asiat saavat merkityksen kontekstissaan.
(Partanen 2010, 40-42.)

Kontekstisokeus tuo vaikeuksia muun muassa erilaisiin sosiaalisiin tilanteisiin sopivi-
en ilmeiden ja eleiden opetteluun. Hymyily toisen henkilon kaatuessa kertoo aivan toi-
senlaisesta tunteesta kuin hymyily toisen kertoessa onnistumisestaan. Konteksti antaa

ilmeelle sen merkityksen. (Partanen 2010, 40-42.)

Kontekstien hahmottamisen vaikeus hankaloittaa my0ds toimimista erilaisissa tilan-

teissa. Mista voi tietdd kahden tilanteen olevan samankaltaisia, jos ei hahmota, mika
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on olennaista naissé tilanteissa? Muille yksinkertaisilta tuntuvat asiat saattavat tuottaa
autistisille henkiloille suuria vaikeuksia. Opitut asiat eivat automaattisesti siirry vas-
taavankaltaisiin tilanteisiin. (Partanen 2010, 40-42.)

Kuntoutus on integroitava kdytannén elaméan. Autismin kirjon henkilélle oman elé-
man kokonaisuuden ja eri palvelukokonaisuuksien hahmottaminen ja tarvittavien pal-
veluiden hankkiminen itselle ovat usein poikkeuksellisen vaikeita asioita. Tamé on
tarke&da ottaa huomioon silloin kun mietitadn, miten autismin kirjon henkil6t saisivat
palveluita, joihin heilla on oikeus ja jotka heidan toimintakykyaan parhaiten edistavét.
Nuoruuteen ja aikuisuuteen uutena elamanvaiheena lapsuuden jalkeen voi yksilollises-
t& tuen tarpeesta riippuen liittyd uusia erilaisia palvelutarpeita. (Partanen 2010, 40—
42.)

5 AIKUISTUMINEN AUTISMIN KIRJON HENKILON ELAMANVAIHEENA

Nuoruuden kehityshaasteita ovat oman identiteetin muodostuminen ja vanhemmista
asteittain irtautuminen. Nuoren taytyy 16ytdd oma eldmantapansa ja ottaa vastuuta it-
sestadn entistd enemman. Erityistd tukea tarvitseva nuori on todennékdisesti joutunut
turvautumaan tavallista enemman vanhempiensa ja muiden ihmisten apuun. Tama
vaikeuttaa itsendistymistd. Liiallisesta riippuvuudesta pitdisi uskaltaa irrottautua ja pi-
téisi voida luottaa nuoren kykyyn tehda omia ratkaisuja (Malm, Matero, Repo & Tal-
vela 2004, 397.)

Aikuisuus pitaa sisallaan varhaisaikuisuuden (noin 20-vuotiaasta 40-vuotiaaksi), kes-
Ki-ikéisyyden ja myohaisaikuisuuden ikavaiheet. Siirtymista aikuisuuteen voidaan
madritelld kolmen péakriteerin avulla: itsendinen paatoksen teko, vastuunottaminen it-
sestd ja taloudellinen itsendisyys. Autismisaation asiakkailla muutto omaan kotiin ta-
pahtuu pé&&osin varhaisaikuisuuden aikana. Muuttoon liittyy laheisesti aikuisuuteen
siirtymisen teemoja; asiakas alkaa tehda itsendisia paatoksia joko taysin itsendisesti tai
tuetusti. Han ottaa vastuuta itsestddn niilta osin kuin pystyy, ja yleensa myos rahan
kayttod ja vastuunottoa taloudellisista asioista harjoitellaan. Muuton tukemiseen liittyy
siis vahvasti myos itsessééan aikuistumisen tukeminen. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen,
Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2006,160-161.)

Kun ihmisen kehitysta tarkastellaan elaménkaaren nakokulmasta, nayttaytyy se vali-

koivana, ihmisen ik&édn kytkeytyvand mukautumiskyvyn muuttumisena. Elamankaaren
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psykologinen ndkdkulma kehitykseen korostaa kehityksen olevan eldman lapi jatkuva
prosessi. Kehitys vaatii ihmisessa joustavuutta, ja sen vaade séilyy ihmisessé vanhuu-
teen asti. Kussakin ikdvaiheessa on omat kehittymisen tarpeensa. Ihmisen kehitys voi
kulkea yksil6llisesti moniin eri suuntiin. Tama nakyy ihmisen eri toiminta-alueiden
erilaisessa kehityksessa ja ihmisten valisissa kehityseroissa. Kehitykseen vaikuttavia
keskeisia asioita on kolme: ik, historiallinen aika ja epdnormatiiviset elaméntapahtu-
mat. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2006,169.)

5.1 Kehitystehtévien haasteet

Itsendisyys ja itsemaaraamisoikeus liittyvét yleisesti aikuisuuteen. Aikuinen ihminen
voi padttdd omista asioistaan, mutta hanella on myds vastuu tekemisistaan. Aikuistu-
miseen liittyy muutto omaan kotiin, ammatin ja tyopaikan hankkiminen ja mahdolli-
sesti perheen perustaminen. Useiden tutkimusten mukaan on todettu, ettd vammaisten
nuorten aikuistuminen on keskiméaarin hitaampaa kuin muiden nuorten. El&mantaito-
jen puuttumisen vuoksi nuorella voi olla vaikeuksia toimia oma-aloitteisesti arkiela-
massa, tehda itsenéisesti padtoksia tai toimia sosiaalisissa suhteissa (Malm, Matero,
Repo & Talvela 2004, 397.)

Amerikkalainen Robert J. Havinghurst on luonut kehitystehtavé — késitteen 1953. Ha-
nen kehitystehtdvateoriallaan on pyrkimyksena vastata kysymyksiin siit4, miten yksi-
I6n kasvu ja kehitys nivoutuvat ympariston asettamiin vaatimuksiin, rajoituksiin ja
tarpeisiin. Kehitystehtavaajattelulla on ollut merkittava rooli elaméankulkupsykologi-
assa, ja se on vaikuttanut eri-ikaisten yksiléiden kasvatus- ja koulutusratkaisuja kos-

kevaan suunnitteluun ja paatoksentekoon. (Kuusinen 1995, 311.)

Aikuistumiseen liittyvista kehitystehtévista selviytyminen vaatii monenlaisten taito-
jen, sosiaalisten suhteiden ja persoonallisuuden kehitystd. Nama erilaiset tapahtumat
ja tehtévat vaativat yksilolta paatoksentekoa ja sopeutumista. Niill& on toisaalta mer-
kittdvid seurauksia hédnen onnellisuudelleen ja selviytymiselleen. Néité tehtévia voivat
olla muun muassa itsendistyminen lapsuuden kodista, ammatin hankkiminen, tyéuran
aloittaminen, perheen perustaminen, yhteiskunnallisiin asioihin vaikuttaminen. Tarke-
an osan ihmisen elamansiséallostd muodostaa vapaa-aika, joten yhtena kehitystehtava-
na voidaan pitéa tyydyttdvan ja voimia uudistavan vapaa-ajan viettdmisen tavan
omaksumista. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2006,161—
166.)
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Muutto liittyy olennaisesti myos aikuistumiseen liittyviin kehitystehtaviin. Autismin
Kirjon tai muun neuropsykiatrisen diagnoosin saaneilla nuorilla on tyypillisesti tuen
tarpeita nailla alueilla ja asumisen tuessa on syytd huomioida myds ndma kehitykselli-

set osa-alueet.

5.2 Epénormatiiviset eldméntapahtumat

Epénormatiivisia yksilollisia elaméntapahtumia voivat olla esimerkiksi muutto toiselle
kulttuurialueelle tai onnettomuus. N&ma tapahtumat pakottavat ihmisen suuntautu-
maan elamassaéan uudelleen. Jos epdnormatiivinen tapahtuma on tullut ihmisen omasta
aloitteesta, koetaan se usein positiiviseksi. Lisaksi sellaiset elaman kdannekohdat, jot-
ka sisdltavat omaa valintaa, arvioidaan silla hetkelld ja jalkeenpdin positiivisemmin
kuin elamé&nmuutokset, joihin vain ajaudutaan. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen,
Pulkkinen & Ruoppila 2006,169.)

Ika tuo ihmiselle mukanaan erilaisia fyysisia muutoksia, mutta myos erilaisia ympa-
ristén odotuksia. Namé odotukset suuntaavat myds ihmisen kehitystd. Muutto Autis-
mis&ation asumispalveluiden asiakkaaksi voi joskus olla myos téllainen epanormatii-
vinen tapahtuma. Nuori aikuinen on esimerkiksi siirtymassa jatko-opintoihin, mutta
tuen tarpeidensa vuoksi hén ei voi tehda sité kotipaikkakunnallaan vaan héanen tulee
muuttaa paikkakunnalle, miss& on hénen tarpeensa huomioiva opetus ja tarvittava tuki
asumiseen. Kyseessd on iso eldménvaihe ja siirtyma nuoren eldméssa ja elaméankaarel-
la. Jotta tilanne ja siihen sopeutuminen olisi hanelle mahdollisimman positiivinen ko-
kemus, tulisi hanen saada tehdd mahdollisimman paljon valintoja ja olla osallinen
muutoksessa. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2006,169.)

6 OSALLISUUS

YK:n 61. yleiskokous hyvaksyi vuonna 2066 vammaisten henkildiden oikeuksia kos-
kevan yleissopimuksen. Se on ensimmainen 2000-luvulla neuvoteltu ihmisoikeusso-
pimus, joka rinnastetaan aikaisempiin seitseméén ihmisoikeussopimukseen. T&ssé so-
pimuksessa on otettu selked kanta vammaisten henkildiden asumiseen. Sopimuksen
artikla 19 kasittelee vammaisten itsenéista elamaa ja inkluusiota. Artiklan mukaan
vammaisilla ihmisilla tulee olla yhtaldiset oikeudet eldd yhteisgssé ja tehdd samanlai-

sia valintoja kuin muutkin ihmiset. (Sosiaali- ja terveysministerio 2008, 17.)
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Sosiaalihuollon asiakaslaissa korostetaan sosiaalihuollon asiakkaan itsemé&aréamisoi-
keutta ja osallistumisoikeutta. Sadnnokset vahvistavat myods sosiaalihuollon asiakkaan
osallistumista palveluidensa suunnitteluun ja toteuttamiseen ja painottavat perustus-
lain sadnnosta osallistumisoikeudesta, jonka mukaan julkisen vallan tehtavé on edistaa
yksilon mahdollisuuksia vaikuttaa hénta itsedén koskevaan paatoksen tekoon. Asia-
kaslain tarkoituksena on edistad asiakaslahtOisyytta ja asiakkuussuhteen luottamuksel-
lisuutta ja asiakkaan oikeutta hyvaan kohteluun ja palveluun. Tavoitteena sddnnokses-
sé on, etta toteutetaan asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja osallistumisoikeutta otta-
malla huomioon asiakkaan tarpeet, toivomukset ja mielipiteet sellaisina, kun asiakas
ne ilmaisee. Asiakasta koskeva asia on kasiteltdva ja ratkaista siten, etta ensisijaisesti
otetaan huomioon asiakkaan etu. Sosiaalihuollon asiakaslaki on yksi Autismisa&tion
asumispalveluita ohjaava laki ja siksi asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja osallistu-
misoikeutta tulee toteuttaa. (Raty 2010, 22-25.)

6.1 Sosiaalihuollon lainsdadanndn kokonaisuudistus

Tasavallan presidentti vahvisti uuden sosiaalihuoltolain 30.12.2014. Lain sisaltdmét
uudistukset tulevat asteittain voimaan kevaan 2015 aikana. Hallituksen lakiesityksessa
lain tarkoitus on edistaa ja yllapitadéd hyvinvointia sekéa sosiaalista turvallisuutta, vahen-
t&& eriarvoisuutta ja edistad osallisuutta. Lain tarkoitus on turvata yhdenvertaisin pe-
rustein tarpeenmukaiset, riittavat ja laadukkaat sosiaalipalvelut sekd muut hyvinvoin-
tia edistavat toimenpiteet. Tavoitteena on edistda asiakaskeskeisyytta seka asiakkaan
oikeutta hyvéan palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa ja parantaa yhteistyota sosi-
aalihuollon ja kunnan eri toimialojen sek& muiden toimijoiden valilla edelld mainittu-
jen tavoitteiden toteuttamiseksi. Painopiste siirretaan erityispalveluista yleispalvelui-
hin. Asiakaskeskeisyys nostetaan vahvasti esiin ja sen vahvistamiseksi laissa maaritel-
taisiin ne tuen tarpeet, joiden perusteella sosiaalipalveluja ja muuta sosiaalihuoltoa jar-
jestetddn. (Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi ja erdiksi siihen liitty-
viksi laeiksi.)

Lakiesityksen 4. §:n mukaan asiakkaan edusta on huolehdittava. Etua arvioitaessa on

Kiinnitettdva huomiota siihen, miten eri toimintatavat ja ratkaisut parhaiten turvaavat:

1) asiakkaan ja hanen laheistensa hyvinvoinnin;
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2) asiakkaan itsendisen suoriutumisen ja omatoimisuuden vahvistumisen seka lahei-

set ja jatkuvat ihmissuhteet;

3) tarpeisiin nédhden oikea-aikaisen, oikeanlaisen ja riittavan tuen;

4) mahdollisuuden osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissaan;

5) kielellisen, kulttuurisen seka uskonnollisen taustan huomioimisen;

6) toivomuksia, taipumuksia ja muita valmiuksia vastaavan koulutuksen, vaylan tyo-

elamaan sekéa osallisuutta edistavan toiminnan;

7) asiakassuhteen luottamuksellisuuden ja yhteistoiminnan asiakkaan kanssa.

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on kiinnitettava erityistd huomiota erityista tukea tarvit-
sevien asiakkaiden edun toteutumiseen. (Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuol-
tolaiksi ja eréiksi siihen liittyviksi laeiksi.)

Lakiesityksen mukaan sosiaalihuollon henkildstdn velvollisuus on selvittaa asiakkaal-
le hédn asiassaan kysymykseen tulevat erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset. Jotta
asiakkaan osallistumismahdollisuutta voitaisiin lisatd, on keskeisené edellytyksend ja
keinona turvata oikeus tietoon. Asiakkaalla pitéa olla riittavésti tietoja eri vaihtoeh-
doista ja niiden vaikutuksista, jotta han voisi osallistua ja vaikuttaa asiansa kasittele-
miseen ja ratkaisemiseen. Tieto tulee antaa ilman asiakkaan esittaméaa pyyntoa avoi-
mesti ja oma-aloitteisesti. Tieto tulee antaa siten, ett4 asiakas kykenee riittavasti ym-
martdmaan tiedon siséllon ja merkityksen. Selvitysta annettaessa tulee huomioida asi-
akkaan ikd, koulutus, aidinkieli, kulttuuritausta ja muut henkilékohtaiset ominaisuu-
det. Tarvittaessa on myo6s huolehdittava vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien
ja muun saavutettavan viestintdmateriaalin kayttdmisesta. Jos yhteista kielt& ei ole, on
huolehdittava siitd, ettd henkil® saa késityksen asiansa siséllosta ja merkityksesta ja
hén voi ilmaista mielipiteensa. (Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi ja

erdiksi siihen liittyviksi laeiksi.)

Kaikkien sosiaalityon ammattilaisten tulisi siis osata antaa tietoa myds autismin kirjon
henkildille. Tdma vaatii haneltd autistisen ajattelun ymmartamistg, jotta han voi muo-

kata kommunikaatiota siten, ettd asiakas varmasti ymmartaa ja voi myohemminkin
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mieleen palauttaa saamansa tiedon. Valintojen tekeminen on tyypillisesti vaikeaa au-
tismin kirjon henkil6ille. VVaihtoehdot tulisi osata kuvata asiakkaalle siten, ettd han
varmasti ymmartad, misté on paattamassa. Valintaa helpottaisi kunkin vaihtoehdon

konkreettinen l&pikayminen, hyvien ja huonojen puolien punnitseminen.

Lakiesityksen mukaan asiakkaalle tulee tehda asiakassuunnitelma palvelutarpeen sel-
vityksen pohjalta. Tuen tarpeen selvittdminen ja suunnitelman laatiminen tukee suun-
nitelmallisen ja tavoitteellisen sosiaalihuollon toteuttamista. Tarkoituksena on, etté ar-
vioidaan kokonaisvaltaisesti asiakkaan ja hédnen perheensé tilanne ja turvataan riittavat
palvelut ja muut tukitoimet. Tdman tuen tarpeen selvittamisen ja asiakassuunnitelman
laatimisen tulisi olla prosessi, jossa asianosaiset sosiaalihuollon ammattihenkilon
avustuksella ja tuella arvioivat elaméantilannettaan ja selvittavat keinoja myonteisten
muutosten saavuttamiseksi. Momentin 1. kohdassa mainitaan, ettd suunnitelmaan kir-
jattaisiin seka asiakkaan ettd mahdollisesti hdnen edustajansa esille tuoma tuen tarve
ja sosiaalihuollon ammattihenkilon tekema tuen tarpeen arvio. Suunnitelmaan tulee
Kirjata my®6s arvio niistd sosiaalipalveluista ja muista tukitoimista, joilla asiakkaan tu-
en tarpeisiin voitaisiin vastata. Suunnitelmaan Kirjataan myos muut mahdolliset toi-
met, esimerkiksi asiakkaan itsensa toteutettavaksi tarkoitetut hanen voimavarojaan yl-
lapitdvat ja vahvistavat toimet. (Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi ja
eréiksi siihen liittyviksi laeiksi.)

Sosiaalihuoltolaki on yksi Autismiséaation palveluita ohjaava laki. Lain hengen on
nayttava palveluissa niin, etta osallisuutta edistetaan lisadmalla asiakkaan mahdolli-
suuksia osallistumiseen ja omiin asioihin vaikuttamiseen. Opinnéytetyoni pyrkii 16y-
tdmaan keinoja, joilla asumispalveluiden asiakkaiden osallisuus muuttoprosessissa ja

keinot vaikuttaa omiin asioihin lisaantyvat.

6.2 Vammaispalvelulakiesitys

Myo6s vammaislainsaadannon uudistamista on jatkettu hallitusohjelman mukaisesti
osana sosiaalihuollon kokonaisuudistusta. Tavoitteena on, ettd uudessa erityislaissa
sédadetdadn vammaisten henkildiden tarvitsemista erityispalveluista ja ettd laki koskee
yhdenvertaisesti kaikkia vammaisryhmié. Sosiaalihuollon lainsadd&dnndn uudistamista
selvittanyt tydryhma esitti loppuraportissaan syyskuussa 2012, etta nykyinen vam-
maispalvelulaki (laki vammaisuuden perusteella jarjestettévista palveluista ja tukitoi-

mista, 380/1987) ja kehitysvammalaki (laki kehitysvammaisten erityishuollosta,
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519/1977) sovitettaisiin yhteen, jotta voitaisiin turvata eri vammaryhmien yhdenver-

taiset palvelut. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014b.)

Vammaislain lakiesityksessa vammaisella henkil6ll4 tarkoitetaan henkil64, joka tarvit-
see pitkdaikaisen vamman tai sairauden johdosta valttdmatta tai toistuvasti apua tai
muuta tukea suoriutuakseen tavanomaisesta eldmasta. Taman lain nojalla palveluja
jarjestetaan silloin, jos vammainen henkil6 tai vammaisen lapsen perhe ei saa mink&én
muun lain nojalla vammaisen henkilon edun mukaisia ja hanen tarpeeseensa riittavia

ja tarpeen mukaisia palveluja. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a.)

Uudessa lakiesityksessé ei siis enda edellytetd vaikeavammaisuutta palveluiden saami-
seksi. Autismin kirjon henkil6ille tdmé edellytys on saattanut merkita sit4, etta heidan
ei ole katsottu olevan vaikeavammaisia, jos heilla ei ole rinnakkaisdiagnoosina ollut
kehitysvammaisuutta. Sitd, ettd heidén yksilollinen kykyprofiilinsa voi olla hyvinkin
epéatasainen ja selviytyminen arjesta joillakin osa-alueilla hyvin vaikeaa, ei ole valtta-
mattd huomioitu. Palvelut ovat olleet harkinnanvaraisia. Talla hetkell& palveluiden
myontamisessé esim. AS-henkilGille on eroavaisuuksia eri kuntien ja kuntayhtymien
valilla. Joissakin kunnissa palveluja mydnnetdén ja toisissa ei. Kiristyva yhteiskunnan

taloudellinen tilanne on pakottanut kuntia karsimaan harkinnanvaraisista palveluista.

Lakiesityksen 4. §:n mukaan kunnan on huolehdittava siitd, ettd apu jérjestetaan sisal-
I61tadn ja laajuudeltaan sellaisena, kuin kunnassa esiintyvé tarve vaatii. Tamén lain
nojalla apua jarjestettdessa on palveluista ja niita koskevista jarjestamistavoista otetta-
va huomioon vammaisen henkilon etu, mielipide ja toivomukset. Sen lisaksi on otet-
tava huomioon palvelusuunnitelmassa maaritelty vammaisen henkilon yksilollinen
avun tarve ja elamantilanne kokonaisuudessa. Kunnan vastuulla on huolehtia, etta ta-
maén lain perusteella jarjestettavat palvelut muodostavat yhdessa muun lain nojalla jar-
jestettavien palveluiden kanssa vammaisen henkilon tarpeisiin vastaavan tarkoituk-

senmukaisen kokonaisuuden. (Sosiaali- ja terveysministerit, 2014a.)

Kunnan on jérjestettdvd vammaisen henkilon yksilollisen tarpeen mukaan henkilokoh-
taista apua, ohjausta ja valmennusta, asumisen tukea, tukea esteettdoman asumisen jar-
jestdmiseen, lapsen ja perheen palveluja, paivéaikaista toimintaa, lilkkumisen tukea,

taloudellista tukea ja muita lain tarkoituksen toteuttamiseksi tarvittavia palveluja. (So-

siaali- ja terveysministerid, lakiluonnos 2014a.)
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Lakiesityksen 8. §:n mukaan vammaisen henkilon yhdenvertaisuutta tulee edistéé yh-
denvertaisuuslain mukaisesti. Sen lisaksi kunnan on kuultava vammaisia henkil6ita tai
heitd edustavia jarjestoja palveluiden suunnittelussa, paatoksen teossa ja toteutuksen

arvioinnissa. Kunnan tulee myds antaa yleista ja yksilollistd neuvontaa ja ohjausta, jo-
ka edistdd vammaisen henkilon yhdenvertaista osallistumista ja palvelujen piiriin paa-

syd. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a).

Palvelujen tarpeen arvioinnista vastaa tyontekijé, jolla on vammaisen henkil6n tilan-
teen edellyttdmaa laaja-alaista asiantuntemusta ja tarkoituksenmukainen sosiaalihuol-
lon kelpoisuus. Tarve palveluille on arvioitava yhdessa vammaisen henkilon ja sosiaa-
lihuollon asiakaslain 9. ja 10. §:ss& tarkoitetuissa tapauksissa vammaisen henkilon ja
hanen laillisen edustajansa tai hdnen omaisensa tai muun laheisensé kanssa. Tarve on
arvioitava asiakkaan elaméntilanteen ja olosuhteiden edellyttamassé laajuudessa. (So-

siaali- ja terveysministerio, 2014a.)

Tarpeen arvioinnissa tulee huomioida vammaisen henkilon ilmaisema ja kokema tarve
sekad hyddynnettava luotettavia arviointimenetelmid. Asiakkaalle on sosiaalihuoltolain
asiakaslain 5. §:n mukaisesti selvitettavé eri toimenpidevaihtoehdot sek& asiakkaan
oikeuksiin ja etuun vaikuttavat muut seikat. Tarvetta arvioitaessa on selvitettava
vammaisen henkilon yksiléllisen tilanteen edellyttdmassé laajuudessa ja lain tarkoitus
huomioon ottaen henkilon terveydentila ja toimintakyky seka ndiden vaikutus hénen
suoriutumiseensa asuin- ja toimintaymparistossaan. Arvioinnin perusteella on maari-
teltdva, minkélainen palvelujen kokonaisuus vastaa vammaisen henkilon yksil6lliseen
avun tarpeeseen huomioon ottaen vammaisen henkilén etu ja elaméantilanne kokonai-

suudessaan. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a.)

Asiakkaalle on palvelutarpeen selvittamiseksi ja toteuttamisen suunnittelemiseksi laa-
dittava ilman aiheetonta viivytysté palvelusuunnitelma. T&ssa suunnitelmassa on maa-
riteltdva sosiaalihuollon palvelujen kokonaisuus, joka perustuu avun tarpeen arvioin-
tiin. Palvelujen tarvetta arvioitaessa ja suunnitelmaa laadittaessa on otettava huomioon
vammaisen kokonaisvaltainen eldmantilanne. Tdma suunnitelma ja asiakkaan tdmén
lain mukaiset palvelut on mahdollisuuksien mukaan sovitettava yhteen muiden sosiaa-
lipalveluiden ja muiden suunnitelmien, palvelujen ja tukitoimien kanssa. Suunnitel-
maa tulee tarkastaa silloin jos olosuhteissa tai tarpeissa tapahtuu muutoksia ja muu-

tenkin tarpeen mukaisesti. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a.)
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Lakiesityksen 11. § edellyttdd monialaista asiantuntemusta. Tarvetta arvioitaessa ja
suunnitelmaa laadittaessa on kaytettava kyseisen vammaisen henkilon yksilollisiin
tarpeisiin nahden tarkoituksenmukaista asiantuntemusta ja osaamista. Laki edellyttaa
myo6s muiden hallinnonalojen viranomaisten osallistumista tarpeen arviointiin ja
suunnitelman laatimiseen, jos vammaisen henkilon palvelujen ja tukitoimien tarkoi-
tuksenmukaisen kokonaisuuden jarjestaminen sitd edellyttad. Jos on valttamatonts,
asian selvittdmiseksi voidaan tehda la&karin tai muun asiantuntijan arvio. Myos vam-
maislaki tulee sosiaalihuoltolain tavoin edellyttdmaan erityista asiantuntemusta arvi-
oinnin tekemiseen ja suunnitelman laatimiseen. (Sosiaali- ja terveysministerio,
2014a.)

Asiakkaan osallistumisesta palvelujen tarpeen arviointiin ja asiakassuunnitelman laa-
timiseen séadetaan sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 8, 9
ja 10 §:ssé. Sen liséksi vammaisen henkilon osallistumisen tukemiseksi on otettava
huomioon vammaisen henkilon ik&, elamantilanne kokonaisuudessaan ja vammasta
aiheutuvat toimintarajoitteet. Kommunikointikeinona tulee kéyttda vammaisen omaa
kommunikointikeinoa ja kaytettava tarvittaessa tulkkauspalvelua. Vammaista henkil6a
on neuvottava ja ohjattava erilaisten palvelutarpeeseen liittyvien selvitysten ja hake-
musten tekemisessa. Hakemusten kasittelyn vireille tulosta, hakemuksen odotettavissa
oleva kasittelyaika ja arvio paatoksenteon ajankohdasta tulee ilmoittaa vammaiselle

henkildlle tai hanen edustajalleen. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a.)

Myos vammaispalvelulaki ohjaa Autismiséation asumispalveluita. Opinndytetydssani
muuttoprosessin ensimmaéinen vaihe on se, jossa tuen tarvetta arvioidaan ja paatetaan
sopivasta asumismuodosta asiakkaalle. Vammaispalvelulakiesityksessa korostetaan
tarpeen arvioinnin merkitysta ja sen edellyttdmad asiantuntemusta. Asiakkaan tulee
voida osallistua tdhan. Opinndytetydsséni selvitan asiakkaiden kokemuksia tuen tar-

peen arvioinnista ja osallisuudesta siina.

6.3 Osallisuuden méérittely

Osallisuudelle ei ole olemassa yhté ja jaettua maaritelméaa. Tastd on ollut seké hyotya
ettd haittaa. Loyha kasite on mahdollistanut erilaisten innovaatioiden edistamista eika
tiukka maaritelma ole kahlinnut ihmisten ajattelua. Toisaalta 16yha kasite on mahdol-
listanut sen, etté osallisuustoiminnan nimikkeen alla on ollut toimia, jotka ovat ruok-

kineet pahimmanlaatuista ndenndisosallisuutta. Itsessadn osallisuuden késite on suo-
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menkielinen kummajainen. Sille ei ole olemassa selkeété vastiketta tieteen valtakielil-
l4. Englanninkielinen termi participation k&antyy sek& osallistumiseksi etta osallisuu-
deksi. Suomen kielessa ndma kuitenkin erotetaan mielellaan toisistaan, osallisuus
ymmarretddn laajempana késitteena kuin osallistuminen. Néarhen, Kokkosen ja Matt-
hiesin (2014, 115) mukaan osallisuudella tarkoitetaan kiinnittymista yhteiskuntaan,
kokemusta jasenyydestd, mahdollisuutta osallistua, vaikuttaa ja toimia niin yhteisgssa
kuin yhteiskunnassakin. Kiilakosken, Gretschelin ja Nivalan (2012, 15) mukaan osal-
lisuuden teoreettista haltuunottoa ei voi tehda lukemalla pelkastaan vieraskielisia teo-
retisointeja. Osallisuuden madrittelyssa on heidan mukaansa Suomessa vaistdmatta jo-
takin kotoperaistd, suomen kieleen kytkeytyvad. (Narhi, Kokkonen & Matthies 2014,
115.)

Arnstein (1969) kasitteellisti osallisuutta osallisuuden tikkaiden avulla (kuva 2). Néita
tikkaita on kaytetty laajalti osallisuuden ymmartamisen apuna. Kuva tikkaista tiivistaa
osallisuuden asteet erityisesti suunnitteluun liittyvéssa paatoksen teossa kahdeksaan
portaaseen. Alin taso on tiedon jakamista, jossa osallisuus on vain niin sanottua naen-
naisté vaikuttamista. Talla tasolla palveluiden kéyttajia vain informoidaan tehdyista
paatoksistd. Tata tasoa edustaa manipulaatio ja sitd astetta korkeammalla on terapia.
Seuraava porras on tiedonsaanti ja neljas porras konsultaatio ja viides yhteissuunnitte-
lu. Arnstein kaytti ndista nimed tokenismi, kansalaisten mielipide oli konsultoiva, talla
tasolla puhutaan neuvoa antavasta osallisuudesta. Palvelun kayttajan ja paattajan valil-
I on kylla dialogia, mutta varsinainen paatosvaltaa ei palvelun kayttajalla ole. Tikkai-
den kuudennella portaalla on kumppanuus ja seitsemannelld delegoitu toimivalta.
Kaikkien ylimp&na on kansalaisvalvonta. Kolme ylinté osallistumisen muotoa edusta-
vat kansalaisten itsendista paatdksen tekoa. (Barnard 2011, 331; Fl6jt 2000, 1.)

Opinnaytetytssani asiakkaiden osallisuutta Arnsteinin osallisuuden tikkailla (kuva 2)
kuvaa parhaiten kumppanuus. Asiakkaat olivat kumppaneina kerddméassa kokemuksi-
aan muuttoihinsa liittyen ja ideoimassa yhdessd muuttoprosessin kehittdmista. Kump-
panuus eroaa yhteissuunnittelusta siten, ettd yhteissuunnittelussa asiakkaiden osuus on
vain neuvoa antava. Kumppanuudessa asiakkaat ovat mukana tekemassé paatoksia.
Prosessikavelysta ja teemahaastatteluissa asiakkaat tekivat paatoksia siita, millaisia
keinoja jatkossa otetaan kayttdon osallisuuden lisaédmiseksi.
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\
Kansalaisvalvonta
Kansalaisten
Delegoitu toimivalta
> itsendinen toimivalta
Kumppanuus

Yhteisuunnittelu

Konsultaatio > Tokenismi =

] ] neuvoa antava osallisuus
Tiedottaminen

Terapia
Néennainen

Manipulaatio vaikuttaminen

Kuva 2. Arnsteinin (1969) osallistumisen tikkaat (Barnard 2011, 331)

Autismisaatiolla osallisuuden tavoitteena on kumppanuus — taso. Aiemmin painopiste
on ollut neuvoa antavassa osallisuudessa, jossa asiakkaita on otettu yhteissuunnitte-
luun ja heité on tiedotettu asioista erilaisissa asiakasilloissa ja asiakaskokouksissa. Ta-
voitteena tuleville vuosille on kuitenkin, ettd asiakkaat osallistuvat yhdessa paatoksien
tekemiseen kumppaneina. Autismisaation strategiaa vuosille 2014-2017 olivat teke-
méassa myos asiakkaat. Yhtend neljasta strategisesta tavoitteesta on asiakkaiden voi-

mavarojen hyddyntdminen toiminnan kehittdmiseen ja suunnitteluun. Vuoden 2015
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Autismiséation toimintasuunnitelmassa on tavoitteeksi asetettu asiakkaiden osallistu-

minen mm. vuoden 2016 toimintasuunnitelman tekemiseen.

6.4 Osallistumisen ja osallisuuden ero

Pohjolan (2010, 57) mukaan asiakkaan jasentaminen subjektina on hankalaa. Se jaa
ldhinna tavoitteelliseksi nimikkeeksi ja heijastaa oletusarvoa hyvin toimivista palve-
luista. Jos asiakkaan asemaa halutaan vahvistaa, edellyttaa se asiakkaan aktiivista mu-
kana oloa palveluiden prosessin toteutumisessa. Taman havainto johti puhumaan osal-
listumisesta ja osallisuudesta. Kasitteind ndma menevét usein sekaisin ja niita kayte-
tddn myos rinnakkain samaa tarkoittavina kasitteina. Niitd yhdistaa se, ettd asiakkaalla
katsotaan olevan térkeé& rooli omassa palvelutilanteensa ja -kokonaisuutensa maarit-
tymisessa. Osallistuva asiakas ei ole vain passiivinen vastaanottava kohde, vaan han
toimii ja on mukana tydssa. Ajatellaan, ettd asiakkailla on tietoa ja taitoa, jonka avulla
palveluita voidaan suunnitella, kehittaa ja arvioida. Opinnadytetydssani néin tutkimuk-
seen osallistuneilla asiakkailla olevan sellaista tietoa ja taitoa, jonka avulla pys-
tyisimme yhdessé kehittdmaan muuttoprosessia osallisuutta tukevaksi. (Ks. Pohjola
2010, 57; Toikko 2012, 122.)

Puhe osallistumisesta on jaanyt hyvin yleiselle tasolle. Osallistumisesta puhuttaessa
katsotaan, ettd asiakkaan mukanaolo prosessissa on riittdvad. Asiakasta kuullaan ja
hanen tavoitteitaan kirjataan palvelusuunnitelmiin. Kéytdnnosséa tdma on siis tarkoit-
tanut sitd, etté jarjestelma asettaa asiakkaan osallistumisen ehdot ja intressit. Osallis-
tuminen ei tapahdu valttaméttd asiakkaan aloitteesta. Asiakkaiden omia osallistu-
misenfoorumeita on organisoitu suhteellisen harvoin. Asiakas voi olla mukana omaa
palveluaan koskevassa keskustelussa, mutta hdnen roolinsa saattaa ja4da sivustaseu-
raajaksi ja myotailijaksi sen sijaan, ettd han olisi vaikuttava subjekti. Saattaa kdyda
niinkin, ettd vuorovaikutus tapahtuu asiakkaan yli ja asiakas ei itse tiedd, mit& neuvot-
teluissa tydntekijan kanssa on lopulta sovittu. Autismin kirjon henkildiden kohdalla
olen usein huomannut ndin kdyneen. Ohuimmillaan asiakkaan osallistuminen on sil-
loin, kun asiakas on omassa palaverissaan lasné oleva kohde, jonka yli tai ohi puhu-
taan ja toimitaan. (Pohjola 2010, 58.)

Asiakassuhteessa osallistumista kehittyneempi muoto on asiakkaan tasaveroinen osal-
lisuus palveluissa. Osallisuudessa asiakkaan ja tyontekijén suhde rakentuu yhteis-

tyosuhteeksi, asiakkaan rooli on aktiivisempi ja asiakasta aidosti kuunnellaan. Osalli-
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suuden toteutumiseksi organisoidaan erilaisia vuorovaikutteisia tilanteita kuten ideoin-
tiriihid ja asiakasneuvostoja. Naiden liséksi kdydaan arviointi- ja palautekeskusteluja.
Ihminen, joka on osallinen, on oikeasti mukana ja hdnen ndkemyksensa vaikuttavat
aidosti palvelun toteutumiseen. Opinnaytetyohon liittyvéssa tutkimuksessa asiakkai-
den rooli oli aktiivinen ja heita kuunneltiin aidosti. Asiakkaiden nakemykset vaikutti-

vat suoraan palvelun kehittdmiseen. (Pohjola 2010, 58.)

Osallisuus ja asiakkuuden todellinen subjektius perustuvat siihen, ettd asiakas ymmar-
retddn oman elamansa asiantuntijana. Talldin asiakkaan omakohtainen kokemus pitéa
nostaa palvelun lahtékohdaksi. Edellytyksena on, ettd asiantuntijuuden hierarkia
(asiakas, asiantuntija, erityisasiantuntija) puretaan ja muutetaan yhteistygsuhteeksi.
Asiantuntijuudesta tulee jaettua silloin, kun tyontekijé tuntee ammatillisesti palvelui-
den antamat mahdollisuudet ja tydprosessin metodiset keinot ja asiakas tietdd koke-
muksellisesti oman eldménsa tilanteet ja tarpeet. Ratkaisujen I6ytdmiseksi ndma tieto-
perustat pitdd yhdistdd. Opinnaytety6ssani itse tyontekijana tunsin ammatillisesti pal-
veluiden antamat mahdollisuudet ja asiakkaat tiesivat omat kokemuksensa ja tarpeen-
sa. Lopputuloksessa namé yhdistyivat. (Ks. Pohjola 2010, 59.)

6.5 Osallisuuden mahdollistaminen palveluprosessien kehittamisessa

Ihmisell& on taipumus luokitella ja ryhmitelld asioita. Silloin kun kyse on ihmisié kos-
kevasta ryhmittelystd, on aiheellista pysahtya pohtimaan, milloin silla on ilmioit4 sel-
keyttéva perusta ja milloin niisté syntyy perusta moraalisille ja asenteellisille leimoil-
le. Sosiaalitydssa kyse on samasta kuin ladketieteellisissa diagnooseissa, laaketietees-
sékin on valttdmatonté tehda erilaisia tulkintoja oikeiden hoitotoimenpiteiden kohden-
tamiseksi. Myos sosiaalitydssé tehdaan diagnooseja, mutta se ei ole keskeisté. Sen si-
jaan asiakkaan ymmartaminen palveluiden kaytdnnoissa rakentuu usein vallitsevien
ajattelumallien mukaisiin luokituksiin, ryhmittelyihin tai piirteiden korostamiseen.
Asiakasta kuvataan jonkin h&nt& luonnehtivan nimikkeen mukaan, usein ongelma- tai
oireajattelun pohjalta. Asiakasta luonnehtivat talléin oppimisvaikeus, dementia, mieli-
alahairiot, itsemurhariski tai pdihdeongelma. Ongelmailmaisujen tasolla hén on pitka-
aikaistyoton, asunnoton, toimeentulotukiasiakas tai lastensuojelulapsi. Vaihtoehtona
tallaiselle luokittelulle asiakas voidaan ymmartaa toimivana subjektina. Tallgin asia-
kas ndhdaan tuntevana, ajattelevana ja toimivana ihmisend. Hanta kuullaan ja kuun-

nellaan herké&sti omassa asiassaan. Asiakkaan kokemukset muodostavat tyontekijélle



30

peilin, josta han voi tarkastella omaa toimintaansa auttamistilanteessa. Asiakkuus itse
asiassa testaa sosiaalityontekijan ammatilliset taidot. Ammatillisiin taitoihin linkittyy
asiakkaan osallisuus kohtaamisessa, vuorovaikutuksessa, yhteisessa tyoskentelyssé ja
tilanteen jasentamisessa ja arvioimisessa. Laitinen ja Pohjola (2010, 11) toteavat, etta

osallisuus voi toteutua silloinkin, kun valinnanvapaus on rajattu. Yhtalailla on tarkeaa

huomioida osallisuuden toteutuminen esimerkiksi autismin kirjon henkil@illa myos sil
loin, jos henkil6ll& ei ole kykya paattaa asioistaan. Talloin tyontekijan tehtdvana on
mahdollistaa osallisuus vaikkapa tuetun paatoksenteon menetelmin. (Laitinen & Poh-
jola 2010, 11; Pohjola 2010, 32-35.)

Ihmisell& on taipumus luokitella ja ryhmitelld asioita. Silloin kun kyse on ihmisia kos-
kevasta ryhmittelystd, on aiheellista pysahtya pohtimaan, milloin silla on ilmigit4 sel-
keyttéva perusta ja milloin niisté syntyy perusta moraalisille ja asenteellisille leimoil-
le. Sosiaalitydssa kyse on samasta kuin ladketieteellisissa diagnooseissa, ladketietees-
sékin on valttamatonté tehda erilaisia tulkintoja oikeiden hoitotoimenpiteiden kohden-
tamiseksi. My0s sosiaalitydssa tehddan diagnooseja, mutta se ei ole keskeisté. Sen si-
jaan asiakkaan ymmartaminen palveluiden kaytdnndissa rakentuu usein vallitsevien
ajattelumallien mukaisiin luokituksiin, ryhmittelyihin tai piirteiden korostamiseen.
Asiakasta kuvataan jonkin h&nt& luonnehtivan nimikkeen mukaan, usein ongelma- tai
oireajattelun pohjalta. Asiakasta luonnehtii talléin oppimisvaikeus, dementia, mieli-
alahairiot, itsemurhariski tai paihdeongelma. Ongelmailmaisujen tasolla hén on pitka-
aikaistyoton, asunnoton, toimeentulotukiasiakas tai lastensuojelulapsi. Vaihtoehtona
tallaiselle luokittelulle asiakas voidaan ymmartaa toimivana subjektina. T&llGin asia-
kas ndhdaan tuntevana, ajattelevana ja toimivana ihmisend. Hanta kuullaan ja kuun-
nellaan herkéasti omassa asiassaan. Asiakkaan kokemukset muodostavat tyontekijélle
peilin, josta han voi tarkastella omaa toimintaansa auttamistilanteessa. Asiakkuus itse
asiassa testaa sosiaalityontekijan ammatilliset taidot. Ammatillisiin taitoihin linkittyy
asiakkaan osallisuus kohtaamisessa, vuorovaikutuksessa, yhteisessa tyoskentelysséa ja
tilanteen jasentdmisessa ja arvioimisessa. Laitinen ja Pohjola (2010, 11) toteavat, etté

osallisuus voi toteutua silloinkin, kun valinnanvapaus on rajattu. Yhtalailla on tarkeda

huomioida osallisuuden toteutuminen esimerkiksi autismin kirjon henkil@illa myos sil
loin, jos henkil6lla ei ole kykya p&&ttad asioistaan. Talloin tyontekijan tehtdvana on
mahdollistaa osallisuus vaikkapa tuetun paatdksenteon menetelmin. (Laitinen & Poh-
jola 2010, 11; Pohjola 2010, 32-35.)
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Kun asiakassuhde ymmarretdan osallisuuden kautta ja asiakas nahd&én asiantuntijana,
on asiakkaan roolia ja osallisuutta mahdollista kehittad monin eri tavoin palvelupro-
sessissa. Esimerkiksi kehitysvammaisten itsendisen asumisen hankkeessa on alettu
puhua asiakkaasta padmiehend. Paamiehilta kerataan palautetta ja he ovat mukana
paamieskoulutuspéivissa. Kehitysvammapalveluissa subjektiutta edistava innovaatio
on myos ollut Kehitysvammaliiton VVoimavarat vaikuttaviksi -projekti. Vakiintuneessa
Alli-verkostossa luotiin asumispalveluiden laadunarvioinnin malli, jossa kehitysvam-
maisista koulutettiin toimimaan tasaveroisina jaseninad asumisen laatutiimissé. Asu-
mispalveluiden kilpailutuksissa asiakkaiden osallisuutta palveluiden arvioinnissa ovat
edellyttaneet mm. Helsinki ja Espoo. (Pohjola 2010, 59-60.)

Puumalaisen, Harkapaan ja Jarvikosken (2014) tutkimuksessa kuntoutuksen hakemi-
sessa ja kuntoutuspalveluissa asioimisessa on mukana my0os ajatus osallisuudesta tai
ainakin osallistumisesta. Palveluiden kéayttdmiseen sisaltyy mahdollisuus aina tieto-
osallisuuteen, suunnitteluosallisuuteen, paatoksen teon osallisuuteen ja toimintaosalli-
suuteen. Vaikka henkil0 ei pysty taydelliseen toimintaosallisuuteen, ei hanelt4 voida
silti sulkea pois osallisuutta paatoksentekoon asioissa, jotka koskevat hanté itseaan.
Taman opinnaytetyoni tuloksena syntyneessa muuttajan manuaalissa pyrin antamaan
uudelle asumispalveluiden asiakkaalle sellaiset lahtokohdat, jotka tukevat hanta nailla
osallisuuden eri alueilla. (Puumalainen, Hark&paé & Jarvikoski 2014, 19.)

Asiakas on mahdollista nostaa palveluiden kehittdjan asemaan kehittajaasiakkaaksi.
Kehittajaasiakas reflektoi ja tutkii sosiaalipalveluiden toimintaa. Tastd kokemusta on
Pohjois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskuksen Lapin yksikon sosiaalityon kehittami-
sessd. Sielld alueen kuntien sosiaalitydssa asiakkaat ovat vahvasti mukana kehittdmis-
tiimien jasenind. Asiakkaille on perustettu myos omia kehittdmistiimeja. Késitteena
kehittdjaasiakas on uusi. Sen rinnalle on alkanut muodostua vastaavia késitteitd. Useat
jarjestot ovat ryhtyneet kayttamaan mm. kokemuskouluttajia. My6s tutkimuksessa
asiakkaita on alettu ottaa uudella tavalla mukaan sosiaalityon jasentdmiseen. Ndin on
tehnyt esimerkiksi Asta Niskala vaitoskirjassaan, jossa han on tehnyt sosiaalityon
asiakasprosessien mallinnusta “kolmikantaperiaatteella” asiakkaiden, sosiaalityonteki-
joiden ja tutkijan yhteistyond. Opinnédytetydssani Autismisaation asumispalveluiden
asiakkaat otettiin palveluiden kehittdjan asemaan kehittdmisasiakkaiksi. (Ks. Pohjola
2010, 60.)
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7 TOIMINTATUTKIMUS METODOLOGISENA VALINTANA

Perinteisesti kehittamistd on lahestytty kahdesta suunnasta. Osa kehittdmishankkeista
on ollut kaytantdon suuntautuneita niin, ettei niill& ole pyritty saamaan aikaiseksi
yleistettdvaa tai siirrettdvad tietoa. Osa hankkeista on sen sijaan keskittynyt puhtaasti
pelkkaan tiedontuotantoon. Nykyiselld tutkimuksellisella kehittdmistoiminnalla on iso
rooli julkishallinnon keskusteluissa. Toimintatutkimus on suuntaus, jossa korostetaan
todellisuuden muuttamista osana tutkimusprosessia. Heikkisen (2010, 214) mukaan
toimintatutkimus ei ole tutkimusmenetelma vaan se on tutkimusstrateginen lahesty-
mistapa. Toimintatutkimuksessa voidaan kayttaa valineend erilaisia tutkimusmenetel-
mi&. Tallaisen tutkimustavan ideana ei ole vain tutkiminen, vaan samalla myos toi-
minnan kehittdminen ja systemaattinen seuranta. Tavoitteena on saada aikaan paran-
tuneita sosiaalisia kaytant6ja. (Heikkinen 2010, 214; Toikko & Rantanen 2009, 29-
30.)

Metsdmuurosen (2008, 222) mukaan toimintatutkimuksella tarkoitetaan pienimuotois-
ta interventiota todellisessa maailmassa. Toimintatutkimuksen avulla pyritéan ratkai-
semaan kaytannon ongelmia ja parantamaan sosiaalisia kdytantdja. Toimintatutkimus
on johonkin tilanteeseen sidottua, se vaatii yhteisty6td, se on osallistuvaa ja itsedédn
tarkkailevaa. Toimintatutkimuksen tavoitteena on siis pyrkid vastaamaan johonkin
kaytannon ongelmaan tai kehittdmaan jo olemassa olevaa kaytantoa.

Toimintatutkimuksessa toiminnan késitteelld ei tarkoiteta mité tahansa toimintaa, vaan
ennen kaikkea sosiaalista toimintaa. Tarkoituksena on tutkia ja kehittdd ihmisten yh-
teistoimintaa. Perusluonteeltaan toimintatutkimus on sosiaalinen prosessi, tosin siihen

voi liittyd my6s muuta kuin sosiaalista toimintaa. (Heikkinen 2010, 215.)

Toikon ja Rantasen (2009) mukaan teoria ja k&ytanto yhdistyvét toimintatutkimukses-
sa. Heikkinen (2010, 215) kuvaa toimintatutkimusta siten, ettd teoriaa ja kaytantoa ei
nahda erillisind, vaan saman asian eri puoline. Tallaista tiedontuotantotapaa luonneh-
ditaan prosessimaiseksi. Prosessissa vuorottelevat kaytant6 ja reflektio, kuten myos
suunnittelu ja toteutus. T&t& prosessia ei voi ennalta tarkasti suunnitella, koska proses-
sin aikaiset havainnot ohjaavat tutkimusprosessin etenemistd. Heron ja Reasonin mu-
kaan tarkoituksena toimintatutkimuksella on kaytéannéllisen tiedon tuottaminen (Ks.
Toikko & Rantanen 2009, 30). Toimintatutkimus ei ole yhtendinen tutkimusote, vaan

se voidaan jakaa eri suuntauksiin. Ndissé suuntauksissa tutkijan osallisuus voi vaihdel-
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la ulkopuolisesta asiantuntijasta tasavertaiseen toimijaan. Toimintatutkimus voi olla
yhden organisaation siséisten toimintatapojen kehittamistd. (Heikkinen 2010, 215;
Toikko & Rantanen 2009, 30.)

Toimintatutkimuksen yksi ldhtokohta on reflektiivinen ajattelu. Sen avulla toiminta-
tutkimuksessa pyritdédn padseméaan uudenlaiseen toiminnan ymmartamiseen ja siten
kehittamaan toimintaa. Tavoitteena on 10yt44 sellainen reflektiivinen tapa tarkastella
asiaa, jossa normaalit, tavanomaiset kayténteet ndhdaén uudessa valossa. (Heikkinen
2010, 219.)

Tutkimuksissa on perinteisesti pyritty objektiiviseen tietoon. Talldin tutkija tulkitsee
tutkittaviaan tietyn vélimatkan paasta. Toimintatutkimuksessa asetelma on pdinvastai-
nen. Tutkija on mukana yhteisossa, jota tutkii. Tutkijan tarkoituksena ei ole tutkia ja
tarkastella toimintaa sellaisena kuin se on ilman hénen l&sndoloaan, vaan hén itse on
aktiivinen aloitteentekija ja vaikuttaa kohdeyhteisdssaan. Tallaista muutokseen tahtaa-
vaa véliintuloa kutsutaan muutosinterventioksi. Toimintatutkija on itse toimiva sub-
jekti, ja han tulkitsee tilanteita omasta nakOkulmastaan kasin. Han ei ole puolueeton
tarkastelija, joten hanen saavuttamansa tieto ei voi siten olla objektiivista sanan tavan-
omaisessa merkityksessa. Tasté syysta toimintatutkimusta on useissa yhteyksissa maa-
ritelty arvosidonnaiseksi ja subjektiiviseksi I&hestymistavaksi. Toimintatutkimuksessa
yhtend keskeisend piirteend on pidetty prosessin yhteisollisyyttd, jossa toimijat osallis-
tuvat yhdessa tutkimukseen. (Heikkinen 2010, 223.)

Opinnaytetyé on toimintatutkimus, jonka tavoitteena on kehittad Autismiséation si-
séistd muuttoprosessia siten, ettd asiakkaan osallisuus ja erityistarpeet on huomioitu
mahdollisimman hyvin. Tavoitteena on saada aikaan aiempaa parempia sosiaalisia
kéaytantoja enemman asiakkaiden tarpeita huomioivaksi. Opinndytety6hon liittyvassa
tutkimuksessa on kéytetty kahta erilaista tutkimusmenetelméd, mink& toimintatutki-
mus mahdollistaa. Tutkimusmenetelman& ryhmé&muotoinen prosessikavely oli osallis-
tuvaa ja se vaati yhteisty6td, yhdessa toimiminen oli sosiaalista toimintaa. Muuttopro-
sessi on muotoutunut vuosien aikana tietynlaiseksi, nyt tavoitteena on yhdistéa tutki-
muksessa saatu tieto ymmarrykseen autistisesta ajattelusta ja saada aikaan sellainen
muuttoprosessi, jossa on huomioitu autismin kirjon henkildiden tarpeet mahdollisim-
man hyvin. Tutkimustulosten hyddyntamisessa tarkednd lahtokohtana on reflektiivi-

nen ajattelu. Tuloksia pitdd pystyé tarkastelemaan siten, ettd aiempien hyvien kaytan-
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teiden rinnalle kehitetd&n sellaisia osallisuutta tukevia keinoja, joita asiakkaat ovat
toivoneet. Tutkija on aktiivinen aloitteentekijé ja toimiva subjekti. Tutkija tarkastelee
tutkimustilannetta omasta ndkokulmastaan kasin. Toimintatutkimukselle tyypillisesti

prosessi on yhteisollinen toimijoiden osallistuessa yhdesséa tutkimukseen.

Opinnaytety6 tutkii asumispalveluiden asiakkaiden kokemuksia muuttoprosessiin liit-
tyen. Miten he kokevat tapahtumat ennen muuttoa, silloin kun muuttoa on valmisteltu
tai se on kunnan sosiaalitoimen kanssa otettu ensimmaisté kertaa puheeksi? Miten he
ovat kokeneet itse muutosta sopimisen? Mitd asioita on huomioitu ja mité olisi pitanyt
heiddn mielestdadn huomioida, jotta muutto sujuisi parhaalla mahdollisella tavalla,
huomioiden asiakkaan tarpeet ja osallisuuden? Saivatko he riittdvésti kaipaamaansa
materiaalia palveluntuottajalta, ja jos eivéat saaneet, mitd olisi pitdnyt saada? Miten
asiat sujuivat muuton jalkeen? Saivatko he vaikuttaa paatoksiin ja huomioitiinko hei-

dén osallisuutensa riittavasti?

Muuttoprosessi etenee yleisimmin (kuva 3) siten, ettd palveluntuottajana Autismisaa-
tidlle tulee yhteydenotto palvelutarpeesta (1.). Yhteys otetaan tarvittavan palvelun
toimialan palvelutoiminnan paallikkdon. Téssa tapauksessa yhteydenotto tulee asu-
mispalveluiden palvelutoiminnan paallikkoon. Yhteydenottaja on yleisimmin kunnan
sosiaalityOntekija. Vastaavasti yhteydenotto voi tulla omaiselta tai itse asiakkaalta,
opettajalta tai joltain muulta l&hityontekijaltd. Talloin yhteydenottaja ohjataan ole-
maan yhteydessd sosiaalitydntekijaan. Sosiaalityontekijan yhteydenoton jalkeen Au-
tismisaation tyontekijat (palvelutoiminnan paallikké ja mahdollisen tulevan asumisyk-
sikdn esimies) tutustuvat asiakkaan ennakkotietoihin (2.) ennen asiakaspalaveria voi-
dakseen raataloida yksilollisen palvelukokonaisuuden asiakkaalle. Asiakasneuvotte-
luun (3.) osallistuvat asiakkaan lisdksi tyypillisesti hdanen vanhempansa ja kunnan so-
siaalityontekija tai palveluohjaaja. Asiakasneuvottelussa keskustellaan asiakkaan tuen
tarpeista ja siitd, miten Autismiséatio voisi niihin vastata. Tarjottavasta asumismuo-
dosta kerrotaan tarkemmin, missa se toteutuu ja miten. Mahdollisesti tarjolla olevan
asunnon pohjapiirustus esitellddn asiakkaalle tai jos on mahdollisuus valita asunto
useammasta vaihtoehdosta, tutustutaan eri vaihtoehtoihin. Asiakas voi valita tarjolla
olevista asunnoista itselleen mieluisimman. Jos kyseessa on kohde, joka on vield ra-
kenteilla, voi asukas mahdollisuuksien mukaan valita mieluisen varimaailman asun-
toonsa. Jos neuvottelu tapahtuu asumisyksikossé tai asunnon l&heisyydessa, kaydaan

asuntoa katsomassa usein kesken neuvottelun. Autismin kirjon henkil6lle mielikuvien
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muodostaminen voi olla vaikeaa. Ndin toimien asiakkaan on helpompi osallistua kes-
kusteluun néhtyaan konkreettisesti asunnon. Asiakkaalle ja vanhemmille kerrotaan
suullisesti k&ytdnnon ohjeistusta, millaisia asuntohakemuksia pitdd tayttad, puhutaan
muuttoilmoituksen teosta, kotivakuutuksesta, séhkdsopimuksesta ja internetyhteydes-
t4. Yleensd asiakas saa paatoksen (4.) palvelun mydntamisestd muutaman viikon sisal-
l& palaverista. Jos padtds on myonteinen, pidetddn yhteytta vield puhelimitse ennen
muuttoa ja mahdollisesti sovitaan vield tapaaminen kaytdnnon jarjestelyihin liittyen
ennen muuttoa (5.). Kaytdnnossa perhe jarjestda lahes aina muuton oman aikataulunsa

puitteissa. Muuton jalkeen alkaa kotiutuminen ja uuteen ymparistéon sopeutuminen

(6).

6. Muutto ja palvelutoiminnan kéynnistyminer@

5. Lahityoskentely asiakkaan, tyontekijan

ja mahdollisesti asiakkaan ldhipiirin kanssa,
yhteydenotot kdytannon jarjestelyista ja tuen
jarjestamisen yksityiskohdista ennen muuttoa.

4. MYONTEINEN PAATOS

3. Asiakaspalaveri ja tutustuminen uuteen kotiin,
tiedon saanti palvelusta ja kdytannon jarjestelyista.

2. Ennakkotietoihin tutustu-
minen

Muuttopro-
sessi 1. Yhteydenotto palvelutarpeesta

Kuva 3. Autismiséétion muuttoprosessi

Opinndytetyon tutkimuksen kohderyhméksi olen valinnut vuoden 2014 aikana Autis-
misaation asumispalveluihin muuttaneita asiakkaita. Tarkoituksena oli valita kohde-
ryhmaksi henkil6itd, joilla muutosta on kulunut vahan aikaa ja kokemukset olisivat

vield tuoreena mielessd. Viimeiseksi asumispalveluiden palvelutuotteista oli muutettu
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valmentavaan tukiasumiseen. Kohderyhma koostuu kuudesta 17-34-vuotiaasta autis-
min Kirjon tai muun neuropsykiatrisen diagnoosin omaavasta valmentavan tukiasumi-
sen asukkaasta. Tutkimusryhmé koostuu viidestd miehestd ja yhdesta naisesta. Heista
kolme muutti ymparivuorokautisesta asumispalvelusta pienemmélle tuelle valmenta-
vaan tukiasumiseen, kaksi muutti vanhempien luota ja yksi muutti itsendisesta asumi-
sesta tuetumpaan asumismuotoon. Tutkimuksen toteuttamisessa huomioidaan kohde-

ryhman erityispiirteet ja pyritddn mukauttamaan aineiston keruuta tilanteen mukaan.

8 TEEMAHAASTATTELU JA AINEISTON KERUU

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 185) mukaan sen jalkeen kun tutkimusteh-
tavé on selvillg, valitaan metodit ongelman ratkaisemiseksi. Kéytettavissa on monia
menetelmid: haastattelut, kyselylomakkeisiin perustuvat menetelmat ja erilaiset ha-
vainnoinnin muodot. Silloin kun selvitetdan sitd, mita ihmiset ajattelevat, tuntevat, ko-

kevat ja uskovat, kannattaa kayttaa haastatteluja, kyselylomakkeita ja asenneskaaloja.

Tutkimukseni tavoitteena on lisata ja tehda nakyvaksi Autismisaation asiakkaan osal-
lisuutta hdnen muuttaessaan Autismisaation asumispalveluiden asiakkaaksi. Yleisim-
min tdma muuttoprosessi koskee tilannetta, jolloin asiakas itsendistyy ja muuttaa ha-

nelle ensimmaiseen omaan kotiin pois lapsuudenkodista.

Opinndytetyoni paékysymys on:

1. Miten muuttoprosessia Autismiséation asumispalveluissa tulisi kehittdd autismin

Kirjon asiakkaiden osallisuuden lisddmiseksi?

Alakysymyksié ovat:

- Mita tulisi huomioida ennen muuttoa osallisuuden lisaamiseksi?

- Mitd tulisi huomioida muuton jalkeen osallisuuden lisddmiseksi?

Hirsjarven ym. mukaan (ks. Vilkka 2005, 102) teemahaastattelu lienee yleisimmin
kaytetty tutkimushaastattelun muoto. Siitd kaytetddn myos nimitysté puolistrukturoitu
haastattelu. Teemahaastattelussa tutkimusongelmasta nostetaan keskeiset aiheet tai

teema-alueet, joita on valttamatonta késitelld tutkimusongelmaan vastaamiseksi. Ka-
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sittelyjarjestyksell& ei ole merkitystd, paaasia on, ettd vastaaja voi antaa vastauksensa

kaikista alueista.

8.1 Aineiston keruun prosessi

Tutkimuksen tarkoitus, tavoite, vapaaehtoisuus ja luottamuksellisuus kerrottiin tutki-
mukseen kutsutuille kirjallisen kutsun antamisen yhteydessa suullisesti seké kutsussa
kirjallisesti. Kutsun liitteend oli lomake, jolla kutsuttu saattoi ilmoittaa osallistumises-
taan ja ilmoittaa valintansa siit4, miten han haluaa osallistua. Vaihtoehtoina oli ryh-
mahaastattelu Autismisaation tiloissa tai lomakehaastattelu yksityisella ajalla. Loma-

kehaastattelun paikan sai valita joko omaan Kkotiin tai Autismisaation tiloihin.

Kerasin tutkimusaineiston kahdella eri menetelmélld. Tutkimukseen osallistujista
kolmelle annettiin henkilokohtaisesti informatiiviset kutsukirjeet 15.12.2014. Tilan-
teessa oli itseni lisaksi lasnd asumisvalmentaja, jolle mallitin samalla taustatiedon an-
tamisen. Asumisvalmentaja jakoi loput kolme Kirjettd 17.12.2014 ja antoi tiedon myds
suullisesti lopuille tutkittaville. Kutsukirjeeseen liitettiin lomake, jossa kaikki kuusi
tutkittavaa kutsuttiin yhteiseen ryhmailtaan 30.12.2014. Tutkittavat saivat valita myods
lomakehaastattelun niin halutessaan tai he voivat myos kieltaytya osallistumisesta.
Autismin kirjon henkildille sosiaaliset vuorovaikutustilanteet ovat tyypillisesti vaikei-
ta, joten siitd syysta paadyttiin mahdollistamaan tutkimukseen osallistuminen myds

ilman sosiaalista painetta.

Kuudesta kutsutusta kaksi ilmoittautui ryhméhaastatteluun. Kaksi valitsi lomakehaas-
tattelun ja yksi kieltaytyi tutkimuksesta. Yksi kutsutuista ei suostunut kommentoimaan
ja vastaamaan asiaan milldén tavoin, joten hénen reaktionsa tulkittiin kieltdytymiseksi.

Vastaajia oli siis yhteensa nelja.

Ryhmaillassa kaytin menetelméana prosessikévelyé. Niin prosessikavely kuin lomake-
haastattelukin olivat teemahaastatteluja. Prosessikévely on menetelm4, jossa visuaali-
sesti havainnollistetaan tietyn prosessin kulku. Menetelmadssé osallistujat liikkuvat pis-
teeltd toiselle ja se aktivoi osallistujia. Pisteelta toiselle liikkuminen vahvistaa muisti-
jalke& prosessin kulusta. Tdma menetelmd auttaa arvioimaan palveluprosessin eri osi-

oita ja auttaa hahmottamaan kokonaisuuksia. (Innokylé.)
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Valmistelin ryhmatilan pilkkomalla muuttoprosessin eri vaiheisiin kirjaten kunkin
vaiheen omalle flappitaulun paperille. Autismin kirjon henkil@ille on tyypillistd koko-
naisuuksien hahmottamisen vaikeus, ja visualisointi tukee heitd hahmottamaan koko
prosessin ja sen vaiheet. Muuttoprosessin visualisoimisella pyrittiin minimoimaan
my06s puheen ymmartamisen problematiikkaa. Tasté syysta prosessikavely sopii erin-

omaisesti tdmén kohderyhman tutkimusaineiston keruumenetelmaksi.

Kullekin paperille kirjasin otsikoksi muuttoprosessin vaiheen sanallisesti. Sanallista
viestid tukemaan liimasin paperille Papunetista tulostettuja kuvia, joihin oli kirjattu ot-
sikot. N&iden kuvien oli tarkoituksena avata enemman otsikkoa. Kuvien tarkoituksena
oli helpottaa auditiivisen viestin mieleen palauttamista. Kohderyhmalla on lahes aina
kuullun ymmartdmisen vaikeuksia ja aiemmin kuultua voi olla vaikea palauttaa mie-

leen. Visuaalinen tuki auttaa tassa.

Ryhmaéhaastatteluun 30.12.2014 molemmat vastaajat saapuivat sovittuun aikaan. Ta-
paamisen aluksi kerroin heille tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen. Kerroin, etta
vastaukset ovat luottamuksellisia ja heiddn nimensa eivat tule misséan esille. Naytin
vastaajille seinaan kiinnitetyt flappipaperit ja kerroin niiden kuvaavan muuttoprosessia
ja sen vaiheita. Illan aikana kumpikin kahdesta tutkittavasta kaveli vuorollaan proses-
sin lapi ja kirjoitti asiat, kokemukset ja toiveet, joita vaiheista tuli mieleen. Lis&ksi he
saivat kirjata erilliselle paperille muita muuttoon liittyvié asioita, joita heille tuli mie-
leen. Avustajanani oli asumisvalmentaja, joka kirjoitti muistiin flappitaululle Kirjaa-
mattoman keskustelun. Koska prosessikavelyryhma oli niin pieni ja osallistujien tie-
dettiin jannittdvan tilannetta muutenkin, paadyin siihen, ettd videoinnille ei edes ky-
sytty lupaa. Toinen vastaajista on kovin kriittinen omaa ulkonakdadén ja kayttaytymis-
td&n kohtaan, jolloin paattelin, ettd tilanteen videointi olisi voinut vaikuttaa hé&nen

kayttaytymiseensa ja ulosantiinsa heikentavésti.

Lomakehaastattelun valinneille kahdelle osallistujalle sovin kummallekin oman ta-
paamisajan. Lomakehaastattelupdivaksi molemmille sovin 3.2.2015. Haastattelulo-
makkeeseen pilkoin samat vaiheet ja kysymykset kuin prosessikavelyyn. Lomake-
haastattelussa yhta flappipaperia vastasi yksi A4 paperi ja ne olivat taysin yhtenevaiset
sisalloltadn. Lomakehaastattelujen videoimista ja nauhoittamista harkitsin myés, mut-
ta koska tunsin vastaajat, epailin, ettd se olisi jannittdnyt heitd niin, ettd haastattelun

anti olisi karsinyt siita.
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Haastateltavat saapuivat kumpikin omalla ajallaan sovittuun paikkaan. Tapaamisen
aluksi kerroin heille tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteen. Kerroin, ettd vastaukset
ovat luottamuksellisia ja heiddn nimensa eivat tule missdan esille. Aluksi rakensin
heille poydalle A4:sta kootun muuttoprosessin nahtaville kokonaisuutena ja kertasin
lisaksi suullisesti vaiheet, joita tutkimuksessa muuttoprosessissa ajatellaan olevan.
Taman jalkeen kerroin, miten haastattelu tulee eteneméan. Ensin k&vimme I&pi kunkin
vaiheen ja he saivat kertoa ja vastata kullekin paperille erikseen kustakin vaiheesta.
Taman jalkeen katsoimme vield vastaajien kanssa muuttoprosessia kokonaisuutena ja
annoin heille mahdollisuuden vield tadydentda vastauksiaan niin halutessaan. Muuta

asiaan liittyvad he saivat lisaté viela erilliselle paperille.

9 AINEISTON KASITTELY JA ANALYYSI

Tein paatelmani arviointiaineiston pohjalta. Tasta syysté aineiston keruutavalla ja sil-
14, millaista aineistoa tarvitaan, oli merkitystd. Metodiset valinnat johdetaan metodo-
logiasta k&sin. Metodologia on tapa tutkia arvioitavaa kohdetta. Metodi sen sijaan on
erityinen tutkimustekniikka. Arviointiprosessin aikana sovellettava tutkimustekniikoi-
den kokonaisuus on arviointimetodiikka. Minun tuli tehda itselleni selvéksi se, millai-
sen metodologian arviointitehtavaan valitsin. Taman myo6ta kirkastui myds se, millai-

sia metodeja soveltaisin ja hyddyntéisin. (Ks. Virtanen 2007, 154.)

Aineiston kerd&misen jalkeen punnittiin tutkimukselliset valmiuteni. Analyysivaihees-
sa minun oli osattava esittaa aineistolle oikeita kysymyksia (Ks. Virtanen 2007, 157).
Jos arviointiaineistot ovat padsaantoisesti laadullisia, kuten litteroituja haastatteluai-
neistoja tai osallistuvan havainnoinnin kautta syntyneitd muistiinpanoja tai muita ai-
neistodokumentteja, perustuvat tutkimukselliset valinnat induktiiviseen analyysiin.
Michael Q. Pattonin mukaan (ks. Virtanen 2007, 158) arvioinnin tekijan tulee soveltaa
induktiota ja tdhdattava aineiston luovaan synteesiin. Tutkimusmenetelmi& tulee so-
veltaa joustavasti, mekaaninen soveltaminen johtaa vain harvoin mielekkaaseen lop-
putulokseen. (Virtanen 2007, 158.)

Omassa tutkimuksessani oli jo ennalta tiedossa, ettd joudun soveltamaan tutkimusme-
netelmid luovasti, koska etukateen en voinut tietdd varmasti, ymmarretdanko kysy-
mykseni ja miten joudun niitd kesken kaiken muokkaamaan. Myo6s tutkimusryhman

motivointiin piti Kiinnittdd huomiota.
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Pystyakseni tekemaan onnistuneen laadullisen analyysin piti minulla olla kykyé sisais-
t44 arviointiaineiston kokonaisuus, taitoa luokitella aineistoja ja tutkimuksellista
osaamista. Toisin sanoen minulla oli oltava kokonaisvaltaista perspektiivia tutkitta-
vaan ilmioon. Aineistosta piti pystya paikantamaan asiayhteyksid, yhdistavia teemoja
ja keskendan riippuvuussuhteessa olevia ilmigita. Naita oli verrattava ja tulkittava suh-
teessa aikaan ja paikkaan. Tastd kaytetdan nimitysta kontekstisidonnainen sensitiivi-
syys. Johtopéatokset piti siis suhteuttaa arviointikohteen toimintaympadristoon ja piti

pohtia niiden tarkoituksenmukaisuutta muissa ymparistoissa. (Virtanen 2007, 158.)

Kehittamistoiminnan arvioinnilla ja sen tuottamalla tiedolla on tavoitteena ohjata ke-
hittdmistoiminnan prosessia. Itse arviointi on kehittdmistoiminnan solmukohta, jossa
kehittdmisen perustelua, organisointia ja toteutusta puntaroidaan. Kehittdmistoiminnan
tavoitteet ja keskeiset toimintatavat saattavat muuttua toiminnan kuluessa. Arviointia
voidaan lahestya toimijoiden osallisuuden nakdkulmasta. Arviointi tuo esiin kehitta-
miseen kohdistuvia odotuksia ja hy6dynt&a niita dialogisesti kehittdmisprosessin aika-
na. (Toikko & Rantanen 2009, 61.)

Analyysitavan valinta ei maaraydy jonkin mekaanisen sdéannén mukaan. Yleensa aja-
tellaan, ettd ensin keratdan aineisto, ja analysointi alkaa aineiston jarjestamisen jal-
keen. Tama sopii hyvin silloin, kun aineisto on kerétty strukturoiduilla lomakkeilla tai
asteikkomittareilla. Sellaisessa kvalitatiivisessa tutkimuksessa, jossa aineistoa kera-
tddn monissa vaiheissa ja erilaisin rinnakkaisin menetelmin, analyysia tehdaan koko
prosessin ajan. Aineiston analysointi ja kerddminen tapahtuu osin samanaikaisesti.
Yleisohjeena voidaan ajatella, ettd aineiston késittely ja analysointi alkaa mahdolli-
simman nopeasti keruuvaiheen jélkeen. Tamé sopii paremmin méaéralliseen kuin laa-
dulliseen tutkimukseen. Tasta kaytetddn nimitysta lineaarinen eteneminen. Laadulli-
seen tutkimuksen analyysin kulkua kuvaa paremmin spiraalin muotoinen malli. (Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara 2009, 223-224.)

Aineistoa voidaan analysoida monin eri tavoin. Karkeasti analyysitavat voidaan jakaa
selittdmiseen ja ymmartadmiseen. Selittavéassa analyysitavassa kéytetdan usein tilastol-
lista analyysia ja p&atelmien tekoa. Ymmartdmiseen pyrkivassé analyysitavassa kayte-
tdén yleensé laadullista analyysia ja paatelmien tekoa. Analyysitavaksi valitaan sellai-
nen tapa, joka parhaiten tuo vastauksen ongelmaan tai tutkimustehtdvaan. Laadulli-

seen analyysiin on olemassa paljon vaihtoehtoja ja tiukkoja sadntojé ei ole olemassa.
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Laadullistakin aineistoa on mahdollista ké&sitelld tilastollisten tekniikoiden avulla,
mutta yleisimmat menetelmat ovat teemoittelu, tyypittely, diskurssianalyysi ja keskus-
teluanalyysi. Aineiston runsaus ja eldménlaheisyys tekevat laadullisen tutkimuksen
analyysivaiheen mielenkiintoiseksi ja haastavaksi. Kaikkea materiaalia ei ole véltta-

matonta analysoida. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 224-225.)

Siséllonanalyysi on laadullisen tutkimusmenetelman metodi, jossa etsitddn merkitys-
suhteita ja kokonaisuuksia. Sisallénanalyysistd saatavaa tietoa ei voi esittdd numeeri-
sina tuloksina vaan sanallisina tulkintoina. Sisalldnanalyysi voidaan tehd& joko teo-
rialahtoisesti tai aineistolahtdisesti. Tavoitteena on 16ytaa jonkinlainen tyypillinen ker-
tomus. Aineiston keradmisen jalkeen pohditaan sit4, mista tyypillista kertomusta etsi-
tdan. Sen jalkeen pelkistetadn tutkimusaineisto. Epé&olennainen informaatio karsitaan
aineiston tiivistyksen ja pilkkomisen jalkeen. Téata tiivistamista ohjaavat tutkimuson-
gelma ja tutkimuskysymykset. Tdman jalkeen tutkimusaineisto ryhmitelldaédn uudes-
taan johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi. Kokonaisuus ryhmitelld&n sen mukaan, mité
ollaan etsiméssd. Ryhmittely voi tapahtua esimerkiksi niiden piirteiden, ominaisuuksi-
en tai kasitysten mukaan, jotka l6ytyvat analyysin kohteena olevasta analyysiyksikos-
td. Tallainen analyysiyksikkd voi olla sana, lause tai ajatuskokonaisuus. Jokainen
ryhma nimetddn “kattokisitteelld”. Tastd muodostuu késitteitd ja luokitteluja. Tdmén
tuloksen pyritddn ymmartamaan tuloksen merkityskokonaisuutta. (Vilkka 2005, 139—
140.)

Tuomen ja Sarajarven mukaan (ks. Vilkka 2005, 141) fenomenologinen lahestymista-
pa on l&helld siséllonanalyysid. Fenomenologinen lahestymistapa eroaa sisallénana-
lyysisté siten, ettd siind tutkimusaineistoa tarkastellaan kokonaisuutena pilkkomatta si-
t& osiin. Tutkimusaineistoa ei siis pelkisteté eika sitd pureta analyysiyksikkoéihin. T&s-
sé lahestymistavassa yksittaisid asioita peilataan kokonaisuuteen ja péinvastoin. Tut-
kimusaineisto on jonkun ihmisen tutkittavalle asialle antama merkitysten kokonaisuus
jossakin tilanteessa (Vilkka 2005, 141). Tutkimusaineistoa tarkastellaan kokonaisuu-
tena, koska mielellisten merkitysten katsotaan paljastuvan vain kokonaisuuksien avul-
la. Tutkimusaineisto ei sisélld “turhaa” tietoa. Fenomenologisessa ldhestymistavassa
keskeisend tutkimusvélineend on tutkijan merkityksenanto ja merkitykset 10ytyvét tut-
kimusaineistosta tutkijan merkityksia koskevan intuition avulla. Intuitiolla tarkoitetaan
merkitysten lukutaitoa. (Vilkka 2005, 141.)
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Teemahaastatteluaineiston analysoimisessa teemoittelu on luonteva etenemistapa. Ne
teemat, joista haastateltavien kanssa on puhuttu, loytyvat kaikista haastatteluista.
Teemat voivat muistuttaa teemahaastattelurunkoa. Opinnéytetytssa tutkimus toteutet-
tiin ryhmatoimintana prosessikavelyn menetelmalld ja lomakehaastatteluina. Molem-
mat etenivat teemoittain. Tassd opinnaytetyossa kaytetaan analyysia tehdessa sisallon-
analyysié ja ymmaértamiseen pyrkivaa fenomenologista l&hestymistapaa. Aineistoa py-
ritdédn ymmartaméan kokonaisuutena, mutta teemoitellen, jotta pystytdén loytaméén
muuttoprosessin eri vaiheissa asiakkaiden esiin tuomat kehittdmistarpeet. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006, 1)

Tutkimusaineistoksi kertyi kuusi flappitaulun paperia, kymmenen arkkia lomakehaas-
tatteluvastauksia ja viisi k&sin Kirjoitettua A4 kokoista muistiinpanopaperia. Aluksi tu-
tustuin aineistoon lukemalla kaikki kokonaisuutena lapi useaan kertaan. Taman jéal-
keen teemoitin vastaukset muuttoprosessin vaiheiden mukaisesti; ennen muuttoa, neu-
vottelu, muutto, muuton jalkeen uudessa kodissa ja muuta. Kun ryhmévastaukset, lo-
makehaastattelun vastaukset ja muistiinpanot olivat eriteltyina, jatkoin teemoittamista
siten, ettd muodostin kunkin osa-alueen sisélta uudet teemat tutkimuskysymysten mu-
kaisesti; miten muuttoprosessia Autismisaation asumispalveluissa tulisi kehittad, mil-
laista tietoa pitdisi saada ennen muuttoa ja millaista tietoa pitéisi saada muuton jél-
keen. Yhdeksi teemaksi nostin asiakkaiden kokeman osallisuuden.

Taman jalkeen kokosin vastaukset ranskalaisin viivoin teemoittain eri papereille osa-

alueittain. Lopuksi yhdistin samankaltaiset vastaukset ja kasitteellistin ne.

10EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksissa kaytetadn metodeina paljon haastatteluita ja kyselyitd, jotka pitavat si-
séllaan useita eettisida ongelmia. Nauhoitetaanko vastaukset ja voiko niit4 nauhoittaa,
miten huomioidaan vastausten luotettavuus, mill& perustein vastaajat valitaan ja suosi-

taanko valinnassa jotain tiettyd ihmistyyppia? (Makinen 2006, 92.)

Tutkittavilla tulee olla mahdollisuus anonymiteettiin sité niin halutessaan. Tutkittavien
henkildiden anonyymiys lis&4 tutkijan vapautta, koska hénen ei silloin tarvitse varoa
arkojen asioiden kasittelyd. Anonyymiys varmistaa sen, ettd arkojen aiheiden kasitte-
lysta ei aiheudu tutkittaville. Lupaus henkil6tietojen salaamisesta rohkaisee myos tut-

Kittavia vastaamaan laajemmin. Luottamuksellisuus on yhteydessa yksityisyyden ké-
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sitteeseen, tutkittavien tietoja ja asioita ei levitelld ympariinsa. Luottamukseen liittyva
keskustelu tulisi liitt4& osaksi prosessia, jossa tutkittava antaa suostumuksensa tutki-
muksen teolle. (Mé&kinen 2006, 114-116.)

Tahan tutkimukseen valitsin Autismisaation valmentavassa tukiasumisessa asuvia
henkiloitd. Autismiséatiolla toteutettiin valmentajaa tukiasumista vuonna 2014 Hel-
singissd, Vantaalla ja Kotkassa. Vastaajien henkil6llisyys eika kotipaikkakunta tule
esille tutkimuksessa. Vastaajat olivat kaikki puheella kommunikoivia. He eivét tarvit-
se elaméasséan ymparivuorokautista tukea, vaan pystyvat asumaan omassa asunnos-
saan sinne vietévan tuen avulla. Sosiaalisten vuorovaikutustaitojen harjaannuttamisen
ja taitojen integroitumisen vuoksi heidan asumiseensa kuuluu myés ryhmémuotoinen
valmennus. Kaikilla vastaajilla oli Asperger-diagnoosi. Valitsin heidat kohderyhméksi
vahvemmin tukea tarvitsevien autismin Kirjon henkildiden sijaan siksi, ettd vastaukset
todennakdisesti heiltd olivat sisallollisesti laajemmat. Heilld muutto oli myos tuo-
reimmassa muistissa. Palvelutoiminnan kehittdmisesséa voidaan hyddyntaa heilta saa-
tua tietoa mukauttaen jatkossa se kuitenkin koko asiakasryhmalle. Tutkimuseettisesti
pystyin myds paremmin varmistamaan se, etté tutkimukseen osallistujat ymmarsivat

sen, mihin ovat osallistumassa ja mita varten.

Tutkimuksen tarkoitus, tavoite, vapaaehtoisuus ja luottamuksellisuus kerrattiin suulli-
sesti vield ryhméhaastattelun ja lomakehaastatteluiden alussa. Kerroin osallistujille, et-
t& aineiston analyysin jalkeen vastausaineisto havitetaan. Kysyin erikseen lupaa mah-
dollisuuteen kayttaa vastauksia suorissa lainauksissa. Osallistujilla oli halutessaan
mahdollisuus esittaa tutkimukseen liittyen lisdkysymyksid. Vastauksia ei videoitu tai
nauhoitettu, koska todennakaisesti se olisi aiheuttanut osallistujille ylimaaraista pai-

netta muutenkin uuteen sosiaaliseen tilanteeseen ja siten myos vaikuttanut vastauksiin.

Tutkimusmenetelmien luotettavuuden arvioinnissa kdytetéan erilaisia mittaus- ja tut-
kimustapoja. Reliaabeliudella tarkoitetaan mittaustulosten toistettavuutta, validius tar-
koittaa mittarin tai tutkimusmenetelman mahdollisuutta mitata juuri sitd, mitd on tar-
koituskin mitata. Laadullisen tutkimuksen piirissd ndiden kayttod on kritisoitu siksi,
ettd ne ovat syntyneet maaréllisen tutkimuksen piirissé. Kun keskustellaan laadullisen
tutkimuksen luotettavuudesta, nousevat esiin kysymykset totuudesta ja objektiivisesta
tiedosta. Nakemykset totuuden luonteesta vaikuttavat siihen, miten tutkimuksen luo-

tettavuuteen ja siihen liittyviin kysymyksiin suhtaudutaan. Objektiivisuuden ongelmaa



44

tarkasteltaessa on totuuskysymyksen lisaksi syyta erottaa toisistaan havaintojen luotet-
tavuus ja niiden puolueettomuus. Puolueettomuudessa kysymykseksi voi nousta se,
pyrkiiko tutkija ymmartamaan tutkittavia itsedan vai suodattaako hén kertomuksen
oman kehyksensa lapi. Esimerkiksi tutkijan ik&, sukupuoli, virka-asema voivat vaikut-
taa siihen, mitd hén kuulee ja havainnoi. Laadullisessa tutkimuksessa tdima myonne-
tdan, onhan tutkija tutkimusasetelman luoja ja tulkitsija. Luotettavuutta arvioitaessa
pitéisi pyrkid huomioimaan myos tutkijan puolueettomuusnakdkulma. (Hirsjarvi ym.
2009, 231; Tuomi & Sarajarvi 2013, 134-136.)

Tutkimuksessa kiinnitin huomiota siihen, ettd oma mielipiteeni tai ennakkokasitykseni
ei vaikuttaisi tulosten tulkintaan. T&t4 pyrin minimoimaan ottamalla ryhmétilantee-
seen mukaan asumisvalmentajan havainnoimaan tilannetta. Lomakehaastattelut suori-
tin itse pyrkidkseen minimoimaan asiakkaan halun miellyttaa tuttua tyontekijaa. Koh-
deryhmélld on vaikeuksia ymmartdmisessd, joten yhtena riskina luotettavuudelle on
se, ettd he ymmartavat kysymykset vadrin. Tata pyrittiin minimoimaan visuaalisilla,
nahtavilla olevilla otsikoilla ja kuvilla. Lisaksi tarkennettiin annettua vastausta viela

apukysymykselld: ”ymmaérsinko oikein, ettd ennen muuttoa tarvitset...”.

Se, ettd tunsin tutkittavat henkil6t, lisdsi tutkimuksen luotettavuutta. Tunsin heidan
kunkin neurokognitiiviset erityisvaikeutensa ja pystyin siten minimoimaan sen avulla
vaarinymmarrykset ja mukauttamaan tilanteen ja kysymykset sellaisiksi, ettd ne eivat
tulleet liian vaikeiksi. Koska olin ollut heidan jokaisen muuttoprosessissa osallisena,
pystyin esittamaan vastaajille kysymyksia juuri heiddn muuttoprosessiinsa liittyen.
Jokaisella heilld on ollut erilainen elaméntilanne, josta muutto on kdynnistynyt. Muu-

tot eivét ole siis suoraan vertailtavissa toisiinsa.

11 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksen tulokset esitetddn muuttoprosessin vaiheiden mukaisesti (kuva 4). Muut-
toprosessi on jaettu aikaan ennen muuttoa, siihen aikaan, kun ajatus muutosta on vi-
rinnyt. Seuraava vaihe on muuttoa koskeva neuvottelu, jossa osallisena on asiakas itse,
tyypillisesti hdnen vanhempansa, kunnan sosiaalityontekija ja palvelun tarjoajan edus-
taja, tassa tapauksessa Autismisaation edustaja. Kun neuvottelussa on paadytty siihen,
ettd asiakkuus Autismisaétion asumispalveluihin on mahdollinen, on seuraava vaihe
itse muutto. Muuton jalkeen tarkastellaan aikaa uudessa kodissa. Kussakin vaiheessa

yhtenevdisend kysymyksend vastaajilta kysyttiin heidan kokemuksiaan osallisuudesta,



45

siitd, miten he ovat voineet olla osallisia ja mita heidan mielestéan tulisi lisata, etta
osallisuuden kokemus lisdantyisi. Lisaksi kussakin vaiheessa kysyttiin ajatuksia, ko-

kemuksia ja ideoita vaiheesta.

MUUTON
JALKEEN

MUUTTOA UUDESSA
KODISSA

ENNEN NEUVOTTELU MUUTTO

Kuva 4. Tutkimuksessa kaytetty jaottelu muuttoprosessista

11.1 Ennen muuttoa

Kokemukset ajasta ennen muuttoa vaihtelivat vastaajien kesken. Yhdella vastaajista
muuton suunnittelu oli sujunut siten, etta vastaajalla oli ollut jo ennen muuttoneuvotte-
lua tapaaminen kunnan vammaispalvelun sosiaalityontekijan kanssa. Han oli saanut
etukateen tietoa ja suositteluita Autismisaation asumispalveluista ystavansa kautta, jo-
ten han oli itse pyytadnyt nimenomaan tata tukea. Muita vaihtoehtoja hén ei muistanut

esitetyn.

Yksi vastaajista asui aiemmin Autismisaation ymparivuorokautisessa ryhmakodissa ja
muuttoa pienemmalle tuelle oli tietoisesti suunniteltu. Hanelle aika ennen muuttoa oli

uusien, itsendisemman asumisen edellyttdmien taitojen harjoittelua.

“Opettelin lisdd ruuanlaittoa, raha-asioita, kaupassa kayntia ja maksoin ostokset ka-

teiselld, jotta rahan arvo sdilyisi”

Kolme vastaajista totesi, ettd he saivat vaikuttaa ja olla osallisia muuton suunnitteluun
ja heidan tuen tarpeensa otettiin hyvin huomioon. He eivét osanneet kertoa, miten tuen
tarpeet oli arvioitu, mutta he kokivat, ettd tdmé& asumisen tuki vastasi hyvin heidan

tarpeisiinsa.
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Yhdelle vastaajista muistui tasta vaiheesta mieleen maksusitoumusprosessi. Han jou-
tui perheensd kanssa taistelemaan” saadakseen itselleen tarvitsemaansa autismin kir-
jon henkil6ille kohdennettua tukea ja siitd syysta tasté vaiheesta mieleen hanelle tuli
ylipaataan epatietoisuus kuntoutukseen paasemisesta ja siité, saisiko han mak-

susitoumusta palveluihin.

11.2 Neuvottelu

Neljasta vastaajasta kolmella oli ollut muuttoa koskeva neuvottelu, jossa paikalla oli
asiakas, vanhemmat, kunnan sosiaalityontekijé ja Autismisaation edustaja. Neljés vas-
taaja kertoi saaneensa “’valmiiksi rddtéloidyn” paketin kotikunnaltaan. Hinen muut-
tonsa toteutui ilman virallista neuvottelua asiakkuudesta ja asiakas sai myonteisen
paatoksen asumisen tuesta ilman varsinaista asiakasneuvottelua. Pa&toksen saannin
jalkeen pidettiin tapaaminen muuton yksityiskohdista palveluntuottajan, vastaajan ja
perheen kanssa ennen muuttoa. Taté tapaamista ei tdssé osavaiheessa kuitenkaan
huomioitu varsinaiseksi neuvotteluksi. Paadyin tdhan ratkaisuun, koska kyseessa ei ol-

lut endd varsinainen asiakasneuvottelu, jossa pohdittaisiin tulevaa asiakkuutta

Vastaajista kolme mainitsi, ettd heille ei kerrottu tarjolla mahdollisesti olevista muista
vaihtoehdoista. Ryhmahaastattelussa kysymys aiheutti yllattynyttd keskustelua, vas-
taajat eivat olleet edes aikaisemmin ajatelleet, etta heille olisi voitu sosiaalityontekijan
toimesta kertoa my6s muista asumis- ja tukivaihtoehdoista tai edes kertoa siitd, jos
muita vaihtoehtoja ei ollut. Mahdollisuus saada tietoa myds muista palveluvaihtoeh-

doista oli kaikille vastaajille taysin uusi tieto.

"Minulla ei ollut muita vaihtoehtoja kuin muutto uuteen asuntoon tai entinen asumis-

muoto, olisin kaivannut tietoa siitd, ettd onko muita vaihtoehtoja.”

Kaikki vastaajat olivat sitd mieltg, ettd he saivat neuvottelussa hyvin tietoa Autis-
misaation asumispalveluista. Vastaajilta tuli kuitenkin useita ehdotuksia siitd, millai-
nen materiaali saattaisi auttaa muuttajaa. Neuvottelussa tietoa saatiin kyll& suullisesti,
mutta myohemmin kotona kirjalliseen ohjeistukseen olisi ollut helpompi palata. Kir-
jallisia ohjeita toivottiin erilaisiin kdytannon asioihin. Miten ja missa tehd&én sahko-
sopimus? Millainen kotivakuutus pitd4 olla ja missa se tehddan? Pitddko puhelimelle

tehda jotain? Onko asunnossa valmis internet-yhteys vai pitddko se hankkia itse? Jos
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yhteys on, niin millainen se on. Miten ja milloin muuttoilmoitus tehd&dan? Kenen

kanssa namé hoidetaan? Ennen muuttoa vai muuton jalkeen?

“Joillekin voisi olla hyotyd paperista, jolle listattu perusasiat, aikataulut, laskuasiat,

tietoa kaupungista.”

’

”Kotivakuutuksen hankinnasta hyvd saada tietoa ennen muuttoa kirjallisena.’

“Asiakkaille hyva tarjota kuntoutuksen sisaltod paikkakuntakohtaisesti ennen palve-

luun siirtymistd.”

Paikkakunnalle muualta muuttaneet toivoivat myds ihan perustietoa uudesta kaupun-
gista ja sen palveluista. Yksi vastaajista kertoi, miten hanellda meni muuton alussa pal-
jon energiaa siihen, kun han yritti selvittdd missa hammashoitola on. Neuvon ja ohjei-
den kysyminen voi olla kohderyhmalle vaikeaa ja niin myds hénelle ei ollut tullut

mieleen, ettd hén olisi voinut kysyé asiasta valmentajalta.

Ryhmaéhaastattelussa vastaajat toivat esiin hyvin konkreettisia asioita, jotka heille oli-
vat jdéneet epéselviksi. Haastattelutilanteessa he saivat vastaukset ndihin epéselviin
asioihin. Neuvottelussa heille oli kerrottu, ettd asumispalveluun kuuluu yksilo- ja
ryhmévalmennusta. Nyt ryhmahaastattelutilanteessa yksi vastaajista uskaltautui ky-
symaan, ettd missa tuo ryhmavalmennus oikein toteutuu. Kyseinen vastaaja oli ollut
kyseisen asumispalvelun piirissa vuoden, ja han oli osallistunut séannollisesti viikoit-
tain ryhméatapaamisiin. Kukaan ei ollut kuitenkaan sanonut hanelle &aneen, etta tama
on nyt se ryhméavalmennus ja sen kokoontumispaikka on tdma. Tasta herési toive, etta
myos tallainen asia tulisi saada kirjallisena, kuvaus siitd, mitd ryhmavalmennus on ja
missa se tapahtuu. Nama4 asiat voitaisiin tuoda esille jonkinlaisessa ’ennakkotietopa-

ketissa”.

Toinen epaselvaksi jaényt asia oli myos hyvin konkreettinen. Aiemmin vastaajan
kanssa oli tydskennellyt ohjaaja-nimikkeelld tydskennellyt Autismisaation tyontekijé.
Kun vastaaja muutti valmentavaan tukiasumiseen, vaihtui tyontekijan nimike valmen-
tajaksi. Tamaé oli aiheuttanut hénelle kovasti ihmettelya ja pdénvaivaa. Miksi tyonteki-
jaa kutsuttiin nyt erilaisella nimikkeella? Han toivoi, ettd myos tallainen asia olisi kir-

jallisena jossain ennakkomateriaalissa.
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Etukéteistietoa koettiin tarvittavan myos siitd, minkalainen asuinrakennus on. Missa
sijaitsee pyoravarasto ja pyykkitupa? Miten pyykkituvan varaus toimii? Etukateen oli-
si hyva saada myos tietoa siitd, kuinka usein valmentaja k&y kotona. Myds ryhmétoi-
minnoista toivottiin aikaisempaa enemman tietoa etukéteen. Kirjallista ohjeistusta

séhko- ja vakuutussopimuksista ja niiden tekemisesta kaivattiin myos.

Vastaajista kolme oli muuttanut asuntoon vanhempiensa tuella. Yhden asukkaan muu-
tossa asukkaan apuna oli ollut Autismisaation henkilékuntaa. Muutto ja muuttoon saa-
tu tuki koettiin onnistuneen hyvin. Vastaajilta tuli kuitenkin myos ideoita siitd, miten

taté vaihetta saataisiin parannettua aikaisempaan verrattuna niin, ettd muuttoon liittyva

jannitys véhenisi.

Vastaajat toivoivat itselleen selkedmpéa tietoa ja sopimista siitd, kuka muutossa on
apuna. Muille neuvotteluissa oleville muuttoon osallistujat saattavat olla ilmeisia,
mutta autismin kirjon henkil0lta tama saattaa ilman selke&& sopimista jaadé epasel-
vaksi. Muuton aikataulustakin toivottiin tarkempaa tietoa. Tarkeada olisi heti muutto-
paivana saada opastusta asuntoon liittyvissa asioissa, kuten esim. miten toimii hellan
ajastinkello ja miten ovipuhelin. Opastusta kaupunkiin toivottiin siina tapauksessa, jos
muuttaja muuttaa toiselta paikkakunnalta. Vaikka tdmé toteutuisi muutenkin, helpot-
taisi stressid ja jannitystd, jos opastuksen saamisesta olisi tieto jo ennen muuttoa. N&in

voisi turvallisesmmin mielin muuttaa uudelle paikkakunnalle.

11.4 Muuton jalkeen uudessa kodissa

Asuminen ja tuki uudessa kodissa koettiin toteutuneen hyvin. Vastaajat kokivat, ettd
he olivat saaneet vaikuttaa ryhméatoimintojen ja yksilovalmennuksen sisélt6ihin hyvin
ja riittavasti. Omia tavoitteita oli mietitty yhdessa valmentajien kanssa ja tavoitteiden

miettimiseen oli tarvittaessa saatu apua:

’

“Ei mitddn valittamista.’

“Saan vaikuttaa ryhmien aiheisiin ja antaa rohkeasti palautetta, koska silloin kaikilla

on parempi olla.”
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)

“Asioihin on saanut vaikuttaa paljon.’

Haastattelun lopuksi vastaajat saivat vield kirjata "muuta” -paperiin muita asioita, joita
he halusivat tuoda esille. Palaute saadusta palvelusta oli hyvaa. Liséhuomiota toivot-
tiin joustavuuteen, asiakkaan voimavarat pitéisi ottaa huomioon nykyistad paremmin

esimerkiksi tyopéivien pituuden suhteen.

Ryhméhaastattelussa keskustelua kaytiin yhteiskunnallisesta tilanteesta. Tassa palve-
lussa olevat asiakkaat ovat paasaantoisesti Aspergerin oireyhtymén henkilité ja hei-
dén tukensa katsotaan harkinnanvaraiseksi tueksi. Kaytannossa yhteiskunnan tiuken-
tuneessa taloustilanteessa tdma on tarkoittanut sita, ettd timén kohderyhman asiakkai-
den palveluita on supistettu tai joiltain ne on lopetettu kokonaan. Nama sééstotoimet
koskettivat jo my0ds osaa vastaajista. Tuttua oli pelko tuen loppumisesta, ja yhdella
vastaajista tuki oli vuoden vaihteessa loppumassa kokonaan. Tiedon tuen loppumises-

ta hén oli saanut kunnan edustajalta vain kuukautta aiemmin:

"Tieto muutoksesta tarpeeksi ajoissa, ei kuukautta aiemmin. Nyt tuntuu, etta asiak-
kuus loppuu kuin seindan, vaikka aikaisemmin oli puhuttu tuen keventamisesta. Tar-
peeksi pitkia sopimuksia. Suunnitellaan asioita pitkalla tahtaimella. Ymmarran talou-
dellisen tilanteen, mutta pitaisi miettid asiaa enemman asiakkaan kannalta: onko
asiakas valmis niin nopeasti tapahtuvaan muutokseen? Onko asiakas valmis itsendi-
sempaan asumiseen? Mitd muutoksesta pidemmalla tahtaimella seuraa? Hyotyyko

’

asiakas enemmdn Autismisddtion vai jonkun muun tuesta.’

12 MUUTTOPROSESSIN JATKOKEHITTAMINEN

Autismisadtion muuttoprosessin kehittdminen kdynnistyi kevaalla 2014. Autismisaati-
On tarkoituksena on rakentaa oma, autismin Kirjon henkil6ité ja heidan tarpeitaan pal-
veleva strukturoitu muuttovalmennusprosessi. TAméan opinndytetydn muuttoprosessin
kehittdminen on osa tata laajempaa kehittdmistyoté ja se osaltaan huolehtii asiakkai-

den osallisuuden toteutumisesta muuttovalmennuksen kehittdmisessa.

Palvelumuotoilun periaatteen mukaisesti opinndytetyon tavoitteena oli ymmaértaa au-

tismin kirjon asiakkaan muuttoprosessia aiempaa vahvemmin asiakkaan nakékulmasta
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kasin. Tutkimuksen toteuttamisessa korostui kuitenkin yllattden myos palvelunkaytta-
jandkokulma, joka korostaa kollektiivista toimintatapaa. Palvelunkayttgjilla oli k&y-
t0ssdan oman aanensa lisaksi koko asiakasryhman kollektiivinen &&ni. Haastatteluissa
haastateltavat alkoivat spontaanisti ideoida ja miettié itsensa lisaksi myods muita au-
tismin kirjon henkil6itd, mistd muut voisivat hyotya. Palvelunkayttajat eivat puhuneet
ainoastaan omasta puolestaan, vaan koko asiakasryhman puolesta. Palvelunkayttéjat
loivat tietoa ja osallistuivat palvelun suunnitteluun, toteutukseen ja kehittdmiseen. Tél-
laisella palvelunkayttéjien osallistumisella tavoiteltiin asiakkaiden asemaa kokemus-
asiantuntijoina. (Toikko 2012, 123.)

Opinnaytetyon tuloksena syntyi yhden Autismiséation asumispalveluyksikon asiak-
kaille "Muuttajan manuaali”, jonka kehittimisessé asiakkaat olivat kumppaneina mu-
kana. Yksi merkittavana tulos oli prosessikdvelyn osoittautuminen toimivaksi tyos-
kentelymenetelmaksi autismin kirjon henkil6iden kanssa (kuva 5). Prosessikavelyn
menettelya tullaan jatkossakin hyddyntaméén yhtend osallisuutta tukevana keinona.
Prosessikavely oli toimiva menetelmé kohderyhman ideoiden ja osallisuuden esiin
saamiseksi. Menetelmané se vaikutti myds helpottavan ryhmassa tapahtuvaa osallis-
tumista, koska huomio kiinnittyi itse prosessiin ja sen osasiin, ei itse vuorovaikutuk-
seen. Huomio kiinnittyi flappipapereihin ja niihin kirjaamisiin, konkreettiseen tekemi-
seen sosiaalisen vuorovaikutuksen jaddessa toissijaiseen asemaan. Ison kokonaisuuden
pilkkominen pienempiin kokonaisuuksiin auttaa myds kohderyhmén henkildité tyos-

kentelyssé.

NFOVLE 2.0

Kuva 5. Prosessikdvely muuttoprosessista

Seuraava vaihe kehittdmistyon jatkumisessa on (kuva 6) ”Muuttajan manuaalin”
muokkaaminen kullekin yksikélle nyt tehdyn mallin mukaisesti. Tdmén jalkeen teh-
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déén kuhunkin Autismisdétion asumisyksikk6on ”Kodin kansiot”. Kodin kansioissa
huomioidaan nyt saatua tietoa. Kansioiden tavoitteena on kertoa tarkemmin uudelle
asukkaalle asumisesta uudessa kodissa. Kehittdmistyoskentely jatkuu siten, etté asu-
mispalveluiden toimialan johtoryhmaéssa tehdaan ensin esimiehet tekevat yhteisen
rungon kansioille. Sen jélkeen kussakin asumisyksikdssd muodostetaan vapaaehtoisis-
ta asukkaista ja ohjaajista kehittamistiimi. Kehittamistiimit tekevat omasta kodistaan /
yksikostaan tietopaketin, joka jatkossa annetaan uudelle asukkaalle. Téhén kansioon
tulee tietoa uudesta kodista, esimerkiksi kodin sijainnista ja ymparistostd, kodin tilois-
ta, asumisen tuesta, ruokailusta, saunasta, siivouksesta, ladke- ja raha-asioiden hoidos-

fa.

eMuuttajan

Asumisen ‘manuaalln. Keh.itt.émis Kehittamis- Kodin
johtoryhma jalkauttaminen Asukaskokous tiimien - S
*Runko Kodin muodosta tiimit

kansioillle minen

Kuva 6. Kehittdmistyon jatkuminen

13 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinndytetyo etsi vastauksia siihen, miten Autismisaation muuttoprosessia asumispal-
veluissa tulisi kehittad niin, ettd asukkaiden osallisuus tulisi huomioitua. Lisaksi etsit-
tiin vastauksia siihen, mita tulisi huomioida ennen muuttoa ja sen jalkeen osallisuuden
lisdédmiseksi. Opinndytetydn konkreettisena tuloksena syntyi Autismisaation asumis-
palveluihin muuttaville asiakkaille "Muuttajan manuaali”, jonka kehittdmisessa asiak-
kaat ovat olleet mukana ja osallisena opinnédytetyon tutkimuksen kautta. Manuaali ja
muuttovalmennuksen jatkotydstdminen Autismiséétiolla tulee jatkossa toteutumaan
asiakkaan osallisuus huomioiden niin, etté asiakkaat otetaan kumppaneina suunnitte-
lemaan toimintaa ja palvelua. T&ss4 tullaan sovelletusti k&yttdmaan palvelumuotoilun

periaatteita. Palvelumuotoilussa korostuu palvelutapahtuman kokeminen yksilonnéko-



52

kulmasta ja toimintamallissa palvelu jaetaan pienempiin osakokonaisuuksiin, joita op-

timoidaan paremman palvelukokemuksen aikaansaamiseksi.

Tutkimuksesta selvisi, ettd Autismiséation asumispalveluiden asiakkaat olivat pd&osin
tyytyvaisid muuttokokemukseensa ja he olivat kokeneet olleensa riittavén osallisia ja
saaneensa vaikuttaa omiin asioihinsa muuttoon ja muuton jalkeiseen elaméaan liittyen.
Esille tulleet tarpeet muuttoprosessin kehittdmiseksi ja osallisuuden lisdamiseksi olivat
hyvin konkreettisia (taulukko 1). Asiakkaat kaipasivat Kirjallista ohjeistusta ja tietoa.
Ajasta ennen muuttoa asiakkaat kokivat, ettd heidan tuen tarpeensa oli huomioitu hy-
vin asumismuotoa mietittdessd. Padvastuu tasta ajasta ennen muuttoa on viranomaisil-
la ja usein palveluntuottaja ei t4ssd vaiheessa ole vield osallisena prosessissa. Kolme
neljastd vastaajasta eivat kuitenkaan osanneet nimetd, milla menetelméll4 ja kuka hei-
dén tuen tarvettaan oli arvioinnut. Myonnetty palvelu oli kuitenkin vastannut heidén
tarpeisiinsa. Neljas vastaaja asui jo Autismisaation asumispalveluiden piirissa ja tuen
tarpeen arviointi oli Autismisaation toteuttama. Hanell& aika ennen muuttoa piti sisél-
I4&n tarvittavien asumistaitojen harjoittelua jo ennalta. Yksi vastaajista kertoi vuoden
kestineestd “taistelusta” tuen saamiseksi. Hanelle ja hanen vanhemmilleen aika ennen
muuttoa oli ollut vaittelya ja perustelua omasta tuen tarpeesta paattajien kanssa. Ajasta

ennen muuttoa nousi hanelle mieleen epédvarmuus.

Uuden vammaispalvelulain lakiesityksessa ei endé edellytetd vaikeavammaisuutta
palveluiden saamiseksi. Nahtavéksi jad, miten lakia aikanaan tullaan soveltamaan ja
tuleeko laki turvaamaan palvelut sellaisille autismin kirjon henkildille, joilla ei ole ke-
hitysvammaa. Lakiesityksen mukaan asiakkaan tarpeen arvioinnissa on huomioitava
vammaisen henkilon ilmaisema ja kokema tarve seka hyddynnettéva luotettavia arvi-
ointimenetelmi&. Tdm4 lain kohta tulee oletettavasti asettamaan melkoisia haasteita
tyontekijalle, jonka pitéisi hallita kaikkien eri vammaryhmien toimintakyvyn arvioin-
timenetelméat. Autismin kirjon henkildiden kykyprofiili on hyvin epdatasainen, heidan
arviointinsa vaatii ymmarrysté autismin kirjosta ja erityisosaamista. Kommunikaati-
oon ja vuorovaikutukseen liittyviéd haasteita tulee ymmartéé ja huomioida namé vuo-
rovaikutuksessa autismin kirjon henkilon kanssa. Arvioinnissa tulisi huomioida, etté
asianmukaisella valmennuksella orastavia taitoja saadaan adaptiiviseen kdyttoon ja
toimintakykyé siten lisattyd. Kehitysvammaisille suunnatut arviointimenetelmaét eivét
anna oikeanlaista tietoa. Miten tdmén kohderyhman tuen tarpeen arviointi tullaan jat-

kossa kunnissa turvaamaan sellaiseksi, ettd se on asianmukainen ja tunnistaa kohde-
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ryhman erityistarpeet? Miten henkildston osaaminen ja aikaresurssit varmistetaan?

(Sosiaali- ja terveysministerio, 2014a.)

Neuvottelu — vaiheesta nousi keskeiseksi havainto siit4, etté tutkittaville ei ollut ker-
rottu muista asumisen tuen vaihtoehdoista. Tutkittaville tuli ylipéataan yllatyksena tie-
to siit4, ettéd he olisivat voineet saada tietoa muista mahdollisuuksista. Taustat sille, et-
t& vaihtoehdoista ei kerrottu, eivat selvié tasta tutkimuksesta. Epaselvéksi ja4, onko
kyseinen asumismuoto ollut sosiaalityontekijdn ennakkokartoituksen mukaan ainoa

vaihtoehto ja siksi asiakkaalle ei ole edes mainittu asiasta.

Uusi sosiaalihuoltolaki kuitenkin edellyttdd henkilostoad selvittaméan asiakkaalle eri-
laiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset hanen eldméénsé. Osallistumista korostetaan
ja sen keskeisend edellytyksend ja keinona mainitaan olevan oikeus tietoon. Laissa to-
detaan, ettd asiakkaalla pitda olla riittavasti tietoa eri vaihtoehdoista ja niiden vaiku-
tuksista, jotta hdn voisi osallistua ja vaikuttaa omien asioidensa kasittelyyn. Tama tie-
to tulee antaa asiakkaalle ilman pyyntdd ja oma-aloitteisesti siten, ettd asiakas sen
ymmartad. Tamén tutkimuksen perusteella tdima edellyttaa toteutuakseen selkedd muu-
tosta palveluista paattdvan tahon toimintaan verrattuna aikaisempaan. Autismin Kirjon
kohderyhmélle vaihtoehtoja voi olla védhan tai ei ollenkaan, mutta silloin se tulisi ker-
toa adneen asiakkaalle. (Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi ja eréiksi

siihen liittyviksi laeiksi.)

Vastaajat olivat sitd mieltd, ettd neuvotteluissa he saivat hyvin tietoa Autismisaation
asumismuodosta ja siihen liittyvasta tuesta. Keskeiseksi havainnoksi tutkimuksessa
nousi kuitenkin asiakkaiden tarve hyvin konkreettiselle ja kirjalliselle materiaalille.
Vastaajat toivoivat kirjallisena kaikkea muuttoon liittyvaé kéytannon tietoa ja ohjeis-
tusta. He olivat saaneet neuvottelussa suullisen informaation siit4, miten esimerkiksi
sahkdsopimus ja muuttoilmoitus tehddan. Néaihin asioihin palataan uudestaan muuton
jalkeen, ja asiakas saa tarvitsemansa tuen ja ohjauksen asioiden hoitamiseen. Asiakas
ei tatd valttdmatta kuitenkaan ymmarra tai muista muuttoa odotellessaan. Kirjallinen
materiaali ja tieto my6hemmin saatavasta tuesta véhentévat turhaa huolta asioiden hoi-

tumisesta. Tahan tarpeeseen vastataan Muuttajan manuaalilla.

Autismin Kirjolle tyypillinen yksityiskohtien kautta asioiden hahmottaminen ja vaike-
us havaita kokonaisuuksia (Partanen 2010, 29) tuli esiin hyvin yksityiskohtaisissa

méérittelytarpeissa. Haastatteluissa selvisi, ettd erdalle vastaajalle oli kerrottu suulli-
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sesti neuvottelussa asumispalveluun sisaltyvan ryhmavalmennusta. Han oli tuohon
ryhmévalmennukseen osallistunut tutkimusajankohtana jo vuoden verran. Hanelle ei
kuitenkaan ollut ryhmavalmennuksessa sanottu ja nimetty daneen selkeasti sitd, etta
nyt kyseessd on ryhmavalmennus ja se toteutuu tdssa tilassa. Tasta syysta han itse ei
edes tiennyt osallistuneensa ryhmavalmennukseen. Asia selvisi hanelle vasta tutki-
mustilanteessa. Hanen oli ollut mahdotonta tehdé téllaista tulkintaa ryhmévalmennuk-
sesta erillisisté yksityiskohdista. Inmiselle, jolla ei ole vaikeuksia sentraalisessa kohe-
renssissa, olisi todennakoisesti ollut melko helppoa tulkita kyseessa olevan ryhmé-
valmennuksen. Naissa tapaamisissa oli ollut paikalla useampi ihminen. Tapaamisia
jarjestettiin saannollisesti, kuten ryhmavalmennustakin oli kerrottu jarjestettdvan. Ta-
paamisilla oli nimetty tavoite, kuten my6s ryhmévalmennuksilla oli kerrottu olevan.
Silti tapaamisten merkitys oli jadnyt asiakkaalle epéselvaksi eikéd han tiennyt, mihin ne
olivat liittyneet. Tutkimuksesta nousi siis esiin selkeé tarve nimeta ja maaritella Kirjal-

lisesti ja visuaalisesti olennaiset kasitteet ja paikat.

Itse muuttovaiheesta selvisi, ettd muutto oli sujunut hyvin ja vanhempien toteuttama-
na. Tutkittavat toivat kuitenkin esiin toivetta selkeésti sovitusta muuttoaikataulusta.
He toivoivat, etta heilla olisi hyvissa ajoin etukateen tiedossa muuttopaiva ja kellonai-
ka, kuka muuttaa ja auttaa missdkin. Opinndytetyon tuloksena syntyneessd Muuttajan
manuaalissa” tima on huomioitu ja manuaaliin on tehty lomake, jossa sovitaan kirjal-
lisesti muuttoon liittyvistd yksityiskohdista siltd osin kuin se on mahdollista. Osa
muuttamiseen liittyvista asioista voidaan sopia melko tasmaéllisesti jo itse neuvottelus-
sa, mutta perheen omista aikatauluista johtuen yksityiskohdat voivat selvitd vasta
my6hemmin. Vaihtoehtoisesti p4datds myonnettavasta palvelusta tulee vasta neuvotte-
lun jalkeen, jolloin itse neuvottelussa muutosta ei voida viela sopia. Perhettd voidaan
kuitenkin opastaa kayttdmé&én manuaalia ja tdydentdmaan sitd kotona sitd mukaan kun

asiat varmentuvat.

Ajasta muuton jalkeen omassa asunnossa tutkittavat kertoivat, ettd heidan mielipiteen-
sé oli otettu hyvin huomioon ja he olivat saaneet vaikuttaa niin yksilo- kuin ryhmaé-
valmennuksen sisaltdihin. Osallisuus oli toteutunut hyvin. Kehitettdvéksi asiaksi nousi
esiin paikkakuntakohtainen opastus muualta muuttaneille asiakkaille. Tallaiseksi ma-
teriaaliksi toivottiin esimerkiksi karttaa, johon on merkattu olennaiset palvelut ja pai-

kat, jotka tulee tietdd. My6s tdma toive huomioitiin asiakkaille tehdysséd materiaalissa.
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Taulukko 1. Keskeiset tutkimustulokset

Tutkimuskysymykset

Miten muuttoprosessia
Autismisaation asumis-
palveluissa tulisi kehit-
taa autismin kirjon asi-
akkaiden osallisuuden

lisadmiseksi?

Mita tulisi

ennen muuttoa osalli-

suuden lisdamiseksi?

huomioida

Keskeiset tulokset

Konkreettisia ja kirjalli-
sia ohjeistuksia neuvot-
telusta mukaan otetta-
vaksi osallisuuden tuek-
si. Kirjallista ja konk-
reettista materiaalia
muuton jalkeiseen ai-

kaan.

Kirjalliset ohjeistukset
sithen, miten tehdaén
muuttoilmoitus, s&hko-
sopimus, suunnitelma
muuttopéivasta ja kay-
tettdvien kasitteiden ja
niiden merkitysten

avaaminen.

Vaikutus osallisuu-

teen

Asiakas pystyy teke-
madn aktiivisesti omia
paatoksia kun erilaiset
vaihtoehdot ovat hanen
tiedossaan. Turha epa-
tietoisuus jaa pois ja
yllatyksilta valtytaan.
Kirjallinen ja visuaali-
nen materiaali auttaa
kohderyhméa parem-
min kuin suullinen
viesti, jota on myo-
hemmin vaikea palaut-

taa mieleen.

Kirjalliset ohjeet mah-
dollistavat sen, ettd
asiakas pystyy halutes-
saan tekemdan muut-
toon liittyvat kaytan-
ndn toimenpiteet itse
haluamanaan aikana ja
itsendisesti ilman val-

mentajan apua.
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Mita tulisi huomioida Kartta l&hipalveluista ja = Kartta tukee itsendista
muuton jalkeen osalli- tarvittaessa tuki ympa-  liikkumista ja ennalta
suuden lisdamiseksi? ristoon tutustumisessa.  kirjallisesti sovittu
Tietoa kodista, ohjeet tieto yhdessa yhteis-
esim. lieden, pesutuvan = kuntaa tutustumisesta
ja ovipuhelimen kéyt- vahentaa jannitysté
tamiseen. muuttaa uuteen paik-
kaan. Asiakas pystyy
olemaan osallisena
yhteiskunnassa kéytta-

en lahipalveluita.

Yksi Autismisadtion arvoista on osallisuus. Osallisuutta on pidetty jo vuosia todella
tarkedn asiana ja sen toteutumiseen on kiinnitetty huomiota. Siksi tutkimuksen tulos
siitd, ettd asiakkaat kokivat osallisuutensa ja vaikuttamismahdollisuutensa Autismisaa-
tion palveluissa hyvin huomioiduksi, ei yllattanyt. Asiakkaiden kanssa puhutaan arjes-
sa paljon osallisuudesta ja sitd arvona korostetaan. Asia on siis periaatteessa tuttu.
Pohdin kuitenkin tutkimusta tehdessani sit4, ettd osallisuuden maarittelyn vaikeuden
vuoksi epavarmaksi jaa se, mita kukin vastaaja itse asiassa kasittaa osallisuudella. On-
ko se termind liian abstrakti? Tasta syysta kaytin sen rinnalla haastatteluissa myos
vaikuttaa — verbid. Osallisuudessahan on kyse myds vaikuttamisesta ja siitd, ettd on

aktiivisena toimijana omissa asioissaan.

Osallistumisen ja osallisuuden méérittely on mielenkiintoista. Osallisuudesta puhutta-
essa on tarkeéa kiinnittdd huomiota siihen, etta osallisuus ei jaa pelkéaksi sanahelindk-
si. Osallistumisen ja osallisuuden ero tulee huomioida, silloin kun tavoitellaan osalli-
suutta. Osallisuuteen liittyy aktiivisuus ja todellinen vaikuttamismahdollisuus. Osallis-
tua voi ilman vaikuttamismahdollisuuttakin. Autismin Kirjon asiakkaiden kanssa toi-
miessa osallisuuden toteutumisen mahdollistaminen vaatii mielestani aktiivista tyos-
kentelyd ja erilaisten mahdollisuuksien luomista asiakkaiden avuksi. Se vaatii myos
autistisen ajattelun ymmartamista tyontekijalta. Jos tyontekija ei ymmaérra autismin
kirjon henkilon erilaista tapaa prosessoida ja hahmottaa asioita, on todennakaista, etté

asiakas ei saa tarvitsemaansa tukea voidakseen olla taysin tai hanelle maksimaalisesti
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osallinen. Jos asiakkaalle annetaan vaillinaiset mahdollisuudet osallisuuteen, on mie-
lesténi eettisesti vaarin puhua hanen osallisuudestaan. Tasta voisi olla esimerkkiné
osallisuuteen liittyva vaikuttaminen. Vaikuttaminen vaatii paatoksen tekoa. Pa&atokset
sen sijaan vaativat kykya tehda valintoja. Valintojen tekeminen autismin kirjon henki-
I61le on sentraalisen koherenssin heikkoudesta ja kontekstisokeudesta johtuen tyypilli-
sesti vaikeaa. Autismin kirjon henkilon on vaikeaa hahmottaa paatettdvaan asiaan liit-
tyvéa kokonaisuutta ja siten sitd, mihin kaikkeen paatos vaikuttaa. Hanen on vaikeaa
erottaa olennaisia asioita epdolennaisesta, ja siitd syysta han joutuu kdyméaan paatosta
tehdesséén lukuisia vaihtoehtoja l&pi. Tasta syysta paatoksen teko on hidasta ja hel-
posti saatetaan tulkita, ettd han ei olekaan halukas tekem&én paatostd. Vaihtoehtoisesti
hanté kiirehditaan niin, ettd hén joutuu aloittamaan ajatusprosessinsa jélleen alusta.
Autismin kirjon henkilélle oman eldman kokonaisuuden hahmottaminen on vaikeaa ja
hanen on vaikeaa hahmottaa, mihin kaikkiin tilanteisiin tehtdva paatos vaikuttaa. Kun
annetaan mahdollisuudet osallisuudelle, tulee mielestani huolehtia siité, ettd nama asi-

at on huomioidaan ja asiakasta tuetaan hénen tarvitsemallaan tavalla.

Palveluntuottajana Autismisaation tulee kiinnittdd huomiota siihen, ettd asiakkaat saa-
vat riittavia yksilollisia tukimuotoja ja tydvalineitéd valintojen tekemiseen myds osalli-
suuden tukemiseksi. Yhtend apuvalineena voisi jatkossa kayttaé esimerkiksi prosessi-
kavelyn mallia. Tarkeda on varmistaa myos, etté asiakas varmasti ymmartaa kokonai-
suuden, jossa on osallinen ja josta tekee paatoksia, koski se sitten hanen omaa ela-

maansa tai hanen saamaansa palvelua.

Tulevaisuudessa ja& nahtavaksi, miten uusi sosiaalihuoltolaki ja vammaispalvelulaki
tulevat vaikuttamaan autismin kirjon henkildiden osallistumismahdollisuuksiin ja pal-
veluihin yhteiskunnallisesti. Vammaispalvelulakiesityksessa todetaan, etta tarpeen ar-
vioinnissa on huomioitava vammaisen henkilon ilmaisema ja kokema tarve seké hyo-
dynnettdva luotettavia arviointimenetelmié. Tassa opinndytetydssa vastaajat eivat
osanneet kertoa, miten heidan tuen tarpeensa oli arvioitu. Yhtena mielenkiintoisena
jatkotutkimusaiheena uuden vammaispalvelulain tultua voimaan voisi olla tutkimus
siitd, miten ja millaisin keinoin tarpeet jatkossa télla kohderyhmalla arvioidaan. Jat-
kossa osallisuuden varmistamiseksi lakiesityksen mukaan asiakkaalle tulee kertoa eri-
laisista vaihtoehdoista, jotta han voi olla osallinen ja aktiivinen tehdessdédn omaa elé-
maansé koskevia paatoksia. Tutkimukseen osallistuville vastaajille ei ollut kerrottu
muista vaihtoehdoista. Toinen jatkotutkimusaihe voisi olla timan toteutuminen jatkos-
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sa. Palveluiden saamiseksi ei jatkossa pitdisi olla enad edellytysta vaikeavammaisuu-
desta. Kolmas jatkotutkimuksen aihe voisi olla vammaispalvelulain voimaan tultua
tutkia ei-kehitysvammaisten autismin kirjon henkildiden mahdollisuuksia saada tarvit-

semiaan palveluita.
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