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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa lapsuusian autismi-diagnoosin saanei-
den lasten vanhempien kokemuksia palveluiden tarpeesta ja saatavuudesta Kymen-
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The aim of the thesis was to examine childhood of autism diagnosis and parents’ expe-
riences in the need of availability and services in Kymenlaakso. In addition to this work
the autism experts of Kymenlaakso area were interviewed of the services they offer for
autism families. The research problem of this thesis was: do the services and needs of
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1 JOHDANTO

Lapsen maailma 2/2016 lehdessa oli kertomus Martti-pojasta, joka sai autismi-
diagnoosin vahan alle 4-vuotiaana. "Martin &iti kertoo, ettei mikaan ole itses-
taan selvaa elaessa autistisen lapsen kanssa. Mikaan aikaisemmin opittu ei
valttamatta toteudu. Jokin opittu asia saattaa sujua rutiininomaisesti kaksi viik-
koa ja sitten selittamattomasta syysta ei enda toimikaan. Monen autistisen
lapsen vanhempi on joutunut jaamaan kotiin, kuten myds Martin aiti. Martti
saattaa raivota tunteja pienestakin muutoksesta paivarutiinissa. Y6t Martti
nukkuu levottomasti, valvoen usein ja heraten herkasti. Autistinen lapsi tarvit-
see jatkuvaa valvontaa valveilla ollessaan, mutta myds ydllisten valvomisten
takia. Martti on kuitenkin hyvin rakas lapsi vanhemmilleen ja elama Martin
kanssa on elamista hetkissa, pienista onnen hetkista nauttimista, joita kuiten-

kin péivittdin vanhemmat saavat kokea.” (Ahonen 2016, 25-27.)

Autismikirjon hairiot ovat yleistyneet. Esiintyvyyden kasvu voi johtua hairididen
maaran todellisesta lisaantymisesta, mutta myos siita, etta hairididen tunnista-
minen on parantunut. Autismi on ollut yna enemman myos esilla tiedotusvali-
neissa, kuten edella esimerkiksi Martin tarinana. Siita tiedetaan aiempaa
enemman, joten sitd osataan myos epailla entista herkemmin. Reiman-Mo6tto-
sen ja Méakelan (2014, 8, 14) tekemassa arviointiselosteessa autismikirjon héai-
ridista todetaan, etta autismikirjon henkildiden ja heidan omaistensa hoitoon
osallistumista tulisi kehittaa. Vanhempien kokemuksia terveydenhuollosta ja
koulumaailmasta pitaisi selvittaa laajemmin. Autismikirjon henkil6t ja heidan
l&heisensa kokevat viela nykyaankin leimaamista ja sosiaalista eristamista
seka terveydenhuollossa ettéd kouluymparistossa. He kokevat myds tiedon

seka voimavarojen puutetta ja voimattomuutta.

Tassa opinnaytetydssa on tarkoitus selvittda lapsuusidn autismi-diagnoosin
saaneiden lasten vanhempien kokemuksia palveluiden tarpeesta ja saatavuu-
desta Kymenlaaksossa. Taman opinnaytetyon tekijoiden olisi tarkoitus saada
sosionomiopintojen lisaksi myos lastentarhanopettajan kelpoisuus, joten tahan
tyohon valikoituvat vain varhaislapsuudessa diagnoosin saaneiden lasten per-
heet. Nain aihe kattaa tutkintoon vaadittavan asetuksen mukaisen lastentar-

hanopettajan kelpoisuuden. Itse aihe valikoitui Kymenlaakson ammattikorkea-
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koululle tulleista tybelaman toimeksiannoista Autismi- ja Aspergerliiton Kaak-
kois-Suomen aluetoimiston tilauksesta, jossa toivottiin heille tehtéavaa opinnay-
tetyota. Mietimme yhdessa Autismi- ja Aspergerliiton jarjestosuunnittelijan Kat-
riina Siiskosen kanssa heille sopivaa aihetta, ja nain aiheeksi muotoutui autis-
mikirjon lapsiperheiden ja palveluiden kohtaaminen Kymenlaaksossa. Aihe on
muutenkin kiinnostava, koska yksi meista tydskentelee Kymenlaakson kes-
kussairaalan lastenneurologisella osastolla ja tapaa jonkin verran autismikirjon
lapsia ja perheita. Tekijoina jaAimme miettimaén, mista perheet saavat jatkossa
lisda tietoa lapsuusian autismista, mita konkreettista he kokevat tarvitsevansa
lisda taman diagnoosin myota ja mitd kolmannen sektorin palveluja heidan on

mahdollista saada Kymenlaakson alueella kuntoutuksen liséksi.

Taman tyon teoreettisena viitekehyksena voidaan pitaa lapsen normaalia ke-
hitysta, joka autistisella lapsella etenee poikkeukselliseen tahtiin. Selvitamme
my6s mita autismikirjon hairidilla tarkoitetaan ja mitéa oireyhtymia se pitaa si-
sallaan. Kaymme tybssamme lapi tarkemmin autismikirjon hairiihin ja erityi-
sesti lapsuusian autismiin liittyvat kehityksen ja kayttdytymisen haasteet seka
miten ne nakyvat kehityksen eri osa-alueilla maariteltyna suhteessa ikatasoi-
seen kayttaytymiseen. Tulevina lastentarhanopettajina ja sosionomeina (AMK)
tulemme varmasti kohtaamaan tydssamme autistisia lapsia, minka takia tassa
tydssa paneudutaan tarkasti siihen, miten autismi né&kyy lapsessa ja miten
lasta Suomessa kuntoutetaan ja mika on paivakodin osuus kuntoutuksessa.
Toivomme, ettd tama tyo auttaa myods ymmartamaan autistisen lapsen kayt-
taytymista erilaisten teorioiden, autismin historian seka aikaisempien tutkimus-

ten kautta.

Lapsuusian autismi-diagnoosi on suuri asia perheelle ja laheisille. Tiedon saa-
minen ja vertaistuen merkitys nayttelevat myos isoa roolia perheelle, kun
perhe joutuu seikkailemaan hakemusten, teorian ja kaytannon soveltamassa
viidakossa. Silloin kolmannen sektorin tarjoama apu ja tuki voi olla merkittavaa
perheen jaksamisen kannalta. Tata kolmannen sektorin tarjoamaa toimintaa
selvitimme haastattelujen avulla. Haastateltaviksi valikoituivat Autismi- ja As-
pergerliiton jarjestdsuunnittelijan sijaisen Kati Koukosen kanssa yhdessé mie-
tityt haastateltavat. Haastattelimme vain sellaisia toimijoiden edustajia, jotka
selkedasti keskittyvat vain autismikirjon hairididen perheille ohjattuun toimin-

taan. Jatimme tyosta pois suuret julkiset palvelujen tuottajat kuten Kelan ja
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Carean, jotka ovat perheille oletettavasti enemman tunnettuja. Halusimme
opinnaytetydssamme paneutua pienempiin toiminnan tuottajiin, jotka eivat
ehka ole niin tunnettuja autismikirjon lapsiperheille. Pyrimme talla tyolla tuo-
maan nakyvyytta pienille autismikirjon toimijoille, joilla on erityisosaamista

(monesti osaamisen kautta) ja taitoa antaa tukea perheille.

Tulemme tassa tyossa esittelemaan kyselylomakkeen avulla saatua tietoa lap-
suusian autismi-diagnoosin saaneiden lasten vanhemmilta. Kysymyksilla on
haettu vastauksia opinnaytetyémme tutkimuskysymyksiin, jotka kasittelivéat
perheiden saamaa tietoa, tukea ja palveluita. Lopuksi esittelemme tutkimuk-

sen toteutuksen, tulokset ja johtopaatokset.

Autismiin liittyvassa diagnosoinnissa on tulossa muutos, joka taméan hetkisen
tiedon mukaan tulee voimaan Suomessa vuonna 2018. Silloin otetaan kayt-
t6on ICD-11-tautiluokitusta, joka korvaa nykyisen ICD-10-tautiluokituksen.
ICD-tautiluokitusjarjestelma on Maailman terveysjarjeston (WHO) kehittdma ja
jarjestelman muutos toteutetaan WHO:n johdolla. Laaja-alaisten kehityshairioi-
den erilliset diagnoosit (joihin autismikirjon hairiét kuuluvat) poistuvat ja niiden
tilalle tulee yksi ns. sateenvarjodiagnoosi "autismikirjo”. Rettin oireyhtyma,
joka aiheutuu x-kromosomissa tapahtuneesta mutaatiosta, siirtyy muutoksen
yhteydessa samankaltaisten diagnoosien yhteyteen. (Autismikirjon diagno-

sointi muuttuu.)

2 AUTISMIN HISTORIA JA AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Mattilan (2013, 21) mukaan ensimmaisen autismikirjon lapsia koskevan tie-
teellisen tutkimuksen julkaisi venalainen neuropsykiatrian tohtori Ssuchareva
vuonna 1926. Tutkimus kasitti viiden poikalapsen tapaustutkimuksen. Ssucha-
reva kuvasi kyseisia poikalapsia "lapsuusian skitsoidista psykopatiaa” sairas-
taviksi. Nykypaivana kyseiset lapset luokiteltaisiin Aspergereiksi.

Ensimmaista kertaa autismista puhui tohtori Kanner vuonna 1943, jolloin han
kuvaili nailla lapsilla olevan jo syntyessaan sisaisia tai synnynnaisia kiintymyk-
sen ongelmia suhteissaan muihin ihmisiin. Myds Hans Asperger puhui autisti-

sesta mielenhairiosta jo vuonna 1944, mutta naiden tutkimusten ollessa sak-
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sankielisia jaivat ne muiden tutkimusten varjoon. Samaan aikaan vallitsi kasi-
tys, jolloin useimmiten kaikki kaytoksen seké mielenterveyden hairiot tulkittiin
varhaislapsuuden kokemuksilla. Autismin luultiinkin talléin johtuvan sosiaali-
sesta ymparistosta eika niinkaan biologiasta. Mydohemmin autismista syytettiin
my06s vanhempia ja talldin kuvattiin myds “jaakaappiaiteja”, jotka olisivat
omalla tunnekylmyydellaan ajaneet lapsensa vetaytymaan autistisiksi ja tun-
nekylmiksi. Taméa nékdkulma alkoi kuitenkin menettaé luotettavuuttaan 1960-
luvulla tohtori Bernard Rimlandin ansiosta. Han oli ensimmaisia tutkijoita, jotka
olivat sitéa mielta, etta autismi johtuisi poikkeavuuksista aivojen toiminnassa.
(Ozonoff ym. 2008, 57; Siiskonen & Hayry 2015.)

Antonio Damasio ja Ralph Maurer havaitsivat vuonna 1978 samankaltaisuuk-
sia otsalohkojen vaurioista karsivien ja autististen ihmisten valilla seka loivat
neurokognitiivisen teorian jossa toiminnanohjauksen ongelmat ovat autismin
tarkeimpia ominaisuuksia. Lorna Wing toi vuonna 1981 Hans Aspergerin tyon
uudelleen suuremman tiedeyhteison eteen. 1980-luvun paattyessa autismin
kirjon kasite otettiin kaytt6on laajemmin. Siita lahtien autismikirjoa on tutkittu
laajasti, jolloin perinndllista alttiutta autismiin on alettu ymmartamaan parem-
min, neuropsykiatriset teoriat ovat tulleet vallitseviksi seké diagnoosien maara
on lisdantynyt. (Ozonoff ym. 2008, 57; Siiskonen & Hayry 2015.)

Marja-Leena Mattilan (2013) vaitdskirja selvitti autismikirjon hairididen esiinty-
vyytta 8-vuotiailla lapsilla Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella ja
kohdensi autismikirjon diagnostisia keinoja. Autismikirjon hairi6 16ytyi kahdek-
salla lapsella tuhannesta. Goteborgin yliopiston tutkijat Anckarséater, Gillberg,
Lichtenstein, Lundstrom ja Reichenberg (2015) tekivat tutkimuksen ruotsalais-
ten lasten autismikirjon diagnoosin esiintyvyydesta. Tutkimus osoitti etta,
vaikka diagnoosien méaéra kasvoi joka vuosi, oireiden maara pysyi samana
tutkimuksen 10-vuotisjaksolla. Autismikirjon diagnoosien yleistyminen ei siis
johtunut siitd, etta oireita olisi vaestdossa aiempaa enemman, vaan enemman

diagnooseihin liittyvasta hallinnollisesta puolesta.

Ammattikorkeakoulujen opinnéytetdita autismikirjon hairidista on tehty melko
paljon, mutta niita, jotka koskevat palveluiden ja perheiden kohtaamista on
tehty hyvin vahan. Etenkin niitd, jotka sijoittuvat Kymenlaakson alueelle, kuten

meidan tydmme, on hyvin vahan. Niista vahistakaan ei mikaan kasittele taysin
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meidan aihettamme. Kymenlaaksoon sijoittuvia tutkimuksia ovat lhalaisen

(2004) seka Koukosen (2014) opinnaytety6t. Ihalainen tutki autismikirjoon dia-
gnostisoitujen henkildiden vaikeuksia ja kuntoutustarpeita kymenlaaksolaisten
holhoojien tai hoitajien arvioimina. Tutkimuksen mukaan kuntoutustarpeet oli-
vat erityisesti perheen auttamiseen. Vaikeudet koettiin olevan vapaa-ajan tai-
doissa, vuorovaikutuksessa, tehtavien tekemisessa ja vakivaltaisuuden esiin-

tymisena.

Koukonen tutki vuonna 2014 tydmme tilaajan Autismi- ja Aspergerliitto ry:n
paikallisyhdistysten vaikuttamisen menetelmid. Tutkimustuloksen mukaan pai-
kallisyhdistysten vaikuttamistoiminnan kannalta merkittavimmat vaikuttamisen
menetelmat olivat verkostoituminen, median ja sosiaalisen median kaytto seka
yksilon aktiivisuus. Niiranen ja Pykalainen (2011) ovat tehneet toiminnallisena
opinnaytetydna palveluoppaan autismikirjon diagnoosin saaneiden lasten ja
nuorten huoltajille Yla-Savon SOTE-kuntayhtyman kuntien alueelle. Oppaan
tarkoituksena on auttaa autismikirjon lasten ja nuorten huoltajia [6ytamaan tie-

toa esimerkiksi arkea tukevista taloudellisista palveluista ja tuista.

Alalantela, Kormano ja Sillanpaa (2009) ovat tehneet autististen lasten van-
hemmille tietokansion autismista. Rasanen teki opinnaytetydn vuonna 2014
haastavasti kayttaytyvien autismikirjon henkildiden vanhempien tarvitsemasta
tuesta. Kautto ja Kautto tutkivat vuonna 2010 Hyvinkaan lastenneuvoloissa
lapsen autismiriskin varhaista tunnistamista, hoitoonohjausta seka perheen tu-
kemista terveydenhoitajien asiantuntemuksen ja osaamisen pohjalta. He tuli-
vat siihen tulokseen, etté terveydenhoitajien tiedot autismista ja sen varhai-

sesta tunnistamisesta olivat vahaiset tyduran pituudesta huolimatta.

3 LAPSEN NORMAALI KEHITYS

Jokainen lapsi kehittyy omaan tahtiinsa. Normaalin kehityksen suuntaviivat ja
niihin vaikuttavat ulkoiset tekijat (esim. perheen sosiaaliset olosuhteet ja ter-
veystottumukset), seka lapsen omasta toiminnasta aiheutuvat tekijat maaraa-
vat lapsen tulevaa kehitysta. Lapsen normaali kehitys on etenevaa ja siihen
vaikuttaa fyysisten, psykososiaalisten, neurologisten seka ympaéristotekijoiden
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yhteisvaikutus. Lapsen kehitysta arvioidessa ja seuratessa onkin otettava huo-
mioon lapsen temperamentti, yksiléllinen kehitysvauhti ja olosuhteet. (Salpa &
Autti-Ramo 2010, 40; Honkaranta 2007, 118.)

Lapsen fyysiseen kasvuun vaikuttavat perintotekijat, terveydentila, vuoden-
aika, ravitsemus, hormonitoiminta ja psyykkinen hyvinvointi. Lapsi kasvaa al-
kuun nopeaan tahtiin, mutta yleensa kahteen ikdvuoteen mennesséa kasvu on
asettunut omalle "kayralleen”. Sosiaali- ja terveysministerié sekda Suomen las-
tenlaakariyhdistys suosittelevat lapsen kasvun seurantaa kuukausittain puolen
vuoden ikdan saakka. Toisella vuosipuoliskolla kasvun seurantaa suositellaan
kolmen kuukauden valein, toisella ikavuodella puolen vuoden vélein ja kahden
vuoden iasté eteenpain kerran vuodessa. (Honkaranta 2007, 122; Hermanson
2012, 208.)

Hermoston kypsyminen ohjaa lapsen neurologista kehitysta. Keskeiset tun-
nuspiirteet lapsen normaalissa neurologisessa kehityksessa ovat taitojen saa-
vuttamisajankohdan ja ilmenemisjarjestyksen laaja yksildllinen vaihtelu. Mo-
nesti ilmoitetaan ylaikéraja, johon mennessa normaalisti kehittyva lapsi oppii
jonkin tietyn taidon. (Haataja 2014, 21; Honkaranta 2007, 164.)

Aivojen kypsyminen, perintotekijat, fyysinen kehitys ja vuorovaikutus liittyvat
lapsen psyykkiseen kehitykseen. Osa-alueita psyykkisessa kehityksessa ovat
tunteiden ja kayttaytymisen saately, kognitiivisten kykyjen, sosiaalisten ja
kommunikaatiotaitojen sek& moraalin ja seksuaalisuuden kehittyminen. Ensin
kehittyvat perustaidot ja sen jalkeen monimutkaisemmat toiminnat, jotka ra-
kentuvat aiemmin kehittyneisiin toimintoihin. Lapsen kehitysvauhti on yksilol-
listd ja se etenee hyppayksin eteenpain ja ajoittain myds taaksepain. Lapsi
tarvitsee psyykkisen kehityksen tueksi aikuisen, joka pitaa huolta ja tarjoaa
emotionaalista ymmarrysta, ohjausta ja tukea. (Mantymaa, Puura, Aronen &
Carlson 2016, 23.)

Lapsen psykososiaalista kehitysta seurataan ensimmaisesté neuvolakayn-
nista alkaen. Lapsen ja vanhemman vélinen vuorovaikutus on lahtbékohtana
lapsen tunne-eldméan, neurobiologian seka kognitiivisten ja sosiaalisten taito-
jen kehittymiselle. Jo vastasyntynyt vauva on halukas ja kykeneva vuorovaiku-

tussuhteisiin. H&n osaa aloittaa, yllapitaa ja lopettaa vuorovaikutushetkia.
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Vauva kay vastavuoroista keskustelua vanhemman kanssa aannellen. Hanen
ja vanhemman kommunikaatioita kutsutaan tunnekommunikaatioksi. Pieni
lapsi ei osaa saadella tunteitaan riittavasti, joten han tarvitsee vanhemman
apua niiden saatelyyn. Motoriikan, kielen ja ajattelun kehittyessa lisdantyy
vuorovaikutus muiden inmisten kanssa ja sosiaalinen kanssakayminen moni-
puolistuu. Ihmisen sosiaalinen kehitys jatkuu lapi elaman, mutta perustaidot
opitaan jo lapsuudessa. Tuolloin lapsi muodostaa kuvan siita, millainen han on
ja miten hanen pitaisi olla suhteessa muihin ihmisiin, jotta h&net hyvaksyttai-
siin. (Honkaranta 2007, 140, Mantymaa ym. 2016, 26—27; Storvik-Syddnmaa,
Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 43; Karling, Ojanen, Sivén, Vihunen &
Vilén 2008,166.)

Lapsen kommunikointitaitojen, puheen ja kielen kehitykseen vaikuttavat monet
eri tekijat. Neurologinen ja biologinen kypsyminen ovat edellytys kommuni-
koinnin kehitykselle. Sosiaalisilla vuorovaikutussuhteilla ja ympariston virik-
keilla on suuret vaikutukset kielen, puheen ja kommunikoinnin kehitykselle.
Puheenkehitykselle kuuloaistin tarkeys on itsestaanselvyys, koska puheen ha-
vaitseminen ja tuottaminen kytkeytyvat toisiinsa tiiviisti. (Savinainen-Makko-

nen, Kunnari, Kaarlonen & Kulovesi 2007, 143.)

Vauvan ensimmaiset kuusi kuukautta ovat esitavoitteellista kommunikaatiota.
Hanella on synnynnaiset valmiudet ja halut sosiaaliseen vuorovaikutukseen.
Vauva viestii katsein, ddnnellen ja kehonkielella. Varsin pian lapsi oppii tunnis-
tamaan ja erottamaan &anensavyjd, painoa ja puheen rytmia. 6—12 kuukau-
den ikaisen vauvan kommunikaatio on tavoitteellista. Han viestii eleilla, kat-
seilla, aannellen, osoittamalla ja jokeltelemalla. Vuoden iasta 1 ¥ ikavuoteen
saakka lapsi ilmaisee itsedén ilmeillen, osoitellen, jokeltelemalla ja aantele-
malla. Han omaksuu sanoja hitaasti ja ymmartaa puhetta enemman kuin niita
osaa tuottaa. 1 %2 ikAdvuodesta kahteen vuoteen lapsi osaa tuottaa noin 50 sa-
naa. Han viestii katsein, osoitellen ja &&nnellen. Han ymmartaa noin 200 sa-
naa ja kykenee noudattamaan yksinkertaisia ohjeita. 2—2%2-vuotias lapsi kayt-
tda edelleen ilmaisuun osoittelua ja ilmeita, mutta paaasiallisesti han ilmaisee
itseadn sanoin. Taman ikaisten lasten puheen aantdmys on puutteellista, ja
lasten valilla on suuria yksil6llisi&a eroja puheen tuottamisessa. 3—4-vuotias
lapsi tulee ymmarretyksi puheella, vaikka aantamys ei olisikaan taydellista.

Ha&n tuottaa pitkid lauseita, kayttaa kieltd monipuolisesti ja kyselee paljon. Han



14

my6s ymmartaa ja kayttaa erilaisia adjektiiveja ja kasitteitéd. 5—6-vuotias lapsi
puhuu selkeasti ja sujuvasti. Vaikka puheessa on edelleen lievia aantamysvir-
heitd, on hanella laaja sanavarasto, han hallitsee runsaan maaran kasitteita ja
kayttaa kieltd monipuolisesti. (Savinainen-Makkonen ym. 2007, 144—-148; Her-
manson 2012, 218.)

Motorinen kehitys on liikkeiden kehitysta, johon vaikuttavat keskushermoston,
luuston ja lihaksiston kasvuvauhti. My6s ymparisto, perima, yksilon persoonal-
lisuus ja motivaatio vaikuttavat motoristen taitojen kehitykseen. Lapsen tulisi
kayda kaikki varhaiset motoriset kehitysvaiheet mahdollisimman hyvin, koska
ne vaikuttavat myohempaan kehitykseen. Hieno motoriikka on kasien kayttoa.
Sen kehitys alkaa, kun vastasyntyneeltd haviaa ns. tarttumisheijaste ja lapsi
alkaa hiljalleen hallita kasiaan. Tarttumisheijaste on refleksi, joka ilmenee tart-
tumisotteena, kun vastasyntyneen lapsen kdmmentéa kosketetaan. Kasien
kayttd vaatii kaden ja silmien yhteistyota. Alkuun lapsen kadet liikkuvat koko-
naisvaltaisesti. Yhdeksan kuukauden iassa etusormi tulee oleelliseksi lahes-
tyttdessa esinetta. Kehitys etenee kaikilla lapsilla yleensa samalla tavalla. En-
sin lapsi leikkii kasillaan. Han tarkastelee niita ja vie suuhunsa. Hiljalleen han
oppii tarttumaan esineisiin ja vie nekin suuhunsa. Han vaihtaa esinetta ka-
desta toiseen, kayttaa lusikkaa, riisuutuu, pukeutuu, piirtdd, leikkaa saksilla,
napittaa ja solmii. (Hermanson 2012, 212; Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 10.)

Karkea motoriikka on kaikkea muuta liikkumista kuin késien kayttba. Vasta-
syntyneen liikkkuminen pohjautuu varhaisheijasteisiin. Kehityksen edetessa nii-
den kuuluu havita. Jos ne eivat havia oman aikataulunsa mukaan, tulee niista
kehityksen hairiotekijoita ja esteita. Varhaisheijasteiden tilalle tulevat suojelu-
heijasteet, jotka ovat motorisen kehityksen ehto ja lahtokohta. Ensimmaiseksi
lapsi oppii varaamaan painon jaloilleen. Seuraavaksi tulee paan suojeluhei-
jaste ja viimeiseksi tulevat etu-, sivu- ja takasuojeluheijasteet, joiden ansiosta

pystyy lapsi istumaan ilman tukea. (Hermanson 2012, 212-213.)

4 AUTISMIKIRJON HAIRIOT

Tana paivana puhutaan termista autismikirjon hairié (autism spectrum disor-

der = ASD), koska talla nimikkeella halutaan tuoda esiin, ettd autismikirjossa
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ei ole kyse sairaudesta vaan neurologisesta erilaisuudesta. Autismikirjo on yh-
teinen nimitys kaikille autistista kayttaytymista sisaltaville oireyhtymille. Autis-
mikirjon hairiét ovat neurobiologisia keskushermoston kehityshairioita. Autis-
mikirjo kuuluu kansainvalisessa ICD 10 eli International Classification of Di-
seases-tautiluokituksessa psykologisen kehityksen paaryhmaan (F80-89) ja
kuuluu laaja-alaisten kehityshéairididen alaluokkaan (F84). (Autismin kirjo —

mista on kysymys.)

Autismikirjon paéoireet muodostavat ns. autistisen triadin, josta kaytetaan
my6s nimitysta Wingin triadi autismitutkija Lorna Wingin mukaan. Autistiseen
triadiin kuuluvat: 1.) kommunikoinnin vaikeudet, 2.) vaikeudet sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa seka 3.) kayttaytymisessa esiintyvat erikoispiirteet kuten
kaavamaiset, toistuvat rutiinit, rituaalit ja kiinnostukset seka motoriset manee-
rit. Autismikirjoon kuuluu hyvin erilaisia oireyhtymia, joissa alyllinen ja toimin-
nallinen taso seka kapasiteetti vaihtelevat paljon. Yhdistavina oireina ovat so-
siaalisen vuorovaikutuksen sekéa kommunikoinnin ongelmat, oudot kayttayty-
mismuodot ja aistimusten erilaisuus. Vaikeudet haittaavat lapsen oppimista
kehitysta laaja-alaisesti. (Kerola, Kujanpaéa & Timonen 2009, 15, 23; Moilanen
& Rintahaka 2016, 219.; Vanhala 2014, 83.)

Aspergerin oireyhtyma on autismikirjoon kuuluva neurobiologinen kehitys-
hairio, jota esiintyy noin 0,4 %:lla. Aspergerin oireyhtymaa esiintyy pojilla noin
4-5 kertaa yleisemmin kuin tytdilla. Oireyhtymassa lapsella ei ole viivetta kie-
lellisesséa tai kognitiivisessa kehityksessa vaan haasteet nakyvat myéhem-
massa iassa selkeimmillaéan noin kahden vuoden vanhana, kun sosiaaliset
vaatimukset ylittavat henkilon rajallisen kapasiteetin. Kielellisella osa-alueella
ymmartaminen voi olla konkreettista ja lapsen ilmaisut omaperaisia. limeiden
ja eleiden tulkitsemisessa ja kayttdmisessa on vaikeutta ja toisen asemaan
asettuminen on haastavaa. Suurin vaikeus on sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa saman ikaisten kanssa. Lapsella el nayta olevan motivaatiota leikkia
muiden seurassa, tai han ei osaa leikkid heidan kanssaan sosiaalisen toimin-
nan vaatimalla tavalla. Oirekuvaan kuuluvat myos tavallisesta poikkeavat tai
erityisen intensiiviset kiinnostuksen kohteet, motoriset maneerit ja elaméaa vai-
keuttavat rutiinit. Asperger-henkil6lla voi esiintya héairidita stressinsietoky-

vyssd, muistitoiminnoissa ja vuorokausirytmissa. Heilla voi olla myds aistiyli-
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herkkyytta. Oireyhtymdaan liittyvét oireet voivat vaihdella kovasti henkilon, ym-
pariston ja tilanteen mukaan lievistéa taysin invalidisoiviin oireisiin. (Aspergerin
oireyhtymé (F84.5), Attwood 2005, 33; Vanhala 2014, 88.)

Tarkemmin maarittamaton laaja-alainen kehityshairio/epatyypillinen au-
tismi (pervasive developmental disorder not otherwise specified = PDD NOS)
voi olla epatyypillinen alkamisialtaén, oireiltaan tai molemmilta. Tahan diag-
noosiin paadytaan silloin, kun jokin autismin kirjon diagnoosikriteerien yksittai-
sista kohdista ei tayty, vaikka muilta osin autismin kirjoon liittyva kayttaytymi-
nen on selvasti todettavissa. Lapsella on selkeita vaikeuksia yhteyksissa mui-
hin seka joko kommunikaatio-ongelmia tai rajoittuneita toistuvia tapoja. (Epéa-
tyypillinen autismi; Ozonoff, Dawson & McPartland 2008, 36.)

Disintegratiivinen hairié on harvinainen ja sen esiintyvyys on 1/10 000. Lap-
suusian disintegratiivinen kehityshairié voi ilmeta pojilla ja tytoilla, tosin se on
paljon yleisempaa pojilla. Tassa hairiossa oireet alkavat vasta toisen ikévuo-
den jalkeen, aiemmin normaalisti kehittyvalla lapsella. Kehitys voi edeta nor-
maalisti jopa 4-5-vuotiaaksi asti. Lapsen taidot taantuvat yleensa nopeasti
noin vuoden kestavan taantumiskauden jalkeen kehityksen monilla eri osa-
alueilla, ja lapselle kehittyy usein vaikea autistinen oirekuva. Vuorovaikutuk-
sen ja kommunikaation taantuminen on huomattavinta, mutta tyypillisia piir-
teitd ovat myds motoristen taitojen heikkeneminen, virtsarakon ja suolen hal-
linnan menetys sekéa levottomuus ja ylivilkkaus. (Vanhala 2014, 83; Disinteg-

ratiivinen kehityshairio; Ozonoff ym. 2008, 30.)

Rettin oireyhtyman esiintyvyys on 1-2/10 000. Oireyhtyma on tytdilla esiin-
tyva, geneettinen kehityshéairid, jossa oireet alkavat paankasvun hidastumi-
sena noin 6-18 kuukauden idssa, mink& jalkeen kehitys taantuu. Rettin oi-
reyhtyma aiheutuu MeCP2-geenin mutaatiosta, joka voidaan todentaa veriko-
keilla. Oireyhtymassa erityisesti kasien tarkoituksenmukainen kayttdé vahenee
ja usein loppuu kokonaan ja tilalle tulee voimakas maneerimainen kasien liike:
késien yhteen hieromista, puristelua, pyorittamista tai taputtelua. Noin 6—24
kuukauden ikaisenéa lapsi menettdé kiinnostuksensa muihin ja sosiaaliseen
vuorovaikutukseen. Hanen kommunikaatio- ja motoriset taidot taantuvat ja ha-
nella esiintyy artyisyyttd. Kommunikaatiotaidot taantuvat ja lapsella voi ilmeta

sosiaalista vetaytymista ja artyisyyttd. Muita diagnoosia tukevia oireita ovat
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hampaiden narskuttelu, unihairiot, poikkeava lihasjantevyys, aareisverenkier-
ron hairiét (kylmaét, sinipunertavat jalat), kasvuhairié seké hengityshairiot val-
veilla ollessa (hengityksen pidattaminen tai hyperventilointi), mutta oireyhty-
maan liittyy usein myds kyfoosi (selkarangan koyryys) tai skolioosi (selén vi-
noutuminen), ummetus, gastroesofageaalinen refluksi (vatsan siséllon nousua
takaisin ruokatorveen), ilman nieleminen, vahentynyt kipuvaste ja nauru- tai
huutokohtaukset. Osa Rett-henkilistd menettaé kavelykyvyn myohemmassa
taantumavaiheessa. Epilepsiaa Rettin oireyhtymaa sairastavilla lapsilla esiin-
tyy 60 %:lla. (Rettin oireyhtyméa (F84.2); Vanhala 2014, 89; Ozonoff ym. 2008,
30.)

Tutkijat eivat ole saaneet lopullista vastausta autismikirjon hairididen syntyyn,
mutta on vahvaa nayttoa sille, ettd alkupera on biologinen eika siihen vaikuta
huono vanhemmuus tai muut psykososiaaliset ympaéaristotekijat. Autismikirjon
henkildiden aivojen koossa, rakenteessa ja toimintatavoissa on havaittu eroja.
On todettu, ettd autismin kirjon oireyhtymat ja niihin liittyvat vaikeudet kulkevat
suvussa, joten perinndllisyydella uskotaan olevan merkitys autismikirjon hairi-
oiden syntyyn. (Ozonoff, Dawson & McPartland 2008, 56-57.) Suomessa au-
tismikirjon esiintyvyyden maarat perustuvat rekisteritietoihin perustuvaan vuo-
sina 1987 — 2005 Suomessa syntyneité lapsia koskevaan vaestopohjaisen ko-
horttitutkimukseen. Tutkimuksen mukaan autismikirjon hairididen esiintyvyy-
den kasvu oli 53,7/10 000. (Makela & Reiman-Moéttonen 2014, 12.)

4.1 Lasten neurologiset tutkimukset

Lasten neurologiset tutkimukset siséltavat esitietojen kysymisen seka neurolo-
gisen ja somaattisen tutkimuksen. Autismikirjon oireyhtyman diagnosointi ta-
pahtuu yleensa moniammatillisessa tyéryhmassa erilaisia seulontaan ja arvi-
ointiin liittyviad oirelistoja, strukturoituja haastatteluja seka havaintomittareita
apuna kayttaen. Lasten neurologiset tutkimusmenetelmat ja niiden tulkinta on
mukautettava lapsen kehitysvaihetta vastaavaksi. Tutkijan on osattava arvi-
oida, missé iassa normaalisti kehittyva lapsi pystyy suorittamaan erilaisia neu-
rologisen tutkimuksen osioita. Tarkeimpind osa-alueina diagnoosia tehtdessa
ovat kommunikointi, sosiaalinen vuorovaikutus ja kiinnostuksen kohteet. Diag-

noosia tehtdessa huomioidaan henkilén koko kehityshistoria. (Autismin diag-
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nosointi moniammatillisessa tiimissa; Haataja 2014, 30.) Kehityspoikkeavuu-
den havaitseminen riittdvan varhain on tarkedéd. Kuntoutuksen viivastyessa
poikkeava kehityssuunta voi vahvistua ja samalla kehityksen kannalta mene-
tetaan herkkaa aikaa. (Hermanson 2012, 211.)

Somaattinen tutkimus on myos tarkea osa lasten neurologista tutkimusta. Tut-
kimuksen tarve arvioidaan lapsikohtaisesti. Somaattiset sairaudet voivat vai-
kuttaa muun muassa lapsen keskittymiskykyyn ja kommunikaatiotaitoihin.
(Haataja 2014, 31.)

4.2 Liitannaisdiagnoosit

Autismikirjon hairididen liitannaisdiagnoosien arvioiminen ja huomiointi ovat
tarkeassa merkityksessa, kun mietitdén lapsen kuntoutusta ja seurantaa. Jos-
kus liitAnndisongelmat aiheuttavat enemman kuormitusta arkeen, kuin itse au-
tismin kirjon ongelmat. Tavallisimpia liitinnaisoireita ja -diagnooseja ovat mm.
kehitysvammaisuus, epilepsia, neuropsykiatriset ja psykiatriset sairaudet
(ADHD; unihairiét, sydmisongelmat), aistivammat, gastroesofageaalinen ref-
luksi (GER) ja ummetus. (Vanhala 2014, 85—-86.) Kehitysvammaisia autismi-
kirjolaisia on 2000-luvun tutkimusten mukaan noin 30-50%. Liitdnnaisvammat
voi olla myds n&kokyvyn, likunnan ja kuulon hairiditd. (Moilanen & Rintahaka
2015, 226-227.)

Autismikirjon lapsilla ja nuorilla on 70-74 %:lla my6s jokin muu psyykkinen
hairio ja yli 40 %:lla on kaksi tai useampia psyykkisia hairioita. Kaytoshairioita
on yli 40 %:lla. My6s ahdistuneisuushairiota on yli 40 %:lla autismikirjon henki-
|6ista. Erityisesti sosiaalinen ahdistuneisuus lisaantyy ian myoéta, kun normaa-
listi se vahenee kehittyvilla nuorilla. Sen uskotaan johtuvan siita, etta ian
my6ta autismikirjon nuoret alkavat enemméan huomata erilaisuuttaan. Masen-
nusta esiintyy jossakin elaman vaiheessa 15 %:lla autismikirjon henkil6ista. 20
%:lla on nykimishairigita, nukahtamisvaikeuksia yli 30 %:lla ja ADHD on noin
40 %:lla autismikirjon henkildista. Kaikki edella mainitut psyykkiset hairiét vai-
kuttavat alentavasi psyykkisen toimintakyvyn tasoon. (Moilanen & Rintahaka
2015, 226-227.)
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4.3 Autismikirjon hairididen esiintyminen eri sukupuolilla

Autismikirjon hairiét ovat yleisempia poijilla kuin tytéilla. Tutkimusten mukaan
esiintyvyys pojilla oli 82,6/10 000 ja tytoilla 23,6/10 000. (Makela & Reiman-
Mottonen 2014, 12.) Mattilan (2013) vaitoskirjatutkimuksessa autismikirjon
esiintyvyys oli 0,84 prosenttia ja autismikirjon poikien osuus suhteessa tyttoi-
hin oli 1,8:1.

Maia Szalavitz (2016) kertoo Scientific American-lehden artikkelissaan uusista
tutkimuksista, joiden mukaan autismikirjon hairiét nakyvat eri lailla tytdilla kuin
pojilla. Siksi tyt6t saattavat useammin jaada ilman diagnoosia tai tukitoimenpi-
teitd. Tyttdja on vaikeampi diagnosoida useammista syista joita ovat: miessu-
kupuolen ympaérille suunnitellut diagnosointikriteerit seka paallekkaiset diag-
noosit, kuten ADHD, pakko-oireinen héirio tai jopa anoreksia. Artikkeli kertoo
perheestd, jossa kahden lapsen polku autismikirjon hairién diagnoosin saami-
seen oli hyvin erilainen. Perheen poika sai diagnoosin nopeasti ja selkeana ta-
pauksena jo 16 kuukauden iassa. Tyttéa sen sijaan kuljetettiin |adkarilta toi-
selle ja vanhempia kehotettiin yksinkertaisesti seuraamaan ja odottamaan,
vaikka tyttarella oli myos viivastyksia kehityksessa. Oireiden syiksi ehdotettiin
fyysisia sairauksia ja tytar saikin useita pienempia fyysisia diagnooseja. Laa-
karit olivat sitd mieltad, ettei kyse voi olla autismikirjon hairiésta, silla kyse on
tytosta. Tytar sai kuitenkin diagnoosin viiden vuoden ikéisené. Tyttt saavatkin

usein diagnoosin myéhemmin kuin pojat.

Autismikirjon hairién diagnosointi perustuu tutkimuksiin, joihin on keratty suu-
rimmilta osin tietoja vain pojilta. Tutkijat uskovatkin, etta tytot voivat ja&da use-
ammin diagnosoimatta, koska heidan oireensa ovat niin erilaisia. Tyt6t osaa-
vat lisdksi paremmin piilottaa oireensa. On myos tutkittu, ettd ennakkoasen-
teet vaikuttavat autismikirjon hairion diagnosointiin. Tytot ja pojat, joilla on au-
tismikirjon hairid, myos leikkivat eritavoin. Tutkimukset ovat lisdksi osoittaneet,
etta tytot leikkivat vahemman itseaan toistavia leikkeja, eika heilla ole valtta-
matta samanlaisia kiinnostuksen kohteita kuin perinteisesti autismikirjon hai-

rion oirekuvaan soveltuvilla pojilla. (Szalavitz 2016.)
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Szalavitzin (2016) artikkeli kertoo Cambridgen yliopiston autismitutkimuskes-
kuksen johtajasta ja kehityspsykopatologian professorista Simon Baron-Co-
henista, joka on ollut mukana kehittdmassa useita merkittavia teorioita, jotka
ohjaavat nykyista ajattelua autismikirjon hairidista. Yksi naista hypoteeseista,
jota edelleen testataan, on, etta autismi johtuisi sikibaikana normaalia suurem-
man mieshormonin maaran kuten testosteronin liiallisesta saannista. Talldin
lapsi kayttaytyisi enemman systemaattisesti, kun taas empatia jaisi vahem-

maélle.

Jotta Aspergerin oireyhtyma voitaisiin tunnistaa tytoilla entistd paremmin, tulisi
huomioida, etta tytdilla oireet voivat olla erilaisia kuin pojilla. Jokaisen sita tar-
vitsevan olisikin tarkeda saada oikeanlainen diagnoosi, koska vasta sen jal-
keen voidaan suunnitella tukitoimia, jotka vastaavat tarvetta. Tytdilla voikin
olla tuen tarvetta jo pienena, mutta sita ei tunnisteta valttdmatta yhta hyvin
kuin pojilla. Tarpeeksi varhainen tuki on aarettoman tarkeéaa esimerkiksi ma-
sennuksen seka syrjaytymisen ehkaisemisessa. (Howlin, Goode, Hutton &
Rutter 2004, Wariksen, Kulomé&en & Tanin 2011 mukaan.)

5 YLEISIMPIA KAYTTAYTYMISTA SELITTAVIA TEORIOITA

5.1 Mielen teoria

"Mielen teoria” on psykologinen termi, joka tarkoittaa kykya tunnistaa ja ym-
martaa toisten ihmisten ajatuksia, uskomuksia, haluja ja aikeita. Ymmartaak-
seen toisten ihmisten kayttaytymista ja voidakseen ennakoida heidan tulevia
tekojaan, on tama kyky valttamaton ihmiselle. Tata kykya on kutsuttu myos
"mielen lukemiseksi”. (Baron-Cohen 1995, Attwoodin 2012, 106 mukaan.) Au-
tistisilta ihmisiltéa puuttuu kyky ymmartaa toisen ihmisen mielta eikd han pysty
elaytymaan toisen ihmisen ajatuksiin ja toimintaan. Heidan on vaikea muuttaa
omaa kayttaytymistaan sosiaalisten vihjeiden perusteella ja heiddn on vaikea
vastata sosiaalisiin ja emotionaalisiin vihjeisiin. T&man vuoksi heidan on vai-
kea olla vasta vuoroisessa toiminnassa muiden kanssa. Heidan on myds vai-
kea yhdistaa kielellistd, sosiaalista ja emotionaalista toimintaa toisiinsa. Mielen
teorian kasite on tullutkin esille autismin kautta, koska vasta kun ymmarre-
taan, kuinka vaikeaa autismikirjon henkilén on ymmartaa toisen mielta, voi-

daan ymmartad mielen teoriaa yleensékin. (Kerola ym. 2009, 39-41.)
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Autismikirjon henkilon kayttaytyminen voidaan herkasti tulkita itsekkaaksi ja
omaehtoiseksi seka han toimii kuin muilla ihmisilla ei olisi mink&&nlaista merki-
tystd, koska hanen on vaikea koota ja jasentaé sosiaalista tietoa ymparistos-
tdan seka ymmartaa yhteiselamén pelisaantoja. Tallainen ei kuitenkaan ole it-
sekkyytta vaan pikemminkin kognitiivista puutetta, kyvyttémyytta asettua toi-
sen asemaan ja ymmartaa tilanteita muiden kuin itsenséa kautta. Autistiselle
henkilolle sosiaalisten saantbjen ymmartaminen on vaikeaa eika han kykene
noudattamaan naitd saantoja, joka tuo puolestaan esille sen, etta muut ihmi-

set suhtautuvat haneen kielteissavytteisesti. (Kerola ym. 2009, 40.)

Ymmartaékseen toisen ihmisen mieltd tarvitaan sosiaalisuuteen, kommuni-

kointiin seka ihmisten eleiden ja ilmeiden tulkintaan vaadittavaa kykya. Nor-

maalisti mielen teorian kehittyminen etenee huomaamatta sosiaalisessa vuo-
rovaikutuksessa muun kognitiivisen kehityksen kanssa matkimalla ja kommu-
nikoimalla. Tasta johtuen toisen mielen ymmartaminen on vaikeaa autismikir-
jon henkildille, koska heilla ei ole edella mainittuja kykyja. Autismikirjon henki-
[6illa on puutteellinen kyky ennakoida muiden ihmisten aikomuksia, niinpa he
voivat tulkita ihmisten viesteja vaarin. Heilta puuttuu myds ns. herkkyys toisen
ihmisen tunteille. He saattavat sanoa suoraan mita ajattelevat toisesta ihmi-

sesta, niin hyvassa kuin pahassa. Heidan on myo6s vaikea ymmartaa mita toi-

set tietavat. Tata kutsutaan mielen sokeudeksi. (Kerola ym. 2009, 40-41.)

Autismikirjon henkil6t voivat olla taitavia puhumaan. Heiltd saattaa puuttua
kuitenkin kyky ymmartaa, mista asioista kuuntelija on kiinnostunut ja mista ei.
Han voi myds esittaa toiselle liian intiimeja kysymyksia tai menna muuten vain
liian lahelle vierasta ihmista. Hanen voi olla myds vaikea sietéaé toisen ihmisen
tekemia virheita. Autismikirjon henkilon on vaikea ymmartaa vitsailua ja pilai-
lua. Heistd monet ovat tunnollisia ja rehellisid ja saattavat sen vuoksi herkasti
joutua hyvéaksikaytetyiksi. Naiden liséksi autismikirjon henkilén on vaikea ym-

martaéd toiminnan motiiveja. (Kerola ym. 2009, 41.)
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5.2 Sentraalinen koherenssiteoria

Sentraalinen koherenssiteoria selittdéa autismikirjon henkildiden kognitiivisten
oireiden syyksi kokonaisuuksien hahmottamisen vaikeuden. Autismikirjon hen-
kilot eivat pysty muodostamaan kokonaisuuksia havainnoistaan, vaan havait-
sevat ymparistonsa yksityiskohtina. Kielen ymmartamisessa ja kaytossa tama
nakyy niin, etta autismikirjon henkild ei ymmarra esimerkiksi kertomuksen kes-
keistd sanomaa, mutta yksittdiset sanat ja asiat saattavat jaada tarkasti mie-
leen. (Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

Ihmiset kykenevat normaalisti kasittelemaan informaatiota rinnakkaisina ta-
pahtumina muodostaen eri yksityiskohdista seka osista selkean yhtenaisen
kertomuksen ja pystyvat tunnistamaan kertomuksen keskeiset teemat ja kasit-
telem&an niitd syvemmin. Autismikirjon henkilolle on vaikeaa kéasittdd, mika on
oleellista ja merkityksellista sekd muodostaa asiasta kokonaiskasitys sisaisen
mallin rakentamiseksi. (Attwood 2012, 234-235.)

5.3 Eksekutiivinen teoria

Autismikirjon henkildilla on eksekutiivisen teorian mukaan vaikeuksia toimin-
nan ohjauksessa, johon kuuluvat muun muassa paamaaran valitseminen, toi-
minnan suunnittelu ja suunnitelman toteutus, tarkkaavuuden suuntaaminen ja
yllapito seké tehdyn toiminnan arviointi. Vaikeudet esiintyvat esimerkiksi vai-
keutena muuttaa suunnitelmaa tilanteen mukaisesti ja toimintoihin jumiutumi-
sena. (Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

Autismikirjon henkild tuntuu elavan niin sanotussa "tassa ja nyt” -hetkessa ka-
sittdamatta ajan kulkemista. Tasta johtuen hanella on usein vaikeuksia ajankay-
tossé ja vuorokausirytmi hairiintyy. Han usein hermostuu, mythastelee, odot-
taa ja hosuu. Hanen on vaikea hahmottaa kuinka kauan jokin kestaa. Odotta-
minen on vaikeaa, koska han ei ymmarra ajan pituutta jota pitd& odottaa. Asi-
oiden valisid syy-seuraussuhteita on vaikea ymmartaa, koska han ei hahmota
asioita perakkaisessa jarjestyksessa vaan yksittaisina asioina. Koska autisti-
selta henkiloltd puuttuu kyky tehda suunnitelmia ja pyrkia suunnitelman mukai-
seen paamaaraan, tarvitsee han ohjausta erilaisilla aikatauluilla ja ty6jarjestyk-

silla. Hanen paivansa on jasennettava, jottei hanen koko paivansa mene esim.
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tietokonepelia pelaamalla tai séngyssa maaten. Kun lapset yleensa ilahtuvat
yllatyksista, joissa on jotakin mukavaa ja jannittavaa, niin autismikirjon lapsille
tuttuus ja pysyvyys ovat turvallisia tekij6ita, joita ei tulisi muuttaa. S&&annoéllinen
paivajarjestys tuo turvaa ja sita voidaan muuttaa vain hyvin harkitusti. (Kerola
ym. 2009, 116-120.)

5.4 Sensorisen integraation teoria

Sensorinen integraatio tarkoittaa aistitiedon jasentamista kayttba varten ja se
on tarkein aistitiedon kasittelyn muoto. Sensorinen integraatio tapahtuu ai-
voissa tiedostamatta, ja se jasentda tietoa, jonka aistit ottavat vastaan. Se
muodostaa perustan alylliselle oppimiselle ja sosiaaliselle kayttaytymiselle. Li-
saksi se luo kokemukselle merkityksen valitsemalla kaikesta tiedosta sen, jo-
hon tulee keskittya, kuten opettajan puheen kuunteluun keskittyminen. Senso-
rinen integraatio mahdollistaa sen, ettd ihminen voi reagoida kokemaansa ti-

lanteeseen mielekkaasti. (Ayres 2008, 30.)

Autismikirjon henkil6illa on paljon aistitiedon kasittelyn eli sensorisen integraa-
tion hairi6ita, jonka vuoksi heidan kehitys ja oppiminen eivat etene normaalisti.
Sensorinen integraatio on neurologinen prosessi, joka jasentad kehosta ja ym-
paristdsta saatua aistitietoa tehden toiminnasta ja kayttaytymisesta tarkoituk-
senmukaisempaa. Hermostollinen prosessi tapahtuu keskushermostossa,
jonka tehtavana on aistitiedon kasitteleminen. Poikkeava aisti-integraatio vai-
kuttaa autismikirjon lapsilla muun muassa leikin kehittymiseen. Heilla on vai-
keuksia keksia, kuinka leluja kaytetdan ja kuinka leikkia ilman. Heidan leikki-
misensé on juuttuvaa, keskittymétonta ja toistavaa. Sensorisen integraation
ongelmat esiintyvat lapsilla eri lailla ja eriasteisina. (Yack, Shutton & Aquilla,
2001; Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 97 mukaan.)

Tohtori ja terapeutti A. Jean Ayres (2008, 207, 226) alkoi kehittda sensorisen
integraation teoriaa ja siihen liittyvia arviointi- ja terapiamuotoja 1950-luvulla.
Sl-terapian keskeinen ajatus on tuottaa ja sdadella aistitietoa niin, etta lapsi
spontaanisti reagoi saamaansa aistitietoon tarkoituksenmukaisesti. Sl-tera-
piaa antaa siihen erityiskoulutuksen saanut toimintaterapeutti. Terapiaympa-

ristd ja valineet houkuttelevat lasta koko kehoa aktivoivaan toimintaan. Lapsi
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tekee erilaisia kehon motoriseen hallintaan, tasapainoon ja eri aistien yhteis-
toimintaan liittyvia harjoituksia ja opettelee leikkiméaan. Sl-terapian tavoitteena
on tuottaa ja sdadella lapsen kehosta tulevia aistiarsykkeita. Vuosien saatossa
sensorisen integraation terapeutit ovat alkaneet hoitaa autistisia lapsia yha
enemman. Toiset hyotyvat terapiasta huomattavasti, toiset hieman tai eivat
lainkaan. Mik& tahansa positiivinen muutos on rohkaisevaa autistisen lapsen
aivotoiminnan jasentymisessé, koska laékehoito on auttanut hyvin vahan ja
kayttaytymisterapialla kontrolloidaan ainoastaan lapsen kaytosta eika vaiku-

teta autistista kayttaytymista aiheuttavaan aivotoiminnan hairioon.

Aistien kautta saatu tieto ei aina jasenny normaalisti tai tieto ja&a epaselvaksi
autismikirjon henkilgilla. Aistitiedon kasittelyn ongelmat saattavat esiintya ais-
tisdatelyn hairidina, aistimusten erottelukyvyn hairidina tai aistipohjaisina mo-
torisina hairidina (esim. dyspraksia eli motoristen toimintojen koordinaatio-héai-
ri6). Autismikirjon henkilot pyrkivat itse hallitsemaan poikkeavasti toimivaa ais-
tijarjestelmaéansa ja sdatelemaan aistiarsykkeita. He tulevat myos herkasti riip-
puvaisiksi niista arsykkeista, joita pystyy itse saateleméaan ja sietdmaan, kuten
pukeutumalla samoihin vaatteisiin tai syémalla vain tiettyja ruokia. Jotkut saat-
tavat reagoida herkasti aaniin tai kevyeen kosketukseen, vaikka olisi tunnoton
kivulle, koska ei rekisterdi arsyketta oikein. (Ayres 2008, 208-209.)

6 LAPSUUSIAN AUTISMI

Lapsuusian autismi eli Kannerin oireyhtyma on autismikirjoon kuuluva neuro-
biologinen keskushermoston kehityshairio, joka aiheuttaa vaihtelevia toimin-
nan esteitd, mutta myos vahvuuksia. Epaily lapsen autismista herda yleensa
siina vaiheessa, kun lapsen puhe ei edisty tai jo opitut sanat jaavat pois kay-
tosta eli noin 1,5-2 vuoden idssd. Samaan aikaan hanen pitaisi alkaa opetella
vuorovaikutustaitoja. Vuorovaikutus on yleensa omista tarpeista lahtevaa. Au-
tistisilla lapsilla aistien valittdma tieto ja sen tulkinta ovat yksil6llista ja tavalli-
sesta poikkeavaa. Lapsi ei esimerkiksi reagoi normaalisti nimeensa tai muihin-
kaan sanallisiin kontaktiyrityksiin. Katsekontakti on autistisella lapsella puut-
teellinen. Lapsi ei kayta normaalilla tavalla iimeita tai eleitad osoittaakseen tun-
teensa ja tarpeensa. Han ei myoskaan pyyda apua, vaan toimii itsenaisesti tai
kayttden muita ihmisia valineend saadakseen haluamansa. (Autismi; Vanhala
2014, 83-84.)
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Adutistisen lapsen omaehtoisuus ja motorinen levottomuus saattavat olla niin
huomioita herattavia, ettei varsinaisia autistisia piirteita helposti huomata. Ru-
tiineissa pitaytyminen voi olla jo varhaisessa vaiheessa voimakasta, ja siirty-
matilanteet tuottavat monesti ongelmia. Autistisilla lapsilla esiintyy motorisia
maneereita seka esineiden tai sormien katselua tietysta kulmasta. Myds poik-
keavan voimakas kiinnostus esim. lelujen ja esineiden pikkuosiin ja pintoihin
voi tulla esiin. Varpailla kavely on yleinen oire, ja lihashypotonia (matala lihas-
jantevyys/lihasvelttous) on varsin yleista. Autistisella lapsella voi esiintya jo
varhain valikoivuutta ruokailussa. Tama voi olla vakava ongelma ja vaatia ra-

vitsemusterapeutin arviointia aliravitsemustilan vuoksi. (Vanhala 2014, 84.)

Autistisella henkilolla on monesti vaikeuksia olla yhteydesséa muihin ihmisiin,
lukuun ottamatta paria laheista ihmista. Autistinen lapsi on usein "omissa
maailmoissaan” ja voi vaikuttaa silta, ettei han halua toisten tunkeutuvan tuo-
hon maailmaan. Jos autistinen lapsi oppii puhumaan, on puhe usein rajoittu-
nutta. Sanojen artikulointi voi olla ihan hyvaa, mutta puhe voi olla hyvin mono-
tonista ja toistavaa. Autistiset lapset eivat mydskaan nayta tunteitaan samalla

tavalla kuin muut lapset. (Ayres 2008, 207.)

Lapsen normaalin neurologisen kehityksen keskeinen tunnuspiirre on taitojen
saavuttamisajankohdan seka ilmenemisjarjestyksen laaja yksiléllinen vaihtelu.
Yleensa ilmoitetaan ylaikaraja, johon mennesséa normaalisti kehittyvan lapsen
on opittava tietyt taidot. Jos kehitys viivastyy suhteessa normaaliin kehityk-
seen, on arvioitava erotusdiagnostisten lisatutkimusten tarve. (Haataja 2014,
21.)

6.1 Autismin oireet

Tassa tydssa autismin oireet on jaoteltu Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiiriin kuuluvan Lastenlinnan sairaalan autismiosaston kehittdman VARHIS-
kuntoutusmallin mukaisesti. VARHIS on kaytdnnonlaheinen opas autististen

lasten kuntoutukseen. Siind on ohjeita ja tietoa vanhemmille ja ammattihenki-
I6ille autistisen lapsen kehityksen ja opetuksen tueksi. (Varhis - Opas pienten

autististen lasten varhaiskuntoutukseen.)
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6.1.1 Vuorovaikutus ja kommunikaatio

Kun lapsi syntyy, han on heti innokas sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Hanen
huomionsa kiinnittyy ensimmaiseksi toisen ihmisen kasvoihin, puheeseen
seka ilmeisiin. Lapsi nauttii yhdessa olemisesta, kiinnittdd huomiota samoihin
asioihin seuraamalla aikuisen katsetta ja alkaa jo varhaisessa vaiheessa jalji-
tella muita ihmisia. Lapsi etsii aikuisesta turvaa ja lohtua seka haluaa kommu-
nikoida taman kanssa. Autismissa puolestaan vuorovaikutuksen perustaidot
ovat puutteellisia ainakin jossakin mé&éarin. Lapsen on vaikea kiinnostua muista
ihmisista tai ottaa heistd mallia. Tutkimukset osoittavatkin, etta autistinen lapsi
ei kiinnita huomiota hoitajansa silmiin samalla tavalla kuin normaalisti kehit-
tyva lapsi. Saadakseen lapsen jakamattoman huomion on aikuisen kaytettava
eleita, ilmeita ja fyysista ohjausta normaalia enemman. (Avellan & Lepisto
2008, 18.)

Autistisen henkilén on hankala reagoida aidolla tavalla muihin ihmisiin, mika
voi ndkya kyvyttomyytena tehda aloitteita ja jaetun huomion puutteena. Jaettu
huomio tarkoittaa katsekontaktia, jonka lapsi ottaa aikuiseen huomatessaan
jotain kiinnostavaa ja jonka kokemuksen han haluaa jakaa aikuisen kanssa.
Autistisen lapsen on vaikea havaita ja ymmartaa jaettuun huomioon liittyvia
eleitd, kuten osoittamista, jota ei myoskaan kayta itse. Myos katsekontakti on
autistisella lapsella poikkeuksellinen, silla han ei osaa kayttaa sitéa vuorovaiku-
tuksessa. (Kerola ym. 2009, 37, 39.)

Kommunikaatio eli viestinta voi olla joko kielellista tai ei-kielellista. Autismiin
liittyykin monesti viivastynyt tai poikkeuksellinen kielenkehitys, joka vaihtelee
puhumattomasta aina aktiivisesti puhuvaan lapseen. Vaikka osa puhuu paljon-
kin, puhe ei ole viestinnéllistd vaan voi koostua opituista sanontatavoista tai
omasta puheesta. Kuntoutuksen alussa kiinnitetdan huomio esimerkiksi jaetun
tarkkaavuuden ja jaljittelyn taitojen harjoitteluun. Jotta autistinen lapsi saadaan
huomaamaan kommunikaation merkitys ja tekem&éan kommunikaatioaloitteita,

tama vaatii paljon tyota. (Avellan & Lepistd 2008, 18-19.)
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6.1.2 Toiminnanohjaus

Toiminnanohjauksen osatekijat ovat aivojen toimintoja, jotka saatelevat tark-
kaavaisuutta ja kayttaytymista. Silla tarkoitetaan niita tapoja, joilla tahdottu ta-
voite pyritdan saavuttamaan. Ohjaus voidaan eritella muun muassa toiminnan
suunnitteluun ja suoritustavan valitsemiseen, toiminnan aloittamiseen ja jous-
tavuuteen seké palautteen kayttdmiseen toiminnan korjaamisessa ja sen arvi-
oimisessa. Toiminnanohjaus on usein tarkkaavuuden kanssa kaytetty kasite.
Toiminnanohjauksen ja varsinkin toimintayllykkeiden ehkaisyn hankaluudet
ovat tavanomaisia lapsille, joilla on autismikirjon hairio, mutta lievemmassa
muodossa niita esiintyy monesti lapsilla, joilla on muita oppimisen tai kehityk-
sen haasteita. (HUS.)

Lapset joilla on autismi, hyotyvat selkeadsta ja ennakoidusta péaivaohjelmasta,
jossa tulevat tapahtumat pyritaan selvittamaan lapselle niin, etta han sen ym-
martaa. Autististen lasten kanssa kannattaa hyédyntaa nadnvaraisia tukikei-
noja kuulemisen sijaan. Kuvilla tai esineilla tehty paivajarjestys auttaa lasta
ennakoimaan tulevia tapahtumia ja vAhentamaan vastustusta siirtymatilan-
teissa. Myo6s tavanomaisesta rutiinista poikkeavat uudet tilanteet sujuvat pa-
remmin kuvien tai piirrettyjen tarinoiden avulla. Kuvilla voidaan eritella tiloja,
antaa lapselle ohjeita (esimerkiksi kasienpesu) seka ensin - sitten kasitteiden
havainnollistaminen kuvilla auttaa kannustamaan oppimisessa (ensin tehtava,
sitten palkkio). (Avellan & Lepistd 2008, 19-20.)

N&aonvarainen jasentely auttaa kehittdmaan toiminnanohjauksen taitoja. Ja-
sentelyn avulla lapsi oppii hahmottamaan toiminnan osia, aikaa, paikkaa seka
syy-seuraussuhteita. Kun lapsi ymmartaa mita tulee tapahtumaan, han tuntee
olonsa turvalliseksi, eikd hammennyksesta ja stressista aiheutuvaa haastavaa
kayttaytymista tule esiin. Myds muutoksia lapsen on hyva oppia sietamaan.
Sitéa voi harjoitella tekemalla tietoisesti pienid muutoksia paivaohjelmaan.
(Avellan & Lepist6 2008, 20-21.)

6.1.3 Jéljittely ja sosiaaliset taidot

Normaalisti pienet lapset oppivat suuren osan taidoistaan tekemalla havain-

toja ymparistdsta ja muista ihmisista seka jaljittelemalld sitten ndkemaansa ja
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kuulemaansa. Osa lapsen ja aikuisen valistd vuorovaikutusta on jaljittely ja se
on tehokas tapa oppia. Autistisilla lapsilla on yleensa hankala oppia jaljittele-
malla, mika selittdd heidan hankaluuden oppia uusia asioita. Taitojen, jotka liit-
tyvat jaljittelyyn, on todettu olevan yhteydesséa puheen ymmartadmiseen, pu-
heen tuottamiseen, tiedollisten taitojen seka leikin kehitykseen. Jaljittely on
myos yhteydessa lapsen vuorovaikutustaitojen kehittymiseen. Jaljittelyn kautta
lapsi toimii paremmin yhteisty6ssé aikuisen kanssa ja siten han ottaa enem-
man katsekontaktia ja kiinnittd& huomiota toisiin ihmisiin. (Avellan & Lepisto
2008, 21-22.)

Normaalisti kehittyvalla lapsella on runsaasti sosiaalisia taitoja. Alle kahden
vuoden idssa han pystyy kiinnittdmaan toisen ihmisen huomion osoittamalla
sormella. Han toimii aikuisen kanssa molemminpuolisesti seka ottaa huomi-
oon taman eleita, ilmeitéd ja seuraa katseellaan, mihin aikuinen kiinnittaa huo-
miota. Autistisella lapsella on vaikeuksia oppia jaljittelemaan, mikéa vaikeuttaa
jo aikaisin sosiaalisen molemminpuolisuuden kehittymista. (Avellan & Lepist6
2008, 10-11.) Silmien tarjoama tieto on merkittdvassa roolissa sosiaalisen
vuorovaikutuksen saatelemisessa. Katsekontaktin hakeminen on yhteydessa
sosiaalisten taitojen kehitystasoon. Poikkeuksellisuus katsekontaktissa ja
myohastynyt kehitys tarkkaavuudessa ovat autistiselle lapselle tyypillisia oi-
reita. Autistisen lapsen on vaikea tulkita toisen henkilén mielenliikkeita, aiko-
muksia seka tunteita. Autismille on tyypillista taipumus katsekontaktin valtta-
miseen. Tutkimustulokset osoittavat, etta toisen ihmisen kasvot ja erityisesti
silméat eivat tunnepitoisesti kannusta autistista lasta, mik& johtaa silmiin katso-
misen valttdmiseen. (Kylliginen & Hietanen 2013, 581-585.)

6.1.4 Havaitseminen ja aistitiedon kasittely

Varsinkin kuulon ja naon kautta saamme jatkuvasti runsaan maaran tietoa ym-
paristostamme. Ehto toiminnalle ja oppimiselle on poimia runsaista arsyk-
keista keskeiset asiat ja selvittdd niiden merkitys. Autististen lasten on todettu
jaottelevan arsykkeitda normaalia herkemmin. Autistiset lapset ylivalikoivat ar-
sykkeita, joka ndkyy kokonaisuuksien hahmottamisen puutteina, jolloin lapsen
huomio kiinnittyy yhteen asian tai tilanteen yksityiskohtaan. Lapsi ei kykene
kiinnittamaan huomiota arsykkeiden tarkeisiin piirteisiin, jolloin han ei opi, etta

tulkinta on tadrkeampé&a kuin aistihavainnon piirteet. Han pystyy yhdistamaan
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samanlaisia kuvia osaavasti, mutta hanen on vaikea oppia etta, erindkoiset
samaa asiaa tarkoittavat kuvat liittyvat myos yhteen (esimerkiksi erinakoiset
koirat). Samanlainen hankaluus voi vaikeuttaa taitojen liittymista uusiin tilantei-
siin. (Avellan & Lepistd 2008, 22.)

Adutistisen lapsen aistitiedon késittelyssa on kolme eri ongelmaa. Ensiksi ais-
tiarsyke ei "kirjaudu” lapsen aivoihin, joka nakyy niin, etta yhtena hetkena lapsi
kiinnittd& hyvin vahan huomiota aistiarsykkeisiin ja toisena hetkena héan saat-
taa reagoida liikaa jo pieniinkin aistiarsykkeisiin. Aivot eivat myoskaan saatele
aistitietoa tehokkaasti (erityisesti vestibulaarista ja taktiilista aistitietoa), jolloin
lapsi voi olla epavarma painovoimasta ja reagoida yliherkasti muutoksiin asen-
nossa tai tuntoaistissa. Liséksi aivojen osa, joka saa lapsen haluamaan tehda
asioita, varsinkin uusia tai erilaisia asioita ei toimi tarpeeksi hyvin, jolloin lapsi
osoittaa vahan kiinnostusta asioihin, joiden tekemista yleensa pidetaan asian-

mukaisena tai kehittavana. (Ayres 2008, 208.)

6.1.5 Omatoimisuustaidot

Omatoimisuustaidot ovat mutkikkaita taitokokonaisuuksia, joita oppiakseen
autistinen lapsi tarvitsee runsaasti ohjausta, kannustamista ja harjoitusta. Ta-
voitteena on lapsen selviytyminen mahdollisimman itsenaisesti ja kehitystaso-
aan vastaavasti. Pienten lasten opittavia taitoja ovat vaipoista poisoppiminen,
itsendinen ruokailu, riisuminen ja pukeminen. Myds kaupassa kayntia ja julki-
silla kulkuneuvoilla liikkumista harjoitellaan. Autistiset lapset oppivat naita tai-
toja tavallista hitaammin, joten omatoimisuustaitojen harjoittelu aloitetaan jo
varhain. (Avellan & Lepistd 2008, 24-25.)

6.1.6 Leikki- ja vapaa-ajan taidot

Leikin avulla lapsi jakaa kokemuksia, kayttd& mielikuvitusta ja luovuuttaan.
Autistiselle lapselle leikki on vaikeaa ja se vaikuttaa omituiselta. Lapsi usein
vain vaeltaa leikkitilassa, tutkiskelee leluja ja asettaa niita riviin. Autistisen lap-
sen kuvitteellinen leikki on rajoittunutta ja ikaistaan lapsellisemman tuntuista.
Mielikuvitusleikit ja vertauskuvallinen leikki ovat hankalia lapselle konkreetti-
suuden puuttumisen takia. (Kerola ym. 2009, 48; Avellan & Lepistoé 2008, 25)
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Lapsi tarvitsee aikuista nayttamaan mallia leikkimiseen ja fyysisesti opetta-
maan lelujen kayttoéa. Aikuisen tuki opittujen leikkitaitojen kehittymiseen pien-
ryhmatilanteissa on tarpeellista. Lapsen oppiessa jaljittelemaan ja tarkkaile-
maan muita, han alkaa hyttya ryhmatilanteista. Taitojen karttuessa lapsi oppii
vuorovaikutuksen perustaidot ja saa menettelytapoja toisten lasten kanssa toi-
mimiseen. Myds mielikuvitus alkaa tata kautta kehittya. (Avellan & Lepisto
2008, 25-26.)

6.1.7 Hieno- ja karkeamotoriikka

Alutistisella lapsella voi olla hankaluutta monella hieno- ja karkeamotoriikan
alueella mm. voimansaatelyssa, koordinaatiossa, oman kehon hahmottami-
sessa, liikkeiden ohjailussa, tasapainossa, suun motoriikassa ja kasien kay-
tossa. Hienomotoriset vaikeudet nakyvat mm. kirjoittamisessa, kynéan kay-
tossa, saksilla leikkaamisessa ja ruokailuvélineiden kaytén opettelussa. Kar-
keamotoriset hankaluudet vaikuttavat usean vapaa-ajan taidon opetteluun. Li-
saksi useat omatoimisuustaidot edellyttavat hyvaa motoriikan hallintaa. (Avel-
lan & Lepistd 2008, 26.)

6.1.8 Haastava kayttaytyminen

Haastavaa kayttaytymista ovat henkiloon itseensa tai muihin inmisiin kohdistu-
vaa aggressiivinen kayttaytyminen, kiukkukohtaukset, aikuisen maaraamien
rajojen kiistaminen ja omista rutiineista kiinnipitdminen. Autistisen lapsen
haastava kayttaytyminen on monesti seurausta vaikeudesta kommunikoida,
aistiherkkyyksista tai opituista, haastavista kayttaytymistavoista ja tottumuk-
sista. Kuntoutuksella voidaan kuitenkin ennaltaehkéistd seka muokata vaikeita
toimintatapoja toimiviksi ja joustaviksi toimintamalleiksi. (Avellan & Lepist6
2008, 26.)

Normaalisti kaytoshairidisilla lapsilla uhmakas kayttadytyminen véhenee, kun
mennaan lahemmas nuoruutta. Autismikirjon lapsilla uhmakkuuden osuus py-
syy korkeana nuoruudessakin. Sen on katsottu johtuvan autismikirjoon kuulu-
vasta joustamattomuudesta ja muutosvastaisuudesta. (Moilanen & Rintahaka
2015, 226.)
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6.2 Kuntoutus

Kuntoutus on perinteisesti jaettu laékinnalliseen ja kasvatukselliseen kuntou-
tukseen. Kasvatusopillisessa kokonaiskuntoutuksessa yhtyvat kasvatukselli-
nen, laakinnallinen, opetuksellinen, sosiaalinen ja ammatillinen kuntoutus yh-
deksi kokonaisuudeksi. Naiden yhteisvaikutuksella tuetaan lapsen kehitysta,

kayttaytymista, terveytta ja toimintaa. Kasvatusopillista kokonaiskuntoutusta

tekevat lapsen huoltajat, l[adkinnallisen kuntoutuksen toimijat, varhaiskasva-

tuksen ja koulun kasvatus- ja opetushenkilokunta sek& muut asiantuntijat ku-
ten vammaispalvelun henkilokunta. (Kauppila, Sipari & Suhonen-Polvi 2016,

111.)

Autismikirjoon kuuluvien henkildiden diagnosointi, kuntoutus ja yhteiskunnan
tarjoamat palvelut vaihtelevat Suomessa kunnittain. Yleensa, mita varhemmin
diagnoosi saadaan, sita tuloksellisempaa on kuntoutus. Yksil6llista tukea voi
henkild tarvita kaikissa elamanvaiheissa, tosin tuen luonne voi muuttua ian
myo6ta. Kuntoutuksella pyritdan edistaméaan henkilon toiminnallisuutta, osalli-
suutta seka hyvinvointia. Kuntoutus vaatii moniammatillista yhteistyota autis-
mikirjon henkilon, hdnen perheen ja lahiympariston kanssa. Yhteistyokumppa-
neina toimivat mm. paivakodin ja koulun henkilékunta, terapeutit, sosiaali- ja
terveydenhoitoalan ammattilaiset sek& myohemmin tyd- ja asumispalveluiden

henkilostd. (Kuntoutuminen.)

Erilaiset kuntoutukselliset lahestymistavat ovat nykyisin tarkeimpia autistisen
lapsen tai nuoren kehitystéa tukevia ja arjen elamaa helpottavia keinoja. Mi-
kaan tietty kuntoutusmenetelma ei ole maassamme saanut vallitsevaa ase-
maa, vaan erilaisia menetelmia yhdistetaan huomioiden yksildlliset tarpeet ja
mahdollisuudet. Tavallisesti huomio kiinnitetdén viestintdan seka vuorovaiku-
tukseen, etta sosiaalisten taitojen parantamiseen ja lapsen oman kayttaytymi-
sen sdatelyn vahvistamiseen. Asianmukaisten keinojen lIoytdminen tapahtu-
mien, ajan kulun ja vuorovaikutustilanteiden hahmottamiseen on tarke&a. Tar-
keaad on myos lapsen ja hdnen perheensa seka hanen kanssaan toimivien
henkildiden ja asiantuntijoiden valinen yhteistyd seka heidan yhteinen nake-
mys toimintamalleista. (Koskentausta, Sauna-Aho & Varkila-Saukkola 2013,
587-589.)
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Viime vuosina keskeiseksi autismikuntoutuksen alueeksi on tullut sosiaalisten
taitojen harjaannuttaminen sisaltyen moniin edellda mainittuihin kuntoutusohjel-
miin ja -menetelmiin. Kayttokelpoiseksi on todettu myos kirjatun tekstin ja ku-
vien kaytto sosiaalisten tilanteiden ennakoinnissa ja purkamisessa. Sosiaalis-
ten tilanteiden hallitsemista voidaan opetella ja tukea tekstin seka kuvien
kautta niin sanottujen sosiaalisten tarinoiden avulla. Tuleva tilanne voidaan
kayda ensin lapi vaihe vaiheelta, joka helpottaa henkilon selviytymisté oike-
assa tilanteessa. Tunnetaitojen vahvistamiseen voidaan kayttaa mm. erilaista

kuvamateriaalia. (Koskentausta ym. 2013, 587-589.)

Suomessa autismikuntoutus painottaa ns. erityispedagogista kuntoutusta,
jossa on mukana soveltavaan kayttaytymisanalyysiin pohjautuvia kuntoutus-
menetelmia ja kasvatusopillisia lahestymistapoja. Kuntoutus sisaltdd myos
viestintaa edistavia menetelmid huomioiden myds aistitoimintojen hairiét. Kog-
nitiivinen kayttaytymisterapia (KKT) pyrkii lisadmaan yksilon tietoisuutta kayt-
taytymisensa syista, omista tunnetiloista ja oppimistaan kayttaytymismalleista.
Tavoitteena on auttaa lasta oppimaan tarkoituksenmukaisia toimintamalleja,
ymmartamaan omaa ja toisten kayttaytymista seké hyvaksymaan itsensa.
(Koskentausta ym. 2013, 588.)

Autistien kuntoutusohjelmien edellytys kuntoutumisen onnistumiselle on lahi-
piirin aktiivinen osallistuminen. Perheille ja paivittain perheen kanssa toimiville
henkildille on erityisen tarkeaa riittéva tieto ja ymmarrys autismista sekéa autis-
tisen henkilon toimintakykya tukevista keinoista. Perheen jasenet ja muut la-
heiset henkil6t saavat hydtya ohjauksesta ja neuvonnasta. Kaytannon tyd on
osoittanut ratkaisevaksi varsinkin sen, etta autismikirjon henkildéiden kanssa
toimivilla on haastavissa tilanteissa mahdollisimman samankaltaiset toiminta-
mallit. (Koskentausta ym. 2013, 590.)

Kaytannossa kuntoutus suunnitellaan kokonaisvaltaisesti ottaen huomioon
seka vallitsevat olosuhteet ettd perheen voimavarat. Myds lyhyt- tai tilapais-
hoidolla ja perheille jarjestettavilla sopeutumisvalmennuskursseilla voidaan tu-
kea perheiden jaksamista. Palvelujen tuottamistavasta riippumatta mahdolli-
simman aikaisin aloitettua kuntoutusta voidaan pitaa liittyvien ongelmien par-

haana hoitona sekéa ehkaisyna. (Koskentausta ym. 2013, 587-592.)
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6.2.1 Paivakoti ja koulu

Lapsuusian autismidiagnoosi tai yleensakin autismiepaily lapsella herattaa
paivakodin henkilékunnassa monenlaisia tunteita, kuten pelkoa ja usein epa-
tietoisuutta siitd, miten lapseen tulisi suhtautua ja miten hanté pitaisi hoitaa.
Adutistinen lapsi nakee maailman eri tavalla kuin muut ihmiset. Hanella voi olla
hankaluuksia muodostaa kokonaisuuksia ja ympaéristd on hénelle monesti se-
kasortoinen ja selkiintymaton. Taman takia autistinen lapsi tarvitsee raken-
netta selkeyttdmaan aikaa, tilanteita, paikkoja, henkildita ja viestintdd. Ra-
kenne antaa turvalliset ja selkeat puitteet toiminnalle ja mahdollistaa keskitty-
misen tarkeimpaan, oppimiseen ja itsenaiseen toimimiseen. Se tukee havain-
tojen tekemista ja antaa onnistumisen kokemuksia vahentaen epavarmuutta
seka tekee mahdolliseksi suunnitelmallisen palkitsemisen. (Kontu 2004, 353;
Alho-Naveri 2011, 18.)

Keskeinen kasvatusopillinen lahestymistapa on opetuksen eri elementtien
strukturointi. Opetuksen rakenneosia ovat oppimisymparisto, vuorovaikutus,
aika seka opetuksen sisaltd. Paivahoidossa lapselle tehdaan koko paivaksi
suunniteltu toiminta- ja opetussuunnitelma. Taman kautta hanelle tehdaan tur-
vallinen ymparistd, jossa han oppii tietdmaan mita kulloinkin tapahtuu. Autisti-
nen lapsi tarvitsee aina aikuisen tukea kehittymiseen leikkiméalla. (Kontu 2004,
357, 359.) Autistisen lapsen paivakotikuntoutuksessa avustaja on aina tar-
peellinen. Avustajat yhdessa vanhempien kanssa ovat kasvatuksellisen kun-

toutuksen tarkeimpia toteuttajia. (Kerola ym. 2009, 222.)

Autistisen lapsen taito kuvitella on rajallinen eikd han osaa leikkia mielikuvitus-
leikkeja, jos niita ei hanelle erikseen opeteta. Lapsen leikkitaitoja kehitettdessa
voidaan vaikuttaa lapsen ajattelevaan ja tuntevaan minaan. Leikin avulla pys-
tytaan vaikuttamaan varsinkin lapsen taitoon kasitella asioita mielessaan.
Leikillda on yhteys ajatteluun ja se on "esittavaa ajattelua”, jossa lapsi kasitte-
lee ympariston herattamia mielikuvia ja joutuu jdsentdmaan havaintojaan ja

palauttamaan aikaisempia kokemuksia mieleensa. (Kontu 2004, 357-359.)

TEACCH-menetelma (Treatment and Education of Autistic and Related Com-

munication Handicapped Children) on laajasti kaytetty kuntoutusmuoto mm.
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paivakodeissa, jonka lahestymistapa on pedagoginen. Se perustuu opetusti-
lanteiden strukturointiin niin, etté jokaiselle oppilaalle tehdaan yksildlliset ja
parhaimmat tilanteet oppia. Menetelméassa keskeistd on kommunikoinnin edis-
taminen kuvien ja muiden puhetta tukevien ja korvaa-vien kommunikointikei-
nojen avulla. (Koskentausta ym. 2013, 588.) TEACCH-menetelméan yksi ta-
voitteista on opettaa lapselle itsenéisen tydskentelyn ja omatoimisuuden malli.
TEACCH-menetelman itsendisen toiminnan tuokioita kutsutaan koriope-
tukseksi, koska tehtavat ovat sijoitettu koreihin. Autistisen lapsen kanssa teh-
daan saanndllisesti, paivittdin, samassa paikassa jarjestykseltaan ja sisallol-
taan toistuvia oppimistehtavia. Opetustuokio on selked, koska se sisaltaa
suunnitelman tehtéavien alkamisesta, jarjestyksesta ja paattymisesta. Tehtavat
opettavat lapselle tydn organisointia, tyokayttaytymista ja perustaitoja (Kerola
ym. 2009, 173-174, 339; Kujanpaéa & Vainola 2000, 15).

6.2.2 Vammaispalvelu

Autismikirjon perheet voivat hakea puhetta tukevia ja korvaavia kommunikoin-
tikeinoja eli AAC- ohjausta (Augmentative and Alternative Communication)
omasta kotikunnastaan. Se voidaan myontaa perheiden sopeutumisvalmen-
nuksena vammaispalvelulain mukaisesti. Tunteja mydnnetéén vaihtelevasti
15-40 tuntia vuodessa. Suositus AAC-ohjaukseen tulee monesti lapsen puhe-
terapeutilta. AAC-ohjaus on puhetta tukevan ja korvaavan viestinnan opetta-
mista ja parantamista lapsen lahipiirissa. Keinoja AAC-ohjauksessa ovat esim.
ele-, kuva- ja esineviestinta ja tukiviittominen. Kun lapsella on jokin kielellinen

erityisvaikeus, niin néita keinoja tarvitaan oppimiseen. (Haméalainen 2012, 14.)

Puhetta tukevat ja korvaavat keinot jaetaan avusteiseen viestintdan (kuvalliset
keinot ja niiden kanssa kaytettavat apuvalineet, esinekommunikointi, kosketel-
tavat merkit) ja ei-avusteiseen viestintaan (eleet, viittomat, aédnen kaytto jne.).
Varsinkin kuvia kaytetdan autismikirjon henkildiden kanssa nykyaan hyvin laa-
jasti. Kaytettdessa AAC-ohjausta harjoittelun on oltava toistavaa, kunnes
AAC-menetelman kayttaminen tuo toivottavaa tulosta autistisen lapsen ar-
jessa. (lkonen, Karjala, Kortelainen, Makel&a, Nevalainen, Oksala, Ruusuvuori,
Roponen, Salmi & Suvanto 2015, 11.)
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6.2.3 Laakehoito

Psyykenlaékkeita on kaytetty pitkaan autististen lasten haastavan kayttaytymi-
sen hallintaan. Tosin varsinaista tieteellista tehoa ei ole kuin muutamalla psyy-
kenlaakkeella. Ladkehoidon vasteen puuttuminen johtuu monesti siita, etta
haastava kayttaytyminen johtuu muista syista kuin laakkeilla hoidettavista. Au-
tistinen lapsi ei osaa ilmaista somaattisen sairauden oireita tai kipua, joka voi
nayttaytya aggressiivisena kayttaytymisena. Haastavaa kayttaytymista voi pi-
taa ylla mielekkaan tekemisen puute, kommunikointikeinojen puuttuminen tai
epatarkoituksenmukaiset toimintatavat. Autismikirjon lapset ovat monesti
muita lapsia herkempia psykoosiladkkeiden neurologisille haittavaikutuksille.
Psyykenlaékkeet voivat aiheuttaa vastakkaisia reaktioita. Ladkehoito onkin
aloitettava pienilla annoksilla ja laédkkeen vastetta ja mahdollisia sivuvaikutuk-
sia on seurattava huolella. (Koskentausta ym. 2013, 590.)

Autismikirjon hairidihin kuvataan yleensa liittyvan myds lisdantynyt unetto-
muusongelma eli ongelmia havaitaan runsaasti niin nukahtamisessa kuin
unen kestossakin. Esiintyvyysluvut ovat eri aineistoissa noin 50-70 %. (Saa-
renpaa-Heikkila 2015.) Autistisilla lapsilla unihairiét ovat siis tavallisia. Unen
kesto voi olla poikkeuksellisen lyhyt ja youni on usein katkonaista. Melatoniinin
on todettu parantavan ensiarvoisesti unen kestoa ja lyhentavan nukahtamista,

mutta ydllisiin heraamisiin se ei vaikuta. (Koskentausta ym. 2013.)

6.2.4 Tukiperhe

Tilapaishoidolla tarkoitetaan palveluita ja tukitoimia, joiden tarkoitus on tukea
vanhempien seka omaishoitajien jaksamista. Tilapaishoito tarjoaa erityista tu-
kea tarvitseville lapsille mahdollisuuden virkistaytymiseen ja kodin ulkopuoli-
seen sosiaaliseen elamé&éan. Tukiperhetoiminta on kaikille lapsiperheille tarkoi-
tettua avointa ehkaisevaa sosiaalihuollon palvelua tai lastensuojelun avohuol-
lon tarjpamaa tukea. Tukiperhetoimintaa tarjotaan 1-17-vuotiaille lapsille ja
nuorille sekd heidan vanhemmilleen, jotka tarvitsevat apua haastaviin elaman-
vaiheisiin. Tukea haetaan monesti, kun vanhempien voimavarat ovat heikenty-
neet tai he tarvitsevat muuta tukea lapsen tai nuoren kasvatukseen tai arjesta
selviytymiseen. Lapsi viettaa aikaa tukiperheessa yleensa noin kerran kuukau-

dessa viikonlopun. Vanhempi ja tukiperhe sopivat tapaamisista ja kdytannon
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jarjestelyista yhdessa. Tukiperheviikonloppu antaa vanhemmille mahdollisuu-
den lepohetkeen. (Kalpa 2010, 6; Holmberg 2016.)

6.2.5 Erilaiset terapiat

Adutistisilla lapsilla on normaalia enemman aistitiedon kasittelyn ja jasentami-
sen héairioita. Naiden alueiden kuntouttamiseen on kehitetty erilaisia menetel-
mid, joita tunnetuin on sensorisen integraation terapia eli Sl-terapia. (Kosken-
tausta ym. 2013, 589.) Sensorisen integraation terapian tavoitteena on kehit-
taa aistitiedon kasittelya, jotta aivot rekisterdisivat ja saatelisivat aistimuksia
tehokkaammin. Toimintaterapiassa kannustetaan lasta muodostamaan yk-
sinkertaisia asianmukaisia toimintareaktioita, jotka auttavat hanta oppimaan

jasentamaan toimintansa. (Ayres 2008, 219.)

Puheterapian yhtena tavoitteena on, etté lapsi oppii ymmartamaan viestintaa
ja ilmaisemaan omia tarpeitaan. Tarkoituksena on Ioytéaa lapselle mahdollisim-
man nopeasti keino itseilmaisuun. Autistiset lapset tarvitsevat ainakin aluksi
kuvakommunikaatiota puheen tueksi, mika edistaa tutkimusten mukaan pu-
heen kehitysta merkittavasti. (Avellan 2008, 19.) Yksi kaytetyista menetelmista
on kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen edistamiseen on PECS (Picture Ex-
change Communication System). Sen avulla lasta motivoidaan kayttamaan
kuvia haluamiensa asioiden saamiseksi. Tavoitteena on, ettd lapsi alkaa ylei-
semminkin kayttda kuvia vastavuoroisen kommunikoinnin valineena. Lapselle
opetetaan, etta han voi vaikuttaa ympéaristoonsa muutenkin, kuin mita han on
oppinut kayttdmaan esim. itku, raivokohtaukset. Myds tukiviittomien kayttd so-
pii joillekin autistisille lapsille. Tuloksellinen kuntoutus edellyttaa tiivista yhteis-
tyota perheen, paivakodin seka koulun kesken, jotta lapsen oppimat vuorovai-
kutuskeinot tulevat aktiiviseen kayttoon myds arjessa. (Koskentausta ym.
2013, 588; Kontu 2004, 358.)

Musiikkiterapia on hoito- ja kuntoutusmuoto, jossa musiikin eri aineksia kay-
tetdan vuorovaikutuksen keskeisena valineena yksilollisesti asetettujen tavoit-
teiden saavuttamiseksi. Musiikkiterapiaa voidaan antaa yksil6- tai ryhmaétera-
piana. Musiikkiterapiaa voidaan kayttaa joko kokonaisvaltaisen hoidon osana
muiden hoitomuotojen rinnalla tai p&éasiallisena hoitomuotona. Kyseessa on

luova prosessi, jossa asiakkaalta ei vaadita musiikillisia taitoja. Terapiassa
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musiikki on véline, ei itsetarkoitus. Musiikkiterapian menetelmia ovat mm. lau-
laminen, musiikin kuuntelu, improvisointi, soittaminen, likkuminen musiikin
mukaan, musiikkimaalaus, laulujen tekeminen, ja fysioakustinen hoito. Terapi-
assa musiikki stimuloi alitajuista ja tiedostamatonta mielta. Sen avulla voidaan
seka tuoda esiin asioita, etta parantaa. Musiikin keinoin voidaan kasitella vai-
keitakin asioita turvallisesti. Musiikki antaa taiteellisia kokemuksia, tuottaa
mielihyvaa ja lisd& vuorovaikutusta. Musiikilla on liséksi fysiologisia vaikutuk-
sia, jonka avulla voidaan rauhoittaa ja stimuloida. (Suomen musiikkiterapiayh-
distys ry 2015.)

Lapsen musiikkiterapiakuntoutuksessa on keskeistéa musiikillinen elamys, vuo-
rovaikutus seké toiminta, joka tekee mahdolliseksi kehittymisen ja muutoksen.
Olettamuksena on ajatus, etta tapa, jolla lapsi toimii musiikillisessa vuorovai-
kutustilanteessa, kertoo jotain hyvin tarkeéta siita, millainen lapsi on. Tama
kuvastaa lapsen persoonallista tapaa olla ja toimia seka hanen suhdettaan it-
seensd, ymparistoon ja muihin ihmisiin. Musiikkiterapiassa esiin nousevat lap-
sen vahvuudet seké vaikeudet naissa tilanteissa. Musiikkiterapian avulla voi-
daan myoétavaikuttaa autistisen lapsen motivaatiota, viestintataitoja, vuorovai-
kutusta, kayttaytymista seka tarkkaavaisuuden suuntaamista ja yllapitamista.
Tutkimuksien mukaan musiikkiterapia myds edistaa pienten autististen lasten

taipumusta jaettuun tarkkaavaisuuteen. (Saukko 2008, 33, 36.)

Fysioterapian tarkoitus on liikunta- ja toimintakykyyn vaikuttaminen eri mene-
telmien ja apuvélineiden avulla. Ratsastusterapiaa voi saada Kelan vaikea-
vammaisten laakinnallisena kuntoutuksena sen toimiessa fysio- tai toimintate-
rapian tukimuotona. Ratsastusterapiaan paasee kuntoutustyoryhman tai laa-
kérin suosituksella tai jos henkilolla on Kelan maksama korkeampi erityishoito-
tuki. Maksajana voi toimia myods kunnat, kuntayhtymaét, sairaanhoitopiiri, va-
kuutusyhtiot tai asiakas itse voi toimia maksajana. (Ratamaa 2008.)

Lapsesta riippuen ratsastusterapiassa painottuvat esimerkiksi toiminnalliset,
kasvatusopilliset, liiketoiminnalliset ja psykologiset tavoitteet. Terapian avulla
lapsi oppii oman kehonsa, toimintansa, mielensa ja kayttaytymisensa hallitse-
mista. (Suomen ratsastusterapeutit 2015.) Ratsastusterapiassa tavoitteena ei

ole ratsastustaito vaan lapsen oman kehon hallitseminen. Terapiassa ei olla



38

vain hevosen selassa vaan siihen siséaltyy my6s hevosen taluttamista, hoita-
mista ja kasittelya. Talléin tehdaén toiminnallisia harjoituksia, jossa lapsi on
mukana kokonaisvaltaisesti vartalollaan ja ajatuksillaan. Ratsastusterapia tar-
joaa rajattomat mahdollisuudet lapsen harjoitella erilaisia paivittaisiin toimintoi-
hin yhdistettavia asioita. Tavoitteena terapiassa on kehonhallinnan, tasapai-
non ja kavelyn harjoittaminen. Terapiassa otetaan huomioon vuorovaikutuk-
sen tavoitteet ja aikomus itseohjautuvuuteen seka opittujen taitojen ja koke-
musten siirtaminen paivittaiseen elamaan. Terapiassa voidaan kayttaa myos

vaihtoehtoisia kommunikaatiomuotoja. (Ratamaa 2008.)

7 KOLMANNEN SEKTORIN TOIMINTA JA TUKIMUODOT KYMENLAAK-
SOSSA

Kolmannen sektorin tuottamat toiminnot ovat kansalaisjarjestdjen toimintaa
seka vapaaehtoista kansalaistoimintaa. Niiden toiminta on voittoa tavoittele-
matonta, ja se perustuu vapaaehtoisuuteen. Jarjestaytyneen kansalaistoimin-
nan ajatellaan maaraytyvan aatteen, arvo- ja intressiperustalta kansalaisten
omaehtoisten keskustelujen ja yhteenliittymisen tuloksena. Kolmannen sekto-
rin organisaatiot vaihtelevat kovasti kokonsa ja toimintojensa puolesta. Niihin
luetaan yleisesti muun muassa urheiluseurat, naapuruusyhdistykset, virkis-
tysyhdistykset, avustusjarjestot, yhdyskuntien paikallisyhdistykset, kirkot, am-
matilliset jarjestot, avustussaatiot seka erilaiset hyvinvointiorganisaatiot. (Kont-
tinen 2016.)

7.1 Autismi- ja Aspergerliitto

Haastattelussa 28.6.2016 jarjestdsuunnittelija Kati Koukonen kertoo Autismi-
ja Aspergerliiton olevan valtakunnallinen autismin ja Aspergerin edunvalvonta-
jarjestd, johon kuuluu 24 paikallisyhdistysta ympari Suomea. Kuvassa 1 on
selvennetty Autismi- ja Aspergerliiton organisaatiorakennetta. Paikallisyhdis-
tysten toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja liittyesséan paikallisyhdistyksen
jaseneksi, tulee samalla liittyneeksi myds Autismi- ja Aspergerliiton jaseneksi.
Autismi- ja Aspergerliitto ajaa autismikirjon henkilén, hanen l&heisten ja alan
ammattilastenkin etuja. Toiminnan rahoittaa padasiassa Raha-automaattiyh-
distys. Liiton paatoimisto sijaitsee Helsingissa ja aluetoimistot sijaitsevat Kou-

volassa ja Oulussa. Kaikki liiton palvelut ovat maksuttomia lukuun ottamatta



39

joitakin koulutuksia. Liiton jaseneksi voi liittya kuka tahansa, silla Autismi- ja

Aspergerliitto jarjestaa voittoa tavoittelematonta toimintaa.

Autismi- ja Aspergerliiton jasenyhdistysten toiminta keskittyy enemmaén autis-
mikirjon lapsiperheille. Yhdistykset jarjestavat vapaaehtoisvoimin perheille ver-
taistukiryhmia, vapaa-ajan yhteisia illanviettoja, leireja lapsille, erilaisia tapah-
tumia seka koulutuksia. Yhdistykset ovatkin liiton "kenttatyontekijoita” ja yhdis-
tysten toimijat ovatkin vahvasti yhteyksissa Autismi- ja Aspergerliiton jarjes-
tosuunnittelijoihin. Liiton tydntekijat ohjaavat ja tukevat jasenyhdistysten toimi-
joita. (Koukonen 28.6.2016; Siiskonen 5.12.2016.)

Jasenyhdistykset (24 kpl, n. 3600
jésenta)

Liittokokous

Liittohallitus

Autismi- ja Aspergerliitto ry:n
henkildkunta {Helsinki, Oulu ja
Kouvola

Kuva 1. Autismi- ja Aspergerliitto ry:n organisaatiokaavio (Autismi- ja Aspergerliitto)

7.1.1 Toiminta

Koukosen (28.6.2016) mukaan Autismi- ja Aspergerliiton perustoimintaa on
mm. palveluneuvonta, jota tarjotaan autismikirjon perheille seka henkildille
neljana paivana viikossa. Liséksi liiton kautta on mahdollista saada ilmaista la-
kineuvontaa vammaislainsaadantoon erikoistuneen lakimiehen Jukka Kumpu-
vuoren toimesta. Autismi- ja Aspergerliitto jarjestdd myos paljon koulutusta au-
tismikirjon hairidista, kuten esimerkiksi "Autismin kirjo tutuksi’-koulutussarjoja.
Nama ovat perustietoa antavia ja kohtuuhintaisia koulutuksia autismikirjosta

joita jarjestetdan eri puolella Suomea. Erilaisia koulutuksia toteutetaan yhteis-
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tyossa alueyhdistysten kanssa, joista usein tuleekin pyyntdja koulutusten jar-
jestamiseksi. Koulutuksia seka erilaisia tilaisuuksia jarjestetdan myos paljon
yhteistydssd ADHD- ja Aivoliiton kanssa, silla monesti autismikirjon hairiot,
ADHD seka kielelliset erityisvaikeudet liittyvat laheisesti toisiinsa. Autismi- ja
Aspergerliitto pitéaa ylla myos autismikirjon koulutuskalenteria ja seuraa aktiivi-
sesti mitd koulutuksia on alalla tarjolla. Liitto jarjestaa myos vuosittain autismin
talvipaivid, joka on Suomen suurin autismin alan luentotapahtuma. Naille talvi-
paiville on alan toimijoiden lisdksi myds autismikirjon perheiden mahdollista
osallistua. (Koukonen 28.6.2016.)

Koukosen (28.6.2016) mukaan Autismi- ja Aspergerliitto yllapitdaa Suomen laa-
jinta autismialan kirjastoa, josta saa postikulujen hinnalla lainata alan kirjalli-
suutta. Lisaksi liitto kustantaa ja painaa itse jonkin verran alan kirjallisuutta
seka yllapitaa verkkokauppaa. Autismi- ja Aspergerliitto julkaisee myds nelja
kertaa vuodessa Autismi-lehted, jonka avulla tiedotetaan autismikirjon asi-
oista. Sosiaalinen media ja liiton internetsivut ovat myos vahvasti mukana lii-
ton tiedottamisessa. Liitto yllapitaa lisaksi internetsivuillaan Tukinet-chattia kol-
men viikon vélein. Chattiin voi osallistua nimettdmana ja keskustelun teemat

vaihtelevat avoimesta aiheesta rajattuihin keskusteluteemoihin.

Liiton palveluihin kuuluvat myés tuetut lomat jotka toteutetaan yhteistytssa
Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto Ry:n kanssa. Lomiin ovat oikeutettuna
autismikirjon perheet seka aikuiset. Tuetut lomat ovat noin viikon pituisia ja
RAY:n tukemia. Lomilla on taysi yllapito seka yhteista ohjelmaa jarjestettyna ja
lisdksi paikalla aina joku liiton vertaisperheista tai jarjestosuunnittelija. Tuettuja
lomia jarjestetddn kaksi perhelomaa ja yksi aikuisten loma vuodessa. Tuetut
lomat ovatkin tarkeita autismikirjon perheille vertaistuen kannalta. Taman li-
saksi yhteistydssa ADHD- ja Aivoliiton kanssa jarjestetaan ns. "kolmikantalo-
mia”, jotka ovat tarkoitettu naille kaikille jasenryhmille. Lomiin ovat oikeutet-
tuna kaikki kenella on autismikirjon hairién diagnoosi eli liiton jasenyytta ei
valttamatta tarvita. Tuetulle lomalle voi osallistua joka toinen vuosi, jotta kai-

killa halukkailla olisi mahdollisuus osallistua. (Koukonen 28.6.2016.)

Autismi- ja Aspergerliitolle kuuluu myds valtakunnallinen edunvalvonta, jota on

alan ja sen lainsaddannon seuranta, vaikuttamistyd seké eri verkostoissa,
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vammaisfoorumeissa seké esimerkiksi alan messuilla mukana oleminen. Kou-
kosen mukaan tavoitteena on myds tuoda vahvemmin autismikirjon nakokul-
mia erilaisiin kannanottoihin mukaan. Liitto koordinoi myds alan ammattilaisten
Aune-verkostoa, jossa oman alueensa ammattilaiset kokoontuvat ja verkostoi-
tuvat 1-2 kertaa vuodessa. Aune-verkosto toimii myos tiedonvalittdjana mo-
lemminpuolisesti alueen ammattilaisten ja Autismi- ja Aspergerliiton kesken.
(Koukonen 28.6.2016.)

Autismi- ja Aspergerliitto tekee tydta autismikirjon diagnoosimuutoksen tiedot-
tamiseksi. Koukonen (28.6.2016) toteaakin, etta talla hetkella kartoitetaan ja
kootaan hajanaista tietoa siita missa diagnoosimuutoksen kanssa mennaan
Suomessa ja syksylla 2016 aloitetaan laajempi tiedottaminen ja kouluttaminen
aiheesta. Tarkoituksena olisi kerata ajantasaista ja yndenmukaista tietoa ai-
heesta ja siitd, miten diagnoosimuutos tulee vaikuttamaan autismikirjon henki-
I6iden elamaan. Autismikirjon diagnoosimuutoksen tulisikin tulla voimaan

vuonna 2018.

7.1.2 Projektit

Kati Koukonen (28.6.2016) kertoo, etta projekteja Autismi- ja Aspergerliitolla
on talla hetkella meneilladn kaksi: Aktiivinen ikdantyminen autismin kirjolla
seka Arjessa alkuun-projektit. Arjessa alkuun-projekti 2014—2017 kouluttaa
vapaaehtoisia vertaisosaajia eli autismikirjon henkil6itd, vanhempia, sisaruksia
tai isovanhempia eri puolella Suomea antamaan vertaistukea perheille, jonka
jasen on juuri saanut autismikirjon hairion diagnoosin. Kyseessa on lyhempi
ajanjakso (3—10 kertaa), jossa perheelle annetaan tukea heti diagnoosin saa-
misen jalkeen vertaisosaajalta joka tietdd mita perhe kay juuri siina tilanteessa

lapi ja osaa talloin auttaa ja kuunnella perhetta paremmin.

Vertaisosaajaan saa yhteyden Autismi- ja Aspergerliiton internetsivujen
kautta. Internetsivuilta 16ytyy myos tiedot vertaisperheista, joihin voi halutes-
saan ottaa yhteytta. Liitto kehittd&kin jatkuvasti uusia vertaistuen malleja.
(Koukonen 28.6.2016.)
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7.2 Kymenlaakson Aada

Haastattelussa 20.9.2016 puheenjohtaja Kata Kaukiainen kertoo Kymenlaak-
son Aadan olevan kolmikantayhdistys, jonka kattojarjesttja ovat Autismi- ja
Aspergerliitto, ADHD-liitto seka Aivoliitto. Yhdistys toimii Kaakkois-Suomen
alueella. Jasenia yhdistyksella on vahan alle 300 ja eniten jasenid yhdistyk-
seen tulee ADHD-liiton kautta. Perheet ottavat yleensa itse yhteytta yhdistyk-
seen. Myos Carean kautta Kotkasta on tullut yhteydenottoja perheiden puo-
lesta ja yhteistyopyynt6ja tulee eri sidosryhmilta, kuten kouluilta, paivahoi-

dosta ja kaupungin muilta palveluyksikoiltd kuten esimerkiksi nuorisotoimesta.

Rahoitus toimintaan tulee joko Autismi- ja Aspergerliitolta, ADHD-liitolta, Aivo-
litolta tai kunnilta. Toimintaa rahoittaa vuorollaan jokainen naista liitoista, silla
Aadan ollessa kolmikantayhdistys liitot sopivat keskendan miké yhdistys kul-
loinkin jakaa kellekin ns. toimintatonnin. Kursseja ja leireja on rahoittanut Ky-
min osakeyhtion 100-vuotissaatio. Liséksi liitoilta on haettu erikseen myos
kohdennettua, johonkin tiettyyn toimintaan tai leiriin kaytettavaa tukea. Yhdis-
tys on ollut useasti myos hyvantekevaisyyskohteena, jolloin hyvéantekevaisyys-
tapahtumien tuotto on tullut yhdistyksen hyvaksi. (Kaukiainen 20.9.2016.)

7.2.1 Vertaisryhmat

Kymenlaakson Aada jarjestad saannollista vertaistukitoimintaa. Kaukiaisen
(20.9.2016) mukaan naita ryhmia toimii Lappeenrannassa, Kotkassa seka
Kouvolassa. Kouvolassa toimivat vanhempien suljettu ryhméa kerran kuukau-
dessa, neuron kirjon aikuisten ryhma kerran kuukaudessa seka lyhempia ver-
taistuen ryhmid, jotka toimivat tietyn ajan. Kotkan ryhma on toiminut vuoden
verran aktiivisesti, toiminnan ollessa aikaisemmin valiaikaisesti tauolla. Kot-
kassa tavataan paaasiassa vertaisryhmissa kuten Kouvolassakin. Kotkan

ryhma on avoin, eli joka kerralla voi ryhmé&én osallistua uusia jasenia.

Jokaisessa ryhmassé on yleensé kaksi ohjaajaa, jotka ovat padasiassa ver-
taisohjaajia eli erityislasten vanhempia ja laheisia. Ensimmainen kerta ryh-
missé on aina avoin kaikille. Ryhmaistuntoja jarjestetdan kerran kuukaudessa
ja ne ovat jaettu kahteen ryhmaan lapsen ian mukaan: Varhaiskasvatus- ja

alakouluikaiset seké ylakouluikaiset ja aikuiset. Ryhmakerralla toimitaan aluksi
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"learning cafe” -menetelmalld, jolloin voidaan kertoa omasta lapsesta ja kayte-
tdan apuna myos tunnekortteja, draamaa tai muita vaihtoehtoisia ryhmayty-
mismenetelmia ja -tapoja. Ryhmassa ei ole kuitenkaan pakko kertoa mitaan,
jos ei itse halua, jolloin voi tulla vain kuuntelemaan. Mydskaan omaa koko-

naista nimea ei ole pakko tuoda ilmi. (Kaukiainen 20.9.2016.)

Sisaltdé ryhmissé Kaukiaisen (20.9.2016) mukaan vaihtelee. Yleensa ryhmissa
pidetaan tuki- ja palveluviidakkoinfoja noin kerran kaudessa seka jarjestetaan
myos toiveiden mukaan toiminnallisia iltoja. Ryhmassa vierailee myds muuta-
maan kertaan kauden aikana joko neuron kirjon alan asiantuntija tai kokemus-
asiantuntija, jolloin vanhemmat paésevat kysyméaan asiantuntijoilta mielta as-

karruttavia asioita.

7.2.2 Muut palvelut

Yhdistys tarjoaa jasenperheilleen erilaisia retkia. Retki Harjun oppimiskeskuk-
seen Virojoelle toteutetaan joka vuosi alkukesasta. Retkella voi ratsastaa ja
kokeilla hevoskarriajelua, uida rantasaunan yhteydessa seka ruokailla. Joulu-
juhlat jarjestetddn vuosittain Anjalan nuorisokeskuksessa. Liséksi perhe- ja
nuorisoleireja on jarjestetty Anjalassa. Lappeenrannan Marjolassa on myos

kerran jarjestetty autismikirjolaisille oma leiri. (Kaukiainen 20.9.2016.)

Kymenlaakson Aada jarjestaa Kaukiaisen (20.9.2016) mukaan myo6s palve-
luohjausta, johon sisaltyy erilaisten asiakirjojen laadintaa yhdessa perheen
kanssa. Perheita ohjataan myds erilaisten palveluiden pariin, jarjestetaan tuki-
henkildtoimintaa, ollaan mukana perheen tukena erilaisissa palavereissa ja
kartoitetaan hoitopolkua. Aadalle onkin suuntautunut paljon neuron kirjon per-

heita viime aikoina.

7.2.3 Aadan puheenjohtajan ndkemyksia palveluiden ja tarpeiden koh-

taamisesta perheissa

Lausuntojen metsastys ja byrokratia tuottavat Kaukiaisen (20.9.2016) mukaan
vanhemmille paljon stressia ja huolta. Hoitohenkilokunnan aikaa toivottaisiin

myods enemman. Perheiden henkiseen jaksamiseen, ja miten siihen voisi puut-
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tua, tulisi kiinnittdéd enemman huomiota. Sosiaalinen, fyysinen seka psyykki-
nen hoitopolku tulisivat olla kaikki erikseen eika perhetta tulisi jattaa yksin mis-
saan vaiheessa. Neuron kirjon hairioita ei edelleenk&an tunnusteta Kaukiaisen
mukaan tarpeeksi, jotta niihin saataisiin asianmukaista tukea. Jarjestelmamme
diagnoosikeskeisyys tekee sen, etta palveluita ei saa, jos ei ole diagnoosia ja

diagnoosi taas leimaa kantajansa hyvin pitkalle.

Perheet kaipaisivat diagnoosin saamisen jalkeen rauhallista aikaa kasvokkain
alan ammattilaisen kanssa ja lapsen omassa ymparistossa. Vanhemmat kai-
paavat usein tietoa tuki- ja palvelumuodoista, avustaja-asioista varhaiskasva-
tuksessa ja koulussa seka kaytannon vinkkeja esimerkiksi arjen hallintaan.
Vanhempien keskinaisté aikaa ei usein huomioida eika sita kysella miss&én
tapaamisissa. Jos vanhemmat tata kyselevat, ammattilaiset usein kokevat,
ettd vanhemmat eivat jaksa tai kykene huolehtimaan lapsestaan. Sairaaloissa
tapahtuvat laakarinajat ovat usein lyhyita ja muistettavaa olisi todella paljon,
jolloin tarkeat asiat voivat unohtua ja seuraava kaynti saattaa olla pitkankin
ajan kuluttua. Sopeutumisvalmennusta tulisi Kaukiaisen mukaan jarjestaé kai-
kille Aadan kohderyhmille, joka synnyttaisi mahdollisesti jatkokursseja tai ta-
paamisia, siten etta perheilla olisi mahdollista, vaikka kerran vuodessa tavata
laajemmin ja intensiivisemmin muita samassa tilanteessa olevia perheita. Li-
saksi tulisi jarjestad myods muunlaista matalan kynnyksen toimintaa yhteis-
tydssa kolmannen sektorin toimijoiden ja liittojen kanssa. (Kaukiainen
20.9.2016.)

7.3 Kymenlaakson Autismiyhdistys

Kymenlaakson Autismiyhdistys perustettiin 90-luvun alussa alkaneen Autismi-
kerhon jatkoksi. Samoihin aikoihin perustettiin valtakunnallisesti kymmenia yh-
distyksia. Autismi- ja Aspergerliitto (aikaisemmin Autismiyhdistys) perustettiin
myds talloin ja paikalliset toimijat syntyivat yhdistyksiksi. (Salminen
7.11.2016.) Yhdistys kuuluu nykyisin Autismi- ja Aspergerliittoon. Nykyisen
Kouvolan Mansikkamé&en koulun autistiluokilla opiskelevat lapset perheineen
seka kaikki yhdistyksen jasenet ovat tervetulleita yhdistyksen tarjoamille lei-

reille ja tapahtumiin. Yhdistyksen jAsenmaksu on 25 euroa vuodessa ja jase-
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nia yhdistykselld on noin 50. Rahoitus toimintaan tulee Autismi- ja Aspergerlii-
tolta, erilaisilta saatioiltéa seka Kouvolan kaupungilta. Jasenet ovat pohjois-ky-

menlaaksolaisia sek&é haminalaisia perheita. (Seppéala 30.9.2016.)

Perheet saavat tietoa yhdistyksesta, kun lapsi hakeutuu Mansikkaméen kou-
luun. Mansikkamaen koulun autistiluokkien opettajat ovat kaikki mukana yh-
distyksen toiminnassa, joten tata kautta perheet saavat tietoa yhdistyksesta.
Yhdistys tekee tiivista yhteistyota koulun autistiluokkien kanssa seka KVY ry:n
eli Kouvolan vammaisyhdistyksen kanssa. Myos Kymenlaakson Aadan
kanssa tehdaan yhteistyota erityisnuorten asumispalveluasioissa, joka onkin
ollut yhdistyksen ykkosteema viime vuosina. (Seppéla 30.9.2016.) Kotkan
keskussairaalaan on tehty aiemmin esite yhdistyksen toiminnasta, jossa an-
nettiin tietoa paikallisesta toiminnasta ja vertaistuen mahdollisuudesta diag-

noosin saannin yhteydessa. (Salminen 7.11.2016)

7.3.1 Palvelut

Vertaistoimintailtoja jarjestettiin yhdistyksen alkuvuosina, mutta osallistujien
puuttuessa ne paatettiin lopettaa. Seppala (30.9.2016) toteaakin, etta lasten
ollessa pienid kysynta toiminnalle on suurta, mutta lasten kasvaessa kiinnos-
tus yhdistyksen toimintaa kohtaan ymmarrettavista syista vahenee. Yhdistyk-
sen tarkeimpé&na tapahtumana on ollut vuosittain perheille jarjestettava leiri
Valkealan Puhjonrannan kurssikeskuksessa. Tana vuonna tapahtumaa on tu-
kenut myds Kouvolan seurakunta, joka tarjosi leirilaisille majoituksen ja ruoat.
Vuosittain jarjestettava leiri on ollut vaakalaudalla, silla rahoitusta leirille on ol-
lut usein hankala jarjestaa. Seppala toteaakin, etta jos leiria ei tulevaisuu-
dessa pystyta taloudellisista syista toteuttamaan, on koko yhdistyksen toiminta
vaarassa. Toinen vaihtoehto on yhdistya tulevaisuudessa toisen suuremman

yhdistyksen kanssa.

Seppala (30.9.2016) kertoo, ettd yhdistys jarjestaa vuosittain alkukeséasta per-
heille paivan Tykkimaen huvipuistossa, johon osallistuu usein paljon perheita.
Joka vuosi jarjestetdén lisdksi jonkinlainen toinen perheretki sek& yhdistyksen
omat pikkujoulut jasenille. Irmeli Salminen (7.11.2016) kertoo myos, etta pik-

kujoulut, retket ja leirit ovatkin yhdistyksen nykyista toimintaa. Aikaisemmin
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Kymenlaakson autismiyhdistys toimi merkittdvana kouluttajana, jolloin kentélla

oli viela vahan tietoa autismialan asioista.

7.4 Autismisaatio

Autismisaatio on valtakunnallinen saatio, jonka palveluiden lahtékohtana on
neuropsykiatristen oireyhtymien, erityisesti autismikirjon asiantuntemus. Saa-
tion palveluiden tavoitteena on asiakkaiden elamanlaadun ja toimintakyvyn ko-
heneminen. Autismisaatid kehittaa palvelutoimintaansa jarjestelmallisesti vas-
taamaan entista paremmin asiakkaiden tarpeita. Palvelutoiminnan lisdksi Au-

tismisaatio tekee yhteiskunnallista vaikuttamisty6ta. (Autismisaatio.)

7.4.1 Historia

Taru Bérlund (2.9.2016) kertoo Autismisdation olevan yksityinen, yleishyodylli-
nen ja voittoa tavoittelematon organisaatio, joka on perustettu vuonna 1998.
Autismisaatio syntyi jatkoksi vuonna 1992 alkaneelle nuorten aikuisten autis-
tien Kapyla-kuntoutusprojektille. Projektin paattyessa Helsingin kaupunki toi-
VoI, etta joku yksityinen palveluntuottaja tarjoaisi palveluja autismikirjon henki-

Gille.

Autismisaation palvelutoiminta kaynnistyi padkaupunkiseudulla vuonna 2000
ryhmakotitoiminnalla. Toiminta on kasvanut kuudessatoista vuodessa niin,
ettd nykyisin saatio toimii valtakunnallisesti ja henkilokuntaa on lahemmas kol-
mesataa. Paaasiallinen toiminnan rahoitus tulee ostopalvelusopimuksilla ja
Raha-automaattiyhdistys rahoittaa erilaisia Autismisaation hankkeita. (Barlund
2.9.2016.)

7.4.2 Palvelut

Autismisaatio tarjoaa palveluita autismikirjon tai muun neuropsykiatrisen diag-
noosin omaaville henkil6ille ja heidan perheilleen. Saation palveluita ovat asu-
mispalvelut, ohjaus- ja valmennuspalvelut, yksityiset terveydenhuollon palve-
lut, koulutus- ja konsultaatiopalvelut seka tydnohjaus. Autismisaatiolla on Ita-
Suomen alueella n. 40 lapsiasiakasta. Barlundin (2.9.2016) mukaan asiak-

kaaksi Autismisaatiolle on mahdollista paasta kuntien maksusitoumuksien,
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sairaanhoitopiirin, tydvoimahallinnon ja Kelan kautta. Palveluita voi myos os-
taa omakustanteisesti. Palvelutarpeisiin pystytdan vastaamaan nopeasti ja yk-
sil6llisesti. Autismisaatio konsultoi kouluja, paivakoteja ja lastensuojelulaitok-
sia. S&ation yhteistydtahoja ovat mm. kunnat, sairaanhoitopiirit, terveyden-
huolto, lastensuojelu, sosiaalitoimi, Kela ja erilaiset oppilaitokset. Lisaksi Au-
tismisaatio tekee yhteisty6ta erilaisten yritysten kanssa silloin kun tydllistetaan
Autismisaation asiakkaita. S&atio tekee myds monenlaista vaikuttamistyota
kohderyhmiensa hyvaksi.

Autismisaation kautta on mahdollista saada perheohjausta perheisiin, joissa
on autismikirjon diagnoosin omaava lapsi. Perheohjaus pitaa sisallaan ohjeita,
menetelmia ja keinoja arjenhallintaan, lapsen kehityksen ja taitojen arviointia
seka keskusteluapua lapsen kayttaytymiseen ja kasvatukseen liittyvissé asi-
oissa. Ohjaajana perheissa toimii Autismisaation autismikirjon haasteisiin kou-
lutettu neuropsykiatrinen valmentaja. Kaynteja perheisiin tehdaan tarpeen ja
sopimuksen mukaan. Autismisééatio tarjoaa myds toimintaterapiapalveluita au-
tismikirjon henkilGille. Taméan liséksi suunnitteilla on aloitettavaksi lasten ja
nuorten vapaa-ajan ryhmia. Ryhmien toiminnan sisélto voi olla liikuntapainot-
teinen, silla autismin kirjon henkil6illa on monesti ongelmia motoriikan kanssa.
Painopisteina tulee lisdksi olemaan sosiaalisten tilanteiden ja vuorovaikutuk-
sen harjoittelu. Liséksi saatiolla on suunnitteilla lasten ja nuorten leireja, jotka
toisivat myds vanhemmille kovasti kaivattuja omaishoidon vapaaviikonloppuja.
(Barlund 2.9.2016.)

8 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

8.1 Tutkimuksen aihe ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia, vastaavatko Kymenlaakson alueen pal-
velut autismikirjon lapsiperheiden tarpeita. Tutkimusongelmana opinnaytetyds-
samme oli, kohtaavatko palvelut ja autismikirjon lapsiperheiden tarpeet toi-
sensa. Saavatko perheet riittavasti tarvitsemaansa tukea ja apua? Paatimme,
ettd rajaamme tyotdmme kasittelemalla aihetta lapsuusian autismin ja alle

kouluikaisten lasten seka heidan perheidensa ndkdkulmasta lastentarhanopet-
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tajan kelpoisuuden vuoksi. Taman liséksi haastattelimme Kymenlaakson alu-
een kolmannen sektorin autismin asiantuntijoita heidan tarjoamistaan palve-

luista.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Minkalaista kolmannen sektorin toimintaa autismikirjon lapsiperheille on
tarjolla Kymenlaakson alueella?

2. Saavatko vanhemmat tarpeeksi tietoa ja tukea lapsen diagnoosin jal-
keen?

3. Mita palveluita ja toimintaa lapset ja perheet ovat saaneet?

4. Minkalaisista palveluista ja toiminnasta lapset ja perheet kokisivat hyo-
tyvansa?

8.2 Tutkimusmenetelmat

Taman opinnaytetyon tutkimusmenetelmina on kaytetty seka laadullista eli
kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa, etta maarallista eli kvantitatiivista tutkimus-
menetelmaa. Vanhemmille osoitetussa strukturoidussa kyselylomakkeessa
kvantitatiivista tutkimusta olivat kaikki kysymykset, joissa oli vaihtoehtoiset
vastaukset. Kvalitatiivista tutkimusta sen sijaan olivat avoimet kysymykset,

joissa kaytettiin sisallonanalyysia.

8.2.1 Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus

Opinnaytetydmme haastatteluosuus seka haastattelulomakkeen avoimet ky-
symykset toteutettiin laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen keinoin. Kvalita-
tiivisen tutkimusmenetelméan tavoitteena ei ole totuuden loytaminen tutkitta-
vasta asiasta. Tavoitteena sen sijaan on tutkimuksen aikana selvinneiden tul-
kintojen kautta selvittdd esimerkiksi inmisesta tai hanen tuottamistaan kulttuu-
rituotteista jotakin sellaista, jota on hankala valittoméasti havaita. Tuomen ja
Sarajarven (2009, 22) mukaan laadullinen tutkimus on kokemusperaista ja

siind tarkastellaan ja argumentoidaan kokemusperaisesti tutkimusaineistoa.



49

Laadullisen tutkimuksen aineisto kerataan todellisissa ja luonnollisissa tilan-
teissa ja tutkimus on tyypiltdan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa. Tutkimuk-
sessa suositaan ihmista tiedon keraajana ja tutkimuksen kohdejoukko valitaan
tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksena. (Vilkka 2015, 120; Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2015, 164.) Kvalitatiivisella tutkimuksella tutkitaan asioiden
merkityksia ihmisille. Tekemissamme autisminkirjon ammattilaisten haastatte-
luissa korostuivat ne asiat, jotka haastateltavat kokivat merkityksellisiksi autis-
mikirjon hairididen lapsiperheille. (Ks. Vilkka 2015, 118.)

Toteutimme opinnaytetyéssamme strukturoimatonta eli avointa haastattelume-
netelm&a. Tassa haastattelun muodossa selvitellaan haastateltavan kasityksia
ja katsomuksia tutkittavasta asiasta sita mukaa kun ne tulevat haastattelun ja
keskustelun kuluessa vastaan. Tama haastattelumuoto on lAhempéana keskus-
telua ja aihe voi myds muuttua haastattelun kuluessa. (Hirsjarvi ym. 2015,
209.) Avoimeen haastatteluun paadyimme siksi, etta kyse oli palveluiden esit-
telysta, joista haastateltava tulisi kertomaan omasta nakokulmastaan. TallGin
ei ollut jarkevaa rakentaa tarkkoja haastattelukysymyksia. Liitteessa 1 on kui-
tenkin kerrottu ne suuntaa-antavat kysymykset, joita esitimme haastateltaville
autismikirjon ammattilaisille. Vilkan (2015, 126—127) mukaan avointa tutkimus-
haastattelua ei soisi rakennettavan teemojen ja kysymysten ymparille.
Yleensa avoin haastattelu tehdaankin yksilohaastatteluna. Keskidssa on haas-
tattelijan ja haastateltavan valinen vuorovaikutus, joka etenee haastateltavan
haluamalla tavalla. Haastattelija voi syventaa kasiteltavaa aihetta tekemalla li-

sakysymyksid haastateltavan vastausten perusteella.

Haastatteluaineiston litterointivaiheessa tulisi 16ytaa tutkimukseen liittyvat tar-
kedt tiedot, silla monimutkaiset ja laajat tuotokset voivat katkea sisélleen ar-
voituksia. Tarkeaa olisikin tutustua kunnolla heti alussa siihen aineistoon jota
kerdd, jotta tutkimus etenisi hyvalaatuisesti. Tutkimuksen tekijan tulisikin tietaa
suhteellisen tarkasti, mita han litteroitavasta aineistosta etsii. Haastattelujen
purkamiset voidaan tehda monella tavalla. Ne voidaan purkaa kirjoittamalla
haastatteludialogi sanasta sanaan, valikoimalla haastattelusta koottavat asiat
teema-alueittain tai vain haastatellun ihmisen puheesta. (Kananen 2008, 88—
89; Hirsjarvi & Hurme 2011, 138.)
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Laadullista eli kvantitatiivista tutkimusta voidaan analysoida sisallonanalyysin
avulla. Se on menettelytapa, jolla voidaan analysoida dokumentteja syste-
maattisesti ja puolueettomasti. Sisallonanalyysi sopii strukturoimattoman ai-
neiston analysointimenetelmaksi. Tutkittavasta aiheesta pyritddn saamaan ku-
vaus tiivistetyssa ja avoimessa muodossa. Sisallonanalyysilla pyritaan jarjes-
tamaan aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon sen sisaltamaa informaatiota
kuitenkaan menettamaétta. Analyysilla aikaansaadaan selkeytta aineistoon,
jotta saadaan tehtya selkeita ja luotettavia johtopaatoksia tutkittavasta ai-
heesta. Sisallénanalyysi voidaan jakaa aineistolahtoiseen, teorialahtdiseen
seka teoriaa ohjaavan tieteellisen paattelyn logiikkaan. (Tuomi & Sarajarvi,
2009, 95, 103, 108.)

Vilkan (2015, 163, 171) mukaan aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa tavoit-
teena on loytaa tutkimusaineistosta esim. jokin toiminnan johdonmukaisuus tai
tutkimusaineiston ohjaamana tyypillinen kertomus. Aineistolahtdinen sisal-
I[6nanalyysi kuvaa tutkittavien merkitysmaailmaa, ja siind tavoitteena on en-
siarvoisesti tutkittavien toiminta- ja ajattelutapojen ymmartaminen ja uudista-
minen tutkimuksessa muodostuneiden kasitteiden, luokitusten tai mallien

avulla.

Fenomenologinen lahestymistapa on aineistolahtoista sisallénanalyysia.
Tassa opinnaytetydssa olemme kayttaneet fenomenologista lahestymistapaa,
joka ei ole teknisesti toteutettava aineiston kasittelytapa, vaan se saa sovelta-
van olemuksensa aina tutkimustilanteen mukaan. Kuitenkin fenomenologisen
lahestymistavan tarkeimpia kasitteitd ovat kokemus, merkitys ja yhteisollisyys.
Tutkija kayttaa ensisijaisena lahtokohtana omaa kasitystaan inmisesta, koke-
muksesta ja merkityksesta eli tassa tydssa meidan lahtdajatus oli, etta lap-
suusian autismidiagnoosin saaneiden lasten perheet jaavat kovin yksin lap-
sensa haasteidensa kanssa. Tutkimuksessa tavoitteena on siis tutkijan oman
esiymmarryksen kyseenalaistaminen ja etadntyminen, jotta tutkijan oma ym-
marrys asiaa kohtaan voisi laajeta. Fenomenologisen lahestymistavan kautta
tutkitaan ihmisen kokemuksellista suhdetta maailmaan eli tutkimuksen koh-
teena on ihmisen elamantodellisuus, jota tutkija yrittda ymmartaa ja jossa tut-
kittava ilmio tai asia tulee tarkastelun alle. Fenomenologiseen tutkimukseen
kuuluu teoreettinen viitekehys, mika tassa tydsséa on lapsen normaali kehitys.

Fenomenologisessa lahestymistavassa aiemmat tutkimukset ja teoreettiset
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mallit otetaan huomioon, kun oman tutkimusaineiston tulkinta on tehty. Tutki-
musaineistoa tarkastellaan kokonaisuutena; yksittaisia asioita peilataan koko-
naisuuteen ja toisinpain. Parhaiten fenomenologiseen tutkimukseen soveltuvat
avoin haastattelu, jossa haastattelukysymykset ovat hyvin vdhan haastatelta-
vaa ohjaavia. Haastatteluiden tavoitteena on kertomuksenomainen ja mahdol-
lisimman hyvin kokemuksia kuvaavaa tekstid. Myos opinnaytetydssamme on
kaytetty fenomenologista lahestymistapaa soveltuvin osin. (Ks. Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 102, Vilkan 2015, 174 mukaan.)

8.2.2 Maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus

Hanna Vilkan (2007,13-14) mukaan kvantitatiivinen tutkimus on tutkimusme-
netelmd, joka antaa yleispiirteisen kuvan muuttujien eli tutkimuksessa mitatta-
vien ominaisuuksien valisista suhteista ja eroista. Talloin se voidaan kysya
kuinka paljon tai miten usein. Tutkittavia asioita ja niiden piirteita kasitelladn

yleisesti kuvaillen numeroiden voimin.

Maarallisen tutkimuksen tarkoitus on muun muassa selittda ihmisiéa koskevia
asioita tai ominaisuuksia. Kaytimme tata tutkimustapaa opinnaytetydssamme.
Talldin tutkija antaa oman selityksensa kautta tutkitusta asiasta maariteltya li-
satietoa tai ottaa esille asian taustalla olevia syitad. Tavoitteena on talldin tehda
tutkittu asia aikaisempaa ymmarrettavammaksi tai selvemmaksi. Selittavan
tutkimuksen tavoitteena esittaa asioiden valisia syy-seuraus-suhteita. Tama
tutkimus pyrkiikin osoittamaan, milla lailla mm. tapahtumat, mielipiteet ja asen-
teet eroavat tai liittyvat yhteen. (Ks. Vilkka 2007, 19.)

Kerasimme opinnaytetyéssamme tietoja vanhemmilta strukturoidun kyselylo-
makkeen keinoin (ks. lite 2). Tutkimuksen tarkoituksena oli saada arjen koke-
mustietoa autismikirjon perheilta siitd, ovatko he saaneet tarpeeksi hyvin pal-
veluita Kymenlaakson alueella. Kaytimme kyselylomakkeen analysointiohjel-
mana Webropol-ohjelmaa, jonka kautta kerasimme vastaukset. Hirsjarvi ja
Hurme (2011, 37) toteavat, etta kyselylomakkeiden hyddyt tulevat esille ai-
neiston kasittelyssa, jolloin esimerkiksi haastattelumenetelmaan verrattuna ky-
selylomakkeet voidaan prosessoida nopeammin ja analysoida tilastollisesti.
Lomakkeessa kysyttiin ensin vastaajien taustatietoja, taméan jalkeen vanhem-

pien tiedon ja tuen saamista ja lopuksi tarkemmin lapsen saamista palveluista.
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Kyselylomake sisélsi selkeitd monivalintakysymyksia seka avoimia kysymyk-

sia.

Tilastollinen aineisto koostuu tutkimuksen kohteita ja niiden olosuhteita kuvaa-
vien muuttujien havaituista arvoista. Tilastollinen aineisto voi syntya tilastolli-
sen kokeen tuloksena, tai se voi olla peraisin suorista havainnoista. Tilastolli-
nen aineisto keratd&n mittaamalla tutkimuksen kohteiden ominaisuudet. Tutki-
musta kutsutaan kokonaistutkimukseksi, jos tutkimuksen kohteeksi otetaan
kaikki tutkimuksen mahdolliset kohteet. Tutkimusta kutsutaan puolestaan
otantatutkimukseksi, jos tutkimus kohdistuu johonkin perusjoukon osajouk-
koon eli tassa tapauksessa autismikirjon hairidihin kuuluvaan lapsuusian au-
tismiin. (Mellin 2006, 15, 17.) Tutkimus perustuu numeerisen tiedon keraami-
seen ja keratyn aineiston tilastomatemaattiseen analyysiin. Tavoitteena on siis
kuvata selkeasti havaintoryhmaa esimerkiksi taulukoimalla, tunnusluvuilla
seka graafisesti. Sen avulla tehdaan yleistyksia perusjoukon otoksen avulla,
loytaa muuttujien valisia matemaattisia kuvattavia yleistyksia seka testata ja
kehittaa tieteellisia teorioita ja malleja. (Rantanen.)

8.3 Opinnaytetydn prosessi

Aihe valikoitui Kymenlaakson ammattikorkeakoululle tulleista tyéelaméan toi-
meksiannoista Autismi- ja Aspergerliiton tilauksesta, jossa toivottiin heille teh-
tavaa opinnaytetyota. Liiton jarjestosuunnittelija Katriina Siiskosen kanssa
paadyimme aiheeseen autismikirjon lapsiperheiden ja palveluiden kohtaami-
nen Kymenlaaksossa. Opinndytetydmme aihe vahvistettiin Kymenlaakson am-
mattikorkeakoulussa viikolla 36 vuonna 2015. Sopimus opinnaytetyosta tehtiin
Autismi- ja Aspergerliiton kanssa lokakuussa 2015. Kavimme ensimmaisessa
ohjauksessa ohjaavan opettajan Eija Vikmanin luona syyskuussa 2015. Oh-
jauksen jalkeen aloimme kartoittaa saatavilla olevia tiedonléhteita. Teoria-
osuutta opinnaytetydn suunnitelmaan aloimme kirjoittaa tammikuusta 2016 al-

kaen.

Ensimmaisessa suunnitelmaseminaarissa maaliskuussa 2016 mietimme opin-
naytetyon viitekehysta, tiedonkeruumenetelmia, tutkimuskysymyksia seka tut-

kimusluvan anomista Carealta. Viikko ennen suunnitelmaseminaaria lahe-
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timme Kyamk:n virtuaaliseen oppimisymparistéén Moodleen tutkimussuunni-
telmamme opettajan ja muiden suunnitelmaseminaariin osallistuvien opiskeli-
joiden luettavaksi. Seminaarissa saatujen ohjeiden ja vinkkien perusteella
aloimme kirjoittaa opinnaytetyon teoriaa.

Alkuperéainen suunnitelmamme oli anoa tutkimuslupa Carealta eli Kymenlaak-
son sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtymalté, mutta luvan saami-
sessa ilmeni vaikeuksia, joten lahdimme hakemaan haastateltavia muuta
kautta. Kun kyselyn jakaminen ei onnistunut Carean kautta, opinndytetydmme
silloinen vastuuhenkil6 Kati Koukonen Autismi- ja Aspergerliitolta ehdotti, etta

haastattelulomakelinkki& voitaisiin jakaa liiton Facebook-sivuilla.

Kesadkuussa 2016 laadimme teorian pohjalta kyselylomakkeen perheille
Webropol-ohjelmalla. Ohjelma oli meille kaikille taysin uusi tyévaline, emmeka
olleet aikaisemmin laatinut vastaavanlaista kyselya. Tama tuottikin omat haas-
teensa kyselyn laadinnassa. Kyselylomakkeeseen saimme pitk&n pohdinnan
jalkeen aikaiseksi kysymykset vanhemmille, joilla toivoimme saavamme vas-
taukset opinnaytetyon kysymyksiin. Lahetimme haastattelulomakkeen esitar-
kastettavaksi seka ohjaavalle opettajalle Eija Vikmanille, ettd Autismi- ja As-
pergerliiton yhteyshenkilolle Kati Koukosellekin ennen sen julkaisua. Molem-
mat heista hyvaksyivat kyselyn.

Haastattelulomakelinkki jaettiin 15.7.2016 alkaen sekéa Autismi- ja Aspergerlii-
ton Facebook-sivuilla, ettd opinnaytetydntekijéiden omilla Facebook-sivuilla.
Tata kautta saimme kyselyyn vastauksia kymenlaaksolaisilta vanhemmilta.
Kyselyn saatetekstissa oli mainittu tydmme rajaamisesta lapsuusian autismi-
diagnoosin saaneille perheille, joka liittyi omaan tarkoitukseemme saada ta-
man opinnaytetyon avulla lastentarhanopettajan kelpoisuus. Syyskuussa 2016
kyselyymme vastanneita oli vasta viisi, joten saadaksemme liséé vastaajia,
pyysimme haastattelemiamme autismin asiantuntijoita jakamaan kyselylinkkia
ja tahan liittyvaa saatekirjetta (ks. liite 3) vanhemmille omissa ryhmisséan.
Tata kautta saimme viel& muutaman vastauksen lisda. Kysely suljettiin loka-

kuun lopussa 2016.

Ensimmaisen asiantuntijahaastattelun teimme kesakuussa 2016, jolloin haas-

tattelimme Autismi- ja Aspergerliiton silloista jarjestosuunnittelijaa Kati
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Koukosta. Haastattelun yhteydesséa Koukonen vihjasi meille ketd muita autis-
mikirjon toimijoita meidan kannattaisi haastatella tutkimukseemme. Han lupasi
meille myds kyselylomakkeeseen liittyen viisi kirjaa arvottavaksi kyselyyn osal-
listujien kesken. Haastateltaviin otimme yhteyttd sahkopostitse, jossa pyy-
simme haastattelua henkilon edustaman toimijan tarjoamista palveluista. Lo-
put kolme haastattelua toteutettiin syksylla 2016. Haastattelimme Autismi- ja
Aspergerliiton lisaksi Autismisaation, Kymenlaakson autismiyhdistyksen seka
Kymenlaakson Aadan edustajia strukturoimattoman eli avoimen haastattelun
keinoin. Haastatteluiden alussa kysyimme lupaa my6s haastattelun nauhoituk-
seen. Taman jalkeen haastattelut nauhoitettiin, litteroitiin ja analysoitiin opin-
naytetyohon. Lahetimme viela litteroidut haastattelut sdhkodpostitse haastatel-
taville myohemmin tarkistettaviksi, jotta faktatiedot tulisivat ty6hon varmasti oi-
kein. Haastateltavat kokivat haastatteluissa olevan korjattavaa tiedoissa ja ha-
lusivat tarkentaa joitakin asioita. Haastatteluaineisto korjattiin ja muokattiin
viela kerran taman jalkeen. Kymenlaakson Autismiyhdistyksesta pyydettiin toi-
nen mielipide haastattelun tiedoista haastateltavan toimesta, joten yhdistyksen
haastatteluun tuli toinen tiedon antaja jalkikateen. Myds Autismi- ja Asperger-
liton yhteyshenkiloén Katriina Siiskosen ehdotuksesta tehtiin muutos haastatte-

luun joulukuussa 2016.

Toinen suunnitelmaseminaari oli syyskuussa 2016, jolloin kasittelimme ohjaa-
van opettajan kanssa tutkimuskysymyksia, opinnaytetyon prosessia, tuloksia,
johtopaatoksia seka pohdinnan osuutta tydssdamme. Viikko ennen seminaaria
lahetimme sen hetkisen tydmme Moodleen opettajan ja muiden seminaariin

osallistuvien opiskelijoiden luettavaksi. Saimme opettajalta korjausehdotuksia
muun muassa otsikoiden sijoittelusta seka aiempien opinnaytetdiden lisdami-

sesta tybhomme.

Lahetimme teorian kirjoitusvaiheessa tydtamme muutamaan kertaan sahko-
postitse Autismi- ja Aspergerliiton yhteyshenkilolle Kati Koukoselle, jolta
saimme alan ammattilaisen ndkdkulmia ja vinkkeja siihen, millaisista autismi-
kirjon asioista meidan kannattaisi tybhémme Kkirjoittaa. Lokakuussa 2016 Kat-
riina Siiskonen palasi takaisin Koukosen siirtyessa muihin ty6tehtéviin, jolloin

han oli tutkimuksemme loppuajan yhteyshenkildomme.
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Tuloksia, pohdintaa, johtopaatoksia ja opinnaytetyén prosessia analysoimme
ja kirjoitimme marras-joulukuussa 2016. Muokkasimme tutkimuskysymyksia
viela kerran ohjaavan opettajan ehdotuksesta marraskuussa 2016. Tydsken-

tely oli mielestamme yllattavan ty6lasta ja aikaa vievaa.

Tuloksia, pohdintaa, johtopaatoksia ja opinnaytetyén prosessia analysoimme
ja kirjoitimme marras-joulukuussa 2016. Muokkasimme tutkimuskysymyksia
viela kerran ohjaavan opettajan ehdotuksesta marraskuussa 2016. Tyosken-

tely oli mielestamme yllattavan tyolasta ja aikaa vievaa.

Opinnaytetydmme Kirjoittaminen jakaantui mielestimme tasaisesti. Tarkeim-
mat asiat, kuten haastattelulomakkeen, haastattelut, tutkimustulokset, proses-
sin etenemisen, pohdinnan seké johtopaéattkset teimme yhdessa. Kaksi
meista keskittyi padasiassa teorian kirjoittamiseen ja yksi litteroi ja kirjasi
haastattelut seka tutkimusmenetelmat. Haastattelujen toteuttamisen seka litte-
roinnin jalkeen paatimme kiristaa opinnaytetyon tyéskentelyn tahtia, koska ta-
voitteenamme oli valmistua helmikuussa 2017. Palautamme valmiin opinnay-
tetyon esitarkastukseen 9.1.2017 mennessa. Opinnaytetydmme paattésemi-
naari on 19.1.2017 ja kypsyysnayte 23.1.2017.

9 TUTKIMUSTULOKSET

9.1 Vastaajien taustatiedot

Webropol-kyselyn seitsemalla ensimmaisella kysymyksella halusimme kartoit-
taa perheen taustatietoja. Vastauksia saimme 7 kappaletta. Kuvassa 2 nakyy
vastaajien ikdjakauma, joka oli 31-60- vuotta (n = 7). Suurin osa vastaajista oli
41-60-vuotiaita (n = 4)
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1) alle 30-vuotias
2) 31-40-vuotias
3) 41-50-vuotias

4) 51-60-vuotias

5) yli 60-vuotias
Kuva2. Vastaajien ikdjakauma

Webropol-kyselyn vastaajista kuusi oli aiteja ja yksi isé. Kaikki vastaajista oli-
vat avo- tai avioliitossa. Jokaisen vastaajan lapsuusian autismi-diagnoosin

saaneista lapsista oli poikia.

Kuvasta kolme nékyy lasten vastausaikainen ika. Vastaajien lapsista vastaus-
hetkella kaksi oli 6—7-vuotiaita, kolme oli vastaushetkella teini-ik&isia 14—-16-

vuotiaita. Jokaisella diagnosoidulla lapsella oli sisaruksia 1-3 kappaletta. Lap-
set olivat saaneet diagnoosin 2,5-5-vuotiaina, yleisin diagnoosin saanti-iké oli

3 vuotta.
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1) 1-2-vuotias

2) 3-5wuotias

3) 6-T-wotias

4) 8-10-vuotias

5) 11-13-wuotias

6) 14-16-vuotias

Kuva 3. Lasten tdman hetkinen ika
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9.2 Kolmannen sektorin palveluita autismikirjon lapsiperheille Kymen-

laakson alueella

Haastattelujen pohjalta saimme selville, etta Kymenlaakson alueella on tarjolla
runsaasti erilaisia kolmannen sektorin tarjoamia palveluita ja tukitoimia. Haas-
tateltavat kertoivat monisanaisesti tarjolla olevista toiminnoista ja palveluista

Kymenlaaksossa. Perheille on tarjolla seuraavanlaisia toimintoja ja palveluita:

e vertaistukea erilaisissa muodoissa esimerkiksi vertaisryhmia, -perheita,
-0saajia ja -henkiloita

leireja ja retkia perheille

ilmainen lakineuvonta

tukihenkilotoiminta

koulutuksia

palveluneuvonta

autismialan kirjasto

internetin keskustelupalstat, Facebook-sivut ja Tukinet-chat

tuetut lomat perheille

edunvalvonta

palveluasuminen

perheohjaus

toimintaterapia

suunnitteilla lasten ja nuorten liikuntapainotteisia vapaa-ajan ryhmia,
joiden tavoitteena sosiaalisten tilanteiden ja vuorovaikutuksen harjoit-
telu.

9.3 Vanhempien saama tieto ja tuki lapsen diagnoosin saamisen jal-
keen

Koska lapsuusian autismi-diagnoosin saaminen lapselle voi olla jarkytys van-
hemmille ja koko perheelle, kysyimme perheiden saamaa tietoa ja tukea.

Diagnoosin saamisen alkuvaiheessa tiedon ja tuen saamisen merkitys koros-
tuvat. Mielestamme oli tarkeaa selvittdd vanhempien tiedonlahteita ja kolman-

nen sektorin osuutta tuen ja palveluiden saannissa.
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Taulukossa 1 vastaajat arvioivat tiedon saamista lapsuusian autismista as-
teikolla 5 = erittdin paljon/hyvin, 4 = paljon/hyvin, 3 = kohtalaisesti, 2 = va-
han/huonosti ja 1 = ei lainkaan.

Taulukko 1. Vanhempien saama tieto lapsuusidn autismista eri tahoilta

5 4 3 2 1 Yhteensa
Laakarilta 1 2 3 1 0 7
Sairaanhoitajalta 2 3 1 1 0 7
Terveydenhoitajalta 0 1 2 3 1 7
Fysioterapeutilta 1 1 0 2 3 7
Toimintaterapeutilta 1 3 2 1 0 7
Puheterapeutilta 1 3 1 1 1 7
Autismiliitolta 2 2 3 0 0 7
Autismisaatiolta 0 3 2 2 0 7
Kymenlaakson Aada ry:lta 0 1 3 2 1 7
Internetisté (esim. sosiaalinen media) |2 3 1 1 0 7
Jostakin muualta, mista? 2 2 0 0 1 5
i(zi:;ar; ust?samniustt ;uttavasu tietoa lapsuus- 0 > 1 0 0 3

Taulukosta 1 selviaa, ettd vanhemmat saivat tietoa lapsuusian autismista eni-
ten sairaanhoitajilta, sosiaalisesta mediasta ja puhe- ja toimintaterapeuteilta.
Vahiten he olivat saaneet tietoa fysioterapeuteilta ja terveydenhoitajilta. Taulu-
kon 1 toiseksi vimeiseen kohtaan vanhemmat kertoivat saaneensa tietoa ys-
tavilta, jotka olivat samassa elamantilanteessa, musiikkiterapeutilta, Kymen-
laakson Autismiyhdistykselta, muilta erityislasten vanhemmilta ja AAC-ohjaa-
jalta. Lisaksi vanhemmat vastasivat avoimiin kysymyksiin tiedon ja tuen saa-
misesta diagnoosin saamisen jalkeen. He kokivat tarvitsevansa enemman tie-
toa ja tukea autismin ammattilaisilta. Taulukon 1 viimeiseen kohtaan ” Olen
saanut riittavasti tietoa lapsuusian autismista” oli vastannut vain kolme van-
hempaa. Yksi vanhempi vastasi, ettd on saanut kohtalaisesti tietoa, ja kaksi
vanhempaa vastasi, etta ovat saaneet hyvin tai paljon tietoa lapsuusiéan autis-

mista. Enemmistd (n = 4) vanhemmista ei vastannut kysymykseen:

"Enemma@an tietoa autismista alan ammattilaisilta.”
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"Koska jokaiselle perheelle diagnoosin saaminen on Kuitenkin jér-
kytys, joka joksikin aikaa lamaannuttaa toimintakyvyn (aloitteelli-
suuden) olisi hyva jos joku osaava ja empaattinen sosiaalitytnte-

kija tms. kavisi kotona keskustelemassa ja neuvomassa”

"Tietoa ja ohjausta alkuvaiheessa enemmaén.”

Kysyimme vanhemmilta my6s minkalaista tietoa ja tukea he olisivat halunneet
opinnaytetydmme tilaajalta Autismi- ja Aspergerliitolta. Vanhemmilla oli hyvin
erilaisia toiveita. Toiveet vaihtelivat hankalan elamantilanteen avuntarpeesta

aina asumispalveluihin saakka:
"Diagnoosista uutta tietoa. Apua hankalissa eldaméntilanteissa.”
"Tuettuja leirej& enemméan koko perheelle”
"Tehostetummin edunvalvontaa nuorten ja aikuisten mielekkaan
elaman kulmakivienrakentamiseen (koulutus, asuminen, tyo-

elamé&, oman &énen esillesaaminen)”

"Olisi hyva tietaa, ettd mita palveluita heiltd on mahdollista

saada.”

“Olemme saaneet tukea ja tietoa juuri asumispalveluihin liittyvissa
asioissa kun olemme sita tarvinneet. Uskon ettd muissakin asi-

oissa apua saa jos tarve on heillé tiedossa”
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Taulukossa 2 vanhemmat ovat arvioineet saamaansa tuen maaraa lapsuusian
autismista asteikolla 5 = erittéain paljon/hyvin, 4 = paljon/hyvin, 3 = kohtalai-

sesti, 2 = vahan/huonosti ja 1 = ei lainkaan.

Taulukko 2. Vanhempien saama tuki diagnoosin jalkeen

5 4 3 2 1 Yhteensé

Laakarilta 1 1 4 1 0 7
Sairaanhoitajalta 0 3 3 1 0 7
Terveydenhoitajalta 0 1 3 3 0 7
Fysioterapeutilta 0 2 1 2 2 7
Toimintaterapeutilta 2 3 1 1 0 7
Puheterapeutilta 2 2 1 1 1 7
Sosiaalitydntekijalta 0 2 4 1 0 7
Vertaisryhmistéd/-henkil6ilta 2 4 0 0 1 7
Sopeutumisvalmennuskurssilta 0 4 0 1 2 7
Internetista (esim. Sosiaalisesta me-

diasta) 2 0 4 1 0 7
Varhaiskasvatuksen ammattilaisilta 0 3 2 2 0 7
Laheisilta ja omaisilta 1 3 2 1 0 7
Joltakin muulta, kenelta? 2 1 0 0 0 3
Olen saanut riittavasti tukea 0 0 4 0 0 4

Taulukosta 2 iimenee, ettd vanhemmat ovat saaneet padasiassa tukea toi-
minta- ja puheterapeutilta, vertaisryhmasta ja -henkilolta, sopeutumisvalmen-
nuksesta seka laheisilta ja omaisilta. Vahiten vanhemmat olivat saaneet tukea
fysioterapeuteilta. Kohtalaisesti tukea oli saatu laakarilta, sosiaalitydntekijalta
ja internetista. Taulukon 2 viimeisessa kohdassa kysyttiin, ovatko vanhemmat
saaneet riittavasti tukea. Vastaajista yli puolet (n = 4) olivat saaneet kohtalai-
sesti tukea. Loput vastaajista olivat jattaneet vastaamatta kyseiseen kohtaan.
Taulukon 2 toimijoiden lisaksi vanhemmat olivat saaneet tukea musiikkitera-

peutilta, ystavaperheilta ja koululta:

“Tuen tarve oli suurempi ennen virallista tietoa diagnoosista.”

"Vertaistukea, I6ytyi vasta mybhemmin ja sattumalta”

"Saimme tarvittavaa tukea heti hyvin”
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"Siing tilanteessa saimme riittdvéasti tukea.”

"Vertaistukea oli melko hyvin. Tukipalveluista ym.”

9.4 Lasten ja perheiden saamat palvelut

Taulukossa 3 vastaajat ovat kuvanneet lapsen saamia palveluja asteikolla 3 =

kylla, 2 = ei ja 1 = ei tarvetta

Taulukko 3. Tahot joilta lapset ja perheet ovat saaneet palveluja

3 2 1 Yhteensa

Fysioterapia 1 2 4 7
Puheterapia 6 0 1 7
Toimintaterapia 7 0 0 7
Kodin ulkopuolinen tilapaishoito

. . 1 4 2 7
(esim. tukiperhe)
Henkildkohtainen avustaja var-

. 5 1 1 7
haiskasvatuksessa
Vammaispalvelut (esim. tulkkipal- 5 0 5 ;
velut, kommunikaatio-ohjaus)
Autismiliiton tuki, mita? 0 1 2 3
Autimisaation palvelut, mita? 0 2 1 3
Jotain muuta, mita? 2 0 1 3

Taulukosta 3 tulee esille, ettd kaikki lapset ovat saaneet toimintaterapiaa. Li-
saksi suurin osa on saanut puheterapiaa, henkilékohtaisen avustajan varhais-
kasvatuksessa ja palveluja vammaispalveluista. Kodin ulkopuolista tilapaishoi-
toa oli kaytetty vahiten. Suurimmalla osalla lapsista (n = 4) ei ollut tarvetta fy-
sioterapian palveluihin. Taulukossa 3 mainittujen palvelujen lisdksi kaksi vas-
taajista mainitsi lapsensa kayneen musiikkiterapiassa. Kysyttaessa Autismi- ja
Aspergerliiton ja Autismis&ation tuesta ja palveluista, vanhemmat eivét olleet

joko saaneet tai tarvinneet tukea naista paikoista.
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9.5 Vanhempien toivomat palvelut lapsuusian autismi-diagnoosin saan-

nin jalkeen

Avointen kysymysten vastauksista tuli esiin, ettd vanhemmat olisivat toivoneet
enemman terapioita, joissa olisi tarpeenmukainen jatkuvuus. lltapéivakerhotoi-
minnalle koettiin olevan tarvetta. Vertaistuen merkitys korostuu koko kyselyn
vastauksissa. Vertaistuen tarve ei lopu lapsuusikdén vaan tarve jatkuu lapi

lapsen elaman:

"Tarpeeksi terapioita ja terapiatunteja. Toivomme, ettda nama jat-
kuvat myos lapsen kasvaessa niin kauan kuin niihin on tarvetta.
Toivoisimme saavamme lapsemme koulun iltapaivakerhoon tai
vastaavaan. Tama ei ole onnistunut, vaikka lastenneurologi puol-
taa asiaa kuntoutuksellisista ja opetuksellisista syista. Lapsi ei ole
saanut paikkaa, koska aiti on kotona pienempien sisarusten
kanssa. Koulupaivat pienryhméssa voisivat olla pidempia ja siella
voitaisiin tehda enemman koritehtavia yms. Yksityisia terapiapal-

veluita ja harrastusryhmia erityislapsille olisi hyva olla enemmaén.”

“Toimivat palvelut tarpeemme mukaan”

"Vertaistukea nuorten ja nuorten aikuisten vanhemmille, esim.
Ammatillinen koulutus, tydelamé&, asuminen, lapsen aikuistuminen
ja seksuaalisuus - tuntuu ettd pienten lasten vanhemmille on pa-
remmin tukea. Autistinuorille tukea samanikéaisten (kirjolla olevien
ja tavisten) kanssa sosiaaliseen kanssakaymiseen ja harrastuk-

siin”

"Télla hetkella tukea tarvitsee lahinna byrokratian hoitoon (Kau-
pungin ja Kelan kanssa) ja tulevaisuudessa asumispalveluiden

saralla”

"Vertaistukea ja tietoa tuista, kun poika muutaman vuoden paasta
tayttaa 16 vuotta. Mahdollisista lisakoulutuspaikoista/tuetuista

asumispaikoista.”
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10 JOHTOPAATOKSET

Samansuuntaisia tutkimuksia aiheestamme on tehty, mutta taysin vastaavaa
ei kuitenkaan ole tehty Kymenlaaksossa. Koukonen (2014) selvitti opinnayte-
tyossaan Autismi- ja Aspergerliitto ry:n paikallisyhdistysten vaikuttamisen me-
netelmid. Koukosen tutkimustulosten mukaan osana kaikkien yhdistysten toi-
mintaa on vaikuttaminen. Verkostoituminen, yksilén aktiivisuus sekd median ja

sosiaalisen median kaytto ovat yhdistysten vaikuttamisen menetelmia.

Analysoidessamme vanhemmille osoitettua kyselylomaketta, paattelimme
vanhempien ymmartaneen lomakkeen kysymykset suurimmalta osin oikein.
Jaimme miettim&an, miksi taulukoiden 1-3 viimeisimpiin mielipidettd mittaaviin
kysymyksiin eivét kaikki olleet vastanneet. Johtuiko tAma kenties siita, etta

vanhempien on helpompi vastata faktatietoon kuin ilmaista mielipiteensa?

Haastattelimme Kymenlaakson alueen autismikirjon asiantuntijoita kolmannen
sektorin toiminnoista ja palveluista. Tutkimuksemme haastattelujen perus-

teella voidaan paatella, etta kolmannen sektorin tarjoamia palveluita ja tukitoi-
mia on tarjolla autismikirjon hairididen lapsille ja perheille runsaasti. Esille tuli-

vat seuraavat kolmannen sektorin palvelut, toiminnat ja tuet:

e vertaistuki erilaisissa muodoissa esimerkiksi vertaisryhmat, -per-
heet, -osaajat ja -henkil6t, tukihenkilotoiminta

leirit, retket ja tuetut lomat perheille

ilmainen lakineuvonta

koulutukset ja autismialan kirjasto

palveluneuvonta ja edunvalvonta

internetin keskustelupalstat, Facebook-sivut ja Tukinet-chat
palveluasuminen

perheohjaus

toimintaterapia

lasten ja nuorten liikuntapainotteisia vapaa-ajan ryhmia suunnit-
teilla. Tavoitteena on sosiaalisten tilanteiden ja vuorovaikutuksen
harjoittelu.

Kyselyjen valoissa voidaan paatelld, ettd vanhemmat kokivat saaneensa eni-
ten tietoa lapsuusian autismista terveydenhuollon ammattilaisilta seké lasta

kuntouttavilta terapeuteilta. Tutkimustuloksista voi pééatella, etta vanhemmat
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ovat hakeneet tietoa myds internetista. Internetissa hakusanalla "autismi”, en-
simmaiseksi hakutulokseksi tulee Autismi- ja Aspergerliiton internetsivut. Eras
vanhemmista nosti esiin, etta diagnoosin saaminen on jarkytys perheelle ja
sen vuoksi olisi hyva, jos kotona kavisi joku osaava ja empaattinen alan am-
mattilainen keskustelemassa ja neuvomassa. Avoimien kysymyksien vastauk-
sista ilmeni, ettd vanhemmat olisivat kaivanneet enemman tietoa ja ohjausta

lapsuusian autismista ja palveluista.

Tukea vanhemmat olivat saaneet vahintaan kohtalaisesti. Eniten tukea he oli-
vat saaneet lasta kuntouttavilta tahoilta, vertaisryhmista ja -henkiloilta, interne-
tistd sekéa sopeutumisvalmennuskursseilta. Tutkimuksessamme tulikin esille,
etta tietoa lapsuusian autismista tuli perheille terveydenhuollon ammattilaisilta
ja tukea terapeuteilta ja perheen lahipiiriltd. Avoimista kysymyksista ilmeni,
ettd kolme vanhemmista olivat saaneet omasta mielestaan riittavasti tukea.
Eréds vanhemmista mainitsi, etté olisi tarvinnut enemman tukea ennen virallista
diagnoosia. Tasta voimme paatelld, etta tuen saaminen oli vaihtelevaa. Tukea
on saatavilla, mutta perheet eivat valttAmaétta ole ohjautuneet tukitoimien pa-

riin.

Jaimme miettimaan tutkimustulosten perusteella terveydenhoitajan ja fysiote-
rapeutin vahaista osuutta tiedon ja tuen antamisessa perheille. Pohdimme
etenkin terveydenhoitajien osuutta, kun ottaa huomioon, etta eri tutkimuksien
mukaan lastenneuvoloiden kayttbasteen on rokotuskattavuustietojen perus-
teella arvioitu olevan 99,6 %, vaikka se on vapaaehtoista. Nain ollen l&hes
kaikki lapset ovat lastenneuvolan piirissa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2015.) Kautto ja Kautto (2010, 49, 52) ovat Hyvinkaalla tehdyssa tutkimukses-
saan todenneet, etta terveydenhoitajista suurin osa ei tiennyt tai osannut ker-
toa sita, mita autismilla tarkoitetaan. He my6s totesivat terveydenhoitajien oh-
jaavan perheet perheneuvolan ja perhetydn piiriin, jos he tarvitsivat lisdtukea.

Vastaajien lapsista kaikki olivat saaneet toimintaterapiaa ja kuusi lasta oli saa-
nut puheterapiaa. Yli puolella lapsista (n = 5) oli ollut varhaiskasvatuksessa
henkilokohtainen avustaja seka palveluja vammaispalvelusta. Vain yhden vas-
taajan lapsi oli saanut fysioterapiaa. Kodin ulkopuolista tilapaishoitoa oli kay-

tetty vahiten. Pohdimme, onko perheille tarjottu tilapéishoitoa vai eivatko per-
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heet kokeneet tarvitsevansa sita. Kalpa (2010) tutki opinnaytetydssaan erityis-
lasten ja -nuorten tilapaishoidon tarpeita Kymenlaaksossa. Tutkimuksessa sel-
vitettiin ovatko lyhytaikaishoidon palvelut ja niista tiedottaminen sopivia vai
jaavatkoé monet erityislasten perheet palveluiden ulkopuolelle. Tutkimustulos-
ten mukaan perheet toivoivat lyhytaikaishoidolta erilaisia vaihtoehtoja, joista
perheet voisivat valita lapselleen toimivimman ja sopivimman ratkaisun lapsen
ika ja kehitystaso huomioon ottaen. Tilapaishoidon jarjestamisen ongelmaksi
koettiin muun muassa hoitajan tai hoitolaitoksen ja perheen aikataulujen yh-
teensovittaminen seka pitka matka tilapaishoitopaikkaan. Tutkimuksessa
nousi esiin myads, etta kaikki omaishoidon tukea saavat perheet eivat edes ha-
lua kayttaa lakisaateisia vapaapaividdn, koska eivat halua jattaa pienta lasta
vieraiden hoidettavaksi tai perheet eivat ole muuten vaan kokeneet tarpeel-
liseksi kayttaa kyseista etuutta.

Vanhemmat olisivat toivoneet enemman terapioita ja terapiatunteja lapsen
kasvaessa. lltapaivakerhon koettiin olevan tarpeellinen. Vertaistuen tarve van-
hemmille koettiin tarpeelliseksi lapsen kasvaessa nuoruuteen. Autistisen nuo-
ren koulutus, tydelama ja asuminen koettiin asioiksi, joihin tarvittaisiin lisaa
palveluita, koska vanhemmista tuntui, etta pienemmille lapsille on enemman
palveluja tarjolla. Yhdesta vastauksesta nousi esiin toive tuesta byrokratian
hoidossa ja toisessa vastauksessa toivottiin palveluja lapsen tarpeen mukaan.
Vastauksissa korostui, etta lapset saavat tarpeeksi terapioita ja kuntoutusta,

mutta nuoruusika tuo uudet, erilaiset haasteet palveluiden toteuttamiseen.

Tutkimuksemme toimeksiantajalta Autismi- ja Aspergerliitolta kaikki vastaajat
(n=7) olivat saaneet vahintdan kohtalaisesti tietoa lapsuusian autismista. Tut-
kimuksessamme tuli myos esille, ettéa perheiden ja lasten tarpeet vaihtelevat
lapsen ian ja kehityksen mukaan, joihin autismi- ja Aspergerliiton tulisi pyrkia
vastaamaan. Kysyttaessa lapsen ja perheen palvelujen tarvetta liitolta vas-
tauksia tuli vain kolme, joista kaksi ei tarvinnut liiton tukea ja yksi ei ollut saa-
nut tukea lainkaan. TAma saattaa selittya silla, etta Autismi- ja Aspergerliitto ei

tuota palveluja vaan tietoa, tukea ja toimintaa.

Tulimme tydssadmme siihen tulokseen, etta autismikirjon lapsiperheiden palve-

lut ja tarpeet kohtaavat osittain. Vanhempien oma aktiivisuus vaikuttaa palve-
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luiden ja tuen saamiseen. Palveluja ja tukea on tarjolla, mutta l6ytavatko per-
heet ne ja onko vanhemmilla voimavaroja niiden etsimiseen? Ammattilaisen
rooli korostuukin tasséa, jotta han osaa huomata perheiden oikeanlaisen avun

tarpeen.

11 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettiset kysymykset perustuvat kasitykseen hyvasta ja pahasta, oikeasta ja
vaarasta. Tutkijan on otettava tygssaan huomioon monia eettisia kysymyksia.
Tiedon hankintaan ja julkaisemiseen liittyvat tutkimuseettiset periaatteet on ol-
tava yleisesti hyvaksyttyja. Jokaisen tutkijan vastuulla on eettisten periaattei-
den tunteminen ja toimiminen niiden mukaisesti. Eettinen tutkimus edellyttaa
hyvaa tieteellista kaytantoa. (Hirsjarvi ym. 2009, 23.) Tutkimusetiikka kulkee
l&pi tyon aina ideointivaiheesta tutkimustulosten tiedottamiseen (Vilkka 2015,
41).

Tutkimusetiikan eettisten periaatteiden mukaisesti tutkimukseen osallistumi-
sen tulee olla vapaaehtoista ja perustua riittdvaan tietoon (Tampereen yli-
opisto 2013). Jokainen vanhempi sai valita itse, osallistuuko tutkimukseemme
vai ei, koska osallistuminen oli vapaaehtoista. Webropol-kyselyn liitteena oli
saatekirje, jossa kerroimme tutkimuksemme aiheen ja mihin tarkoitukseen ky-
selya kaytetaan. Talléin vanhemmilla oli ennakkoon tieto tutkimuksemme ai-
heesta ja siséllosta. Saatekirjeessa oli myds tutkimuseettisten periaatteiden
mukaisesti yhteistietomme, jotta vanhemmat voivat tarvittaessa kysya meilta

tutkimuksesta.

Lupa tutkimukseen osallistumisesta pitda saada seka viranomaisilta etta tutkit-
tavalta (Eskola & Suoranta, 2001, 52). Tietojen kasittelyssa ja julkistettaessa
pitéa tutkijan muistaa anonymiteettisuoja ja luottamuksellisuuden sailyttami-
nen. Henkil6llisyyden paljastuminen pitd& tehda mahdollisimman vaikeaksi.
Anonymiteetin pitaa olla sita tiukemmin suojattu, mitd arkaluontoisemmasta ai-
heesta on kysymys. Tutkimuksen teossa ei riita pelkastaan tietojen salassa pi-
taminen, vaan tarked on myads, ettei aiheuteta vahinkoa tai loukata tutkittavaa.
(Eskola & Suoranta 2001, 56-58.) Tulevan strukturoidun haastattelulomak-
keen laadimme niin, ettei niiden perusteella voida osoittaa vastaajan henkil6lli-

syytta tai loukata osallistujaa. Tulokset opinnaytetydssamme raportoimme
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niin, etta osallistujat pysyvat anonyymeind, eika raportissa julkaista sellaisia

tietoja, joista voisi olla haittaa osallistuneille.

Plagiointi on tieteellisté tai taiteellista varkautta eli toisen tekijan ideat, tutki-
mustulokset ja sanamuodot esitetddan omana. Luvaton tiedon lainaaminen
esiintyy usein valinpitamattomyytend, kuten lahdeviitteiden poisjattamisena tai
epamaaraisena viittaamisena. Se on aina tuomittavaa, olipa tieteellisen var-
kauden muoto mika tahansa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2015, 122.)
Tybmme luotettavuutta lisda tyon lahettdminen Urkundiin tarkistettavaksi. Li-
saksi lahetimme litteroidut haastattelut oikoluettaviksi haastatelluille. Tydmme
l&hetettiin myds tarkastettavaksi useamman kerran ohjaavalle opettajalle ja
Autismi- ja Aspergerliiton jarjestosuunnittelijoille.

Asianmukainen viittaaminen lahteisiin kertoo tutkijan lukeneisuudesta ja pe-
rehtyneisyydesta oman alansa tutkimusalueeseen. Se kertoo myos tutkimuk-
sen tieteellisyydesta ja laadusta sekéa kunnioituksesta alansa muita tutkijoita
kohtaan, joiden tutkimustuloksia han on lainannut tydssaan. Kayttamalla asi-
anmukaisia viittauksia, antaa kirjoittaja oman tutkimuksensa tiedeyhteison ar-
vioitavaksi. Kun hallitaan oikea viitekaytantd, on se osoitus siita, etta tutkija
tuntee oman tiedeyhteisonsa sdannot ja hallitsee oman alansa tutkimuskult-
tuurin. Tata voidaan pitdd myds arvostuksen oman lukijaa kohtaan, koska se
lisda lukijaystavallisyytta ja lukija saa mahdollisuuden tarkistaa kirjoittajan vait-
teet ja etsia hanen kayttamat lahteet. (Makinen 2006, 130.) Omassa tutkimuk-
sessamme pyrimme kayttamaan alle kymmenen vuotta vanhoja teoksia. On-

nistuimmekin tdssa suurimmalta osin.

Reliabiliteetti tarkoittaa mittaustulosten toistettavuutta eli sen kykya antaa ei-
sattumanvaraisia tuloksia. Tutkimuksemme reliaabelius voitaisiin todeta teke-
malla toinen vastaavanlainen tutkimus (eri aikaan samalla mittarilla). Jos kaksi
arvioijaa paatyy samaan tulokseen, tuloksia voitaisiin pitda reliaabeleina. Re-
liabiliteettia voi mitata myos yhtaaikaisella eli rinnakkaismittauksella (sama
aika, eri mittari) tai yhtenaisyyden kautta (samaan aikaan samalla mittarilla).
Erilaisia tilastollisia menettelytapoja, joiden avulla on mahdollista arvioida mit-
tareiden luotettavuutta, on kehitetty kvantitatiivisissa tutkimuksissa. (Metsa-
muuronen 2006, 58; Hirsjarvi ym. 2015, 231-232.)
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Tutkimuksen validiteetti viittaa siihen, tutkitaanko sita mita on tarkoituskin. Va-
liditeetti jaetaan sisdiseen ja ulkoiseen validiteettiin. Sisainen validiteetti on tut-
kimuksen omaa luotettavuutta ja ulkoinen validiteetti tarkoittaa sitd, onko tutki-
mus Yyleistettavissa. (Metsamuuronen 2006, 49, 56.)

Tutkijan tarkka selvitys tutkimuksen toteutuksesta kaikissa vaiheissa kohentaa
kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta. Tutkijan tulisi kertoa aineiston tuotta-
misen olosuhteet totuudenmukaisesti ja selvasti. Tulosten tulkinta vaatii tutki-
jalta kykya punnita vastauksia ja saattaa ne teoreettisen tarkastelun tasolle.
Tutkijan tulisi kertoa milla perusteella han esittaa tulkintoja ja mihin han paa-

telmansa perustaa. (Hirsjarvi 2015, 232-233.)

12 POHDINTA

Tybmme lahtéolettamuksena oli, ettd perheet jaavat kovin yksin autistisen lap-
sensa kanssa. Lapsi, joka vaatii erityishuomiota jatkuvasti voi ajaa myos per-
heen kriisin partaalle. Talldin perhetté autettaessa olisi otettava huomioon
vanhempien jaksaminen ja mahdollinen vapaa-aika. Liséksi olisi kartoitettava
tukiverkostoa, jarjestettava perheelle vertaistukea seka huolehdittava myos
mahdollisten sisarusten hyvinvoinnista. Vanhemmille tulisi jaada aikaa myos
mahdollisten sisarusten kasvattamiseen ja heistd huolehtimiseen. Autistinen
lapsi tulisi myds nahda tavallisena lapsena kehityshairionsa ulkopuolella, joka
voi olla hyvin haastavaa niin uupuneille vanhemmille kuin lapsen lahiymparis-
tollekin. Tarvittavat tukitoimet niin terveydenhuollon kuin paivakodinkin puo-
lelta ovat tallaisille perheille valttamattomyys. Ammattilaisten olisikin tarkeda
olla vastaanottamassa, varsinkin lapsen saadessa diagnoosin, vanhempien ja
perheen monenlaiset tunteet, jotka voivat vaihdella helpotuksesta epétoivoon.
Tarkeda on myods miettia sita, etta perheet, joissa on autistinen lapsi, voivat
olla tarpeiltansa hyvin erilaisia. Monesti palveluiden pirstaleisuus seké niiden
hajanaisuus voivat aiheuttaa myds sen, etteivat jo valmiiksi uupuneet vanhem-
mat endd jaksa lahteé taistelemaan oikeuksistaan palveluntarjoajien kanssa.
Monet vanhemmat eivat varmasti vain yksinkertaisesti tieda eivatka osaa ha-
kea esimerkiksi palveluja ja tukimuotoja, joita heille kuuluisi, koska kukaan
heille ei ehk& ole sellaisesta kertonut, eika sellaista tietoa ole saattanut tulla

heille vastaan.
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Kun mietitddn tutkimuksemme kulkua kokonaisuutena, opinnaytety6homme
littyvan kyselylomakkeen laatiminen oli mielestamme hankalaa, koska emme
olleet aiemmin kayttaneet Webropol-ohjelmaa. Teorialahtdisten kysymysten
laatiminen ymmarrettaviksi ja selkeiksi oli mielestdamme haastavaa. Sisallys-
luettelon asettelu jarkevaan ja luettavaan muotoon oli vaikeaa, ja se vaati
useita muokkauskertoja ja opettajan ohjausta. Tyon edetessa olemme kuiten-

kin oppineet paljon uutta ja olemme kehittyneet tutkimuksen tekijoina paljon.

Vanhemmille laatimamme kyselylomakkeen tulkinta oli haasteellista tukea ja
tietoa mittaavissa kysymyksissa, joissa oli vastausasteikko 1-5. Jalkikateen
mietimme, etté olisi ollut helpompi analysoida vastauksia, jos vastausasteikko
olisi ollut 1-3. Vastausten tulkintaa teki hankalammaksi se, etta kaikki van-
hemmat eivat olleet vastanneet jokaiseen kysymykseen. Vastausten vahyys
mietitytti meitd, koska saimme vastauksia vain seitseman. Kyselylinkkia oli
kuitenkin avattu noin 750 kertaa, joten jdimme miettimaan miksi kyselyyn ei
tullut enemman vastauksia. Arvioimme yhdeksi syyksi tahan kyselyn rajaa-
mista vain lapsuusian autismiin lastentarhanopettajakelpoisuuden vuoksi. Tut-
kimuksesta olisi tullut laajempi ja osallistujien maara olisi ollut suurempi, jos
olisimme ottaneet haastateltaviksi kaikki autismin kirjon hairididen perheet.
Emme my6skaéan voi tehda paatelmia siitd, oliko luvatusta kirjapalkinnosta
hyotya. Mietimmekin olisiko jokin muu palkinto motivoinut enemman vanhem-

pia vastaamaan kyselyyn.

Autismin asiantuntijoiden haastateltavien seka omia aikataulujamme oli han-
kala yhteen sovittaa, mika johti tyon aikataulun venymiseen. Haastattelupaik-
koina toimivat meista riippumattomista syista monenlaiset paikat, kuten esi-
merkiksi kampaamo tai haastateltavan koti. Litterointivaiheessa taustagdénet
nauhoitteissa tuottivat omat haasteensa tietojen oikeellisuuden keraamisessa.
Haastattelujen keskustelut olivat mielestamme hyvin mielenkiintoisia ja moni-
puolisia. Haastattelut laajenivatkin palveluiden kartoittamisen lisaksi kokemus-
ten ja mielipiteiden jakamiseksi. Koimme, ettd haastattelujen ollessa hyvin
avoimia, keskustelujen monipuolisia sekd nauhoitteiden siséltdessa taustame-
lua, halusimme varmistaa haastattelujen tietojen oikeudenmukaisuuden haas-
tateltavilta lahettdmalla ne tarkastettaviksi. Kun teimme niin, se lisasi mieles-

tamme tutkimuksemme luotettavuutta.
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Kun aloitimme taman opinnaytetyon tekemista, sen yhteyshenkild oli Autismi-
ja Aspergerliiton Katriina Siiskonen. Kevaalla 2016 yhteyshenkiloksi vaihtui
Kati Koukonen. Koukonen tarkisti useamman kerran opinndytetydmme ja an-
toi neuvoja tyon etenemisessa. Lokakuussa 2016 Katriina Siiskonen palasi lii-
ton tyotehtaviin Koukosen siirtyessa toisaalle. Tama tuotti omat haasteensa
meille opinnaytetydntekijoind, koska heidan nakemyksensé asioista erosivat
toisistaan. Opinnaytetydmme sisalsi siis paljon haasteita, joista kuitenkin selvi-

simme jalkikateen ajateltuna mielestamme hyvin.

Tama opinnaytetyo toteutettiin ryhmatyond. Ryhmatyodskentelyn etuja olivat
mielestdmme mm. toisten mielipiteiden kuunteleminen ja arvostaminen, tyon
jakautuminen useammalle tekijalle, ideoiden jakaminen ja vuorovaikutustaito-
jen kehittyminen. Yhdessa pystyimme paremmin ratkaisemaan opinnayte-
tydssa vastaantulevia ongelmia. Kun useasti tuli sokeuduttua omalle tekstille,
muut ryhmalaiset nakivat tekstin eri ndkdkulmasta ja antoivat vihjeita esim.
tekstin korjaamiseen. Talla kokoonpanolla pystyimme kayttdm&an opinnayte-
tyossamme myos kahta eri tutkimusmenetelmaa. Talléin saimme mieles-
tamme opinnaytetydsta laajemman ja tama kasvatti omaa tietopohjaamme
niin opinnaytetydn aiheesta kuin prosessista. Mietimme kuitenkin, kun tekij6ita
oli kolme, ei ollut usein helppo sovittaa yhteisia aikatauluja yhteen. Kaikki
meista elivat taman opinnaytetyon toteutuksen aikana oman elamansa ruuh-

kavuosia, ja tdma tuotti oman haasteensa opinnaytetyon tekemisessa.

Opinnaytetyon jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista saada tietoa koko autis-
mikirjon henkildiden palveluista ja tuista Kymenlaaksossa, jolloin tutkimuksen
otos ja vastaajien maara saattaisi olla suurempi. Tulevina sosionomeina ja
lastentarhanopettajina meilla tulisi olla tietoa autismikirjon hairidista seka pal-
veluiden ja tuen tuottajista, joilta voimme tarvittaessa kysya neuvoa ja ohjata
vanhempia heidan tarjoamien palveluiden ja tuen pariin. Olemme aikaisemmin
tassa tyossa todenneet, ettd autismikirjon hairiot ovat yleistyneet, joten naiden
lasten ja perheiden ymmartaminen ja tukeminen ovat tulevassa tydssamme
oleellista ja tarkedéa. Opinnaytetyota tehdessamme huomasimme, etta palve-
luja on runsaasti tarjolla, mutta kaikki perheet eivat ole syysta tai toisesta oh-
jautuneet palveluiden ja tuen piiriin. Toisena jatkotutkimuksena voisi ajatella
tehtavaksi autismikirjon palveluopasta vanhemmille ja tydntekijdille Kymen-

laakson alueella. Mielestamme palveluoppaan tulisi sisdltaa kattavat tiedot
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alueella toimivista palvelun tuottajista ja tuen tarjoajista. Tiedon ja vertaistuen

merkitysta ei voi olla korostamatta.

Opinnaytetydmme tuloksia voidaan hyddynta& Autismi- ja Aspergerliiton toi-
minnan kehittamiseen Kymenlaakson alueella. Sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaiset saavat tydstamme tietoa autismikirjosta, lapsuusian autismista
seka perheiden kokemuksista diagnoosin saamisen jalkeen. Lisdksi ammatti-
laiset ja vanhemmat saavat tarkempaa tietoa kolmannen sektorin palveluiden
ja tuen tuottajista. Toivomme, ettd vanhemmat voivat taméan tyon kautta ha-
keutua aktiivisemmin palveluiden ja tuen piiriin ja talléin yhdistysten aktiivisten
jasenten maara kasvaisi. Mielestamme kokemusasiantuntijuus ja vertaistuki
ovatkin tarkeitd voimavaroja perheille, joita he voivat saada erilaisten yhdistys-
ten kautta.
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Liite 1

Kysymykset autismin asiantuntijoille:

Miten teihin otetaan yhteyttd, vai ottavatko autismin kirjon perheet teihin yhteytta?

Tarjotaanko palveluita automaattisesti perheille? Mista perheet saavat tietda palveluista?

Minkalaisia palveluita tarjoatte? Kenelle ne on tarkoitettu?

Ovatko palvelut maksullisia?

Saako teidan kauttanne vertaistukea? Millaista?

Miten teille padsee jaseneksi ja mitd se maksaa?
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KYSELYLOMAKE VANHEMMILLE

AUTISMIN KIRJON LAPSIPERHEIDEN JA PALVELUIDEN KOHTAAMINEN
KYMENLAAKSOSSA

Taustatiedot

1. Vastaaja on

B 1) Isa
B 2) Aiti

g 3) Molemmat

2. IkaniZlkdamme on

F 1) alle 30-vuotias
F 2) 31-40-vuotias
F 3) 41-50-vuotias
p 4) 51-60-vuotias

g 5) yli 60-vuotias

3. Olen/Olemme

F 1) Avo-/avioliitossa
F 2) Yksinhuoltaja

3) Yhteishuoltajuus
= Kuinka usein lapsi tapaa

etavanhempaa?

4. Lapseni on

F 1) Tyttd
F 2) Poika

5. Lapseni on talla hetkella ialtaan
F 1) 1-2-vuotias

F 2) 3-5-vuotias
g 3) 6-7-vuotias
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Liite 2/2
F 4) 8-10-vuotias
F 5) 11-13-vuotias
F 6) 14-16-vuotias

6. Minka ikdisena lapsi sai lapsuusian autismi-diagnoosin?

7. Sisaruksien maara
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KYSELYLOMAKE VANHEMMILLE

Vanhempien tiedon ja tuen saaminen
Vastatkaa ystavallisesti seuraaviin vaittamiin valitsemalla mielestdnne sopivin vaihtoehto.

Asteikko: 5 = Erittain paljon/hyvin 4 = Paljon/hyvin 3 = Kohtalaisesti 2 = Vahan/huonosti 1 = Ei lainkaan

8. Olen saanut tietoa lapsuusian autismista

Laakarilta s s s m E
Sairaanhoitajalta s oE oE E
Terveydenhoitajalta s m omw
Fysioterapeutilta s s s m o
Toimintaterapeutilta s s s R
Puheterapeutilta s s s R
Autismiliitolta s s s R
Autismisaatiolta s s s r m
Kymenlaakson Aada ry:lta s s s owE

Internetista (esim. sosiaalinen media) "I O T T |

Jostakin muualta, |
mista?

Olen saanut riittavasti tietoa lapsuusian autismista

9. Olen saanut tukea

Laakarilta s s s om E
Sairaanhoitajalta s s s R
Terveydenhoitajalta s s s R
Fysioterapeutilta s s s R

Toimintaterapeutilta s s s r m
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Puheterapeutilta s s s m o

Sosiaalityontekijalta s r R m E
Vertaisryhmista/-henkiloilta L F R R
Sopeutumisvalmennuskurssilta T I O T |
Internetista (esim. Sosiaalisesta mediasta) T O
Varhaiskasvatuksen ammattilaisilta 3 3B 3 3

Laheisilta ja omaisilta s r s 5 E

Joltakin muulta, |
kenelta?

Olen saanut riittavasti tukea
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KYSELYLOMAKE VANHEMMILLE

Palvelut

10. Lapsen saamat palvelut

Asteikko: 3 = Kylla 2 = Ei 1 = Ei tarvetta

Fysioterapia

Puheterapia

Toimintaterapia

Kodin ulkopuolinen tilapaishoito (esim. tukiperhe)
Henkilokohtainen avustaja varhaiskasvatuksessa

Vammaispalvelut (esim. tulkkipalvelut, kommunikaatioohjaus)

Autismiliiton l
tuki, mita?

Autimisaation

palvelut, |
mita?

Jotain muuta, l
mita?

11. Millaista tukea olisitte tarvinneet lapsenne saatua lapsuusian autismi-diagnoosin?

1000 merkkia jaljella

12. Millaista tukea toivotte saavanne tulevaisuudessa?
Millaisista palveluista olisi hyotya perheellenne?

1000 merkkia jaljella

13. Mita palveluita toivoisitte saavanne Autismi- ja Aspergerliitolta?

1000 merkkia jaljella

Liite 2/5
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14. Haluaisitteko kertoa viela jotain sellaista, jota tassa kyselyssa ei tullut esille?

1000 merkkia jaljella

15. Jos haluatte osallistua kirja-arvontaan, laittakaa nimenne ja osoitetietonne tahan. Kasittelemme tiedot luottamuksellisesti.

200 merkkia jaljella

KIITOS VASTAUKSESTANNE!
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Liite 3

Hyvat vanhemmat!

Olemme kolme sosionomiopiskelijaa Kymenlaakson ammattikorkeakoulusta. Teemme opinndytetyota
yhteistyona Autismi- ja Aspergerliiton kanssa autismikirjon lapsiperheiden ja palveluiden kohtaamisesta
Kymenlaakson alueella.

Tutkimuksemme kohteena on lapsuusidn autismi-diagnoosin saaneet lapset perheineen. Tutkimme
kuinka hyvin vanhemmat ovat saaneet palveluja ja tukea Kymenlaakson alueella seka ovatko
vanhemmat kokeneet saavansa tarpeeksi tukea lapsen diagnoosin saamisen jalkeen? Diagnoosin ei
tarvitse kuitenkaan olla tuore. Haluaisimme my0s tietoa siitd, mita palveluita perheet ovat saaneet ja
minkalaisista palveluista olisi ollut jo aikaisemmin tai myohemmin tulevaisuudessa hyotya.

Tutkimuksen teemme perheille kyselylomakkeilla, jotka kasitelladn luottamuksellisesti ja
anonymiteettisuoja huomioiden. Yhteyshenkilomme on Kati Koukonen Autismi- ja Aspergerliiton
Kaakkois-Suomen aluetoimistosta. Jotta mm. liiton toimintaa voidaan kehittda, piddmme tarkeana
kuulla teiddn vanhempien kokemuksia avun tuesta ja tarpeesta.

Kyselyyn vastaaminen vie 5-15 minuuttia aikaasi, joten olisimme todella kiitollisia kaikista siihen
vastanneista.

Kyselyymme vastanneiden kesken arvomme 5 kpl Autismi- ja Aspergerliiton kirjoja "Ystavani Aapo, jolla
on autismi".

Kyselyyn paaset tasta linkista: https://www.webropolsurveys.com/S/ABF27337DEADE384.par

Ystavallisin terveisin,

Sosionomiopiskelijat Kaisa Heikkola, Hanna-Kaisa Merildinen ja Annika Asplund
kaisa.heikkola@student.kyamk.fi

hanna-kaisa.merilainen@student.kyamk.fi

annika.asplund@student.kyamk.fi
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