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Opinnaytetyoni tavoitteena oli laatia selked ja kaytanndllinen opas autististen
lasten  omatoimisuuden  tukemiseen. Opinnaytetydé on  toteutettu
tyoelamalahtdisend produktiona. Opas tehtin  yhdessa Lastenlinnan
neurokognitiivisen osaston kanssa.

Teoriaosuudessa on méaadritelty autismia sen historian, oireiden, diagnosoinnin
ja kuntoutuksen kautta. My6s omatoimisuutta ja potilasneuvontaa on maaritelty.
Aineisto on Kkeratty Autismi- ja Aspergerliiton Kkirjastosta, tutkimuksista,
kirjallisuudesta ja oppaista, osaston omasta materiaalista ja havainnoimalla
osaston tyota.

Autististen lasten omatoimisuuden tukemisesta ei ole opasta suomeksi. Tallai-
selle oppaalle on tarvetta, koska usein kaytannon ongelmat liittyvat paivittaisis-
sa asioissa selviytymiseen.

Opas tulee osaston sairaanhoitajien kayttoon ja jaettavaksi autististen lasten
vanhemmille ja muille lapsen hoitoon osallistuville. Opas sisdltaa omatoimisuu-
den tukemisen ohjeita arkipaivan tilanteisiin, joita ovat: wc-toiminnot, kasien
pesu, kynsien leikkuu, suihkussa kaynti, hampaiden harjaus, pukeutuminen ja
riisuutuminen seka ruokailu.

Oppaan laadinnan edetessa sitd arvioivat osaston tyontekijat seka
osastonhoitaja yhteisissa tapaamisissamme ja sahkopostin valityksella.
Palautteen mukaan opas muokattiin lopulliseen muotoonsa.

Jatkossa neurokognitiivinen osasto voi kehittdd ja muokata opasta tarpeidensa
mukaan.

Asiasanat. autismi, kuntoutus, omatoimisuus, potilasneuvonta, lapsuus ja
oppaat.



ABSTRACT

Lempinen, Hanna

Supporting Self-Help Skills of Autistic Children. A guidebook for Carers
52 p., 1 appendix. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2011.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing.
Degree: Nurse.

When autistic children learn to be more independent it improves the life quality
of their whole family. The purpose of the thesis was to produce a practical and
clear guidebook on supporting self-help skills of autistic children for parents,
nurses and other carers of autistic children. The project was done in partnership
with and commissioned by the autism ward at Children’s Castle, one of HUS
hospitals.

The theory part in the thesis includes information on childhood autism,
rehabilitation, self-help skills, autism ward, patient counseling and the process
of the thesis. The material of the thesis was collected utilizing various studies, 8
weeks practical training at the ward, and the material from the ward and library
of The Finnish Association for Autism and Asperger’'s Syndrome. The
guidebook of 18 pages includes self-help skills in toileting, grooming skills (hand
washing, showering, tooth brushing and nail clipping), dressing/undressing and
eating. The aim was to give carers good examples and directions how to
support autistic children to be more independent on areas mentioned above.

The guidebook was assessed by employees of the autism ward and was
modified to its final form according to feedback. Nurses on the autism ward can
distribute the guidebook to parents and daycare centers. The guidebook can be
developed further according to the needs of Children’s Castle.

Keywords: autism, rehabilitation, self-help skills, children, guidebook and patient
counselling
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LIITE 1: Opas autistisen lapsen omatoimisuuden tukemisesta



1 JOHDANTO

Autismi kummastuttaa ja mietityttdd yh& monia. Miksi autistinen lapsi kayttaytyy
niin kuin kayttaytyy? Ymmartavatkd he puhetta? Onko heilla tunteet? Kaikki
mikd on paan sisalla, ei ehkd nady autistisen lapsen kayttaytymisessa. Eras
vaikeasti autistinen lapsi selitti omaa hallitsematonta ja tuhoisaa
kayttaytymistaan Kkirjoittamalla nain: “...kun yritdn ajatella jotakin tunteita
herattavdd ja kun tunteesta tulee liian laaja ilmastavaksi. Kuitenkin samalla
kertaa tulee tarkeaksi saada se ilmaistua. — Ajattelee huilua ja kayttaytyy kuin
torvi” (lversen 2008, 111). Jos mieli ei kontrolloi kehoa, ei omatoimisuuden

oppiminen ole kovin helppoa, mutta ei mahdotontakaan.

Autismin kirjoon kuuluu Suomessa noin 50 000 ihmista. Kirjoon kuuluu lapsuus-
idn autismi, Aspergerin ja Rettin oireyhtyma seka disintegratiivinen ja laaja-
alainen kehityshairid. Lapsuusidan autismidiagnoosista kaytetddn usein termia
autismi ja jatkossa tarkoitan autismilla aina lapsuusian autismia. Suomessa on
autismidiagnoosin saaneita henkiloita noin 10 000 (Autismi- ja Aspergerliitto ry
2010). Olen rajannut opinnaytetyoni lapsuusian autismidiagnoosiin, jotta oireet
ja omatoimisuuteen liittyvat kuntoutusmenetelmat olisivat mahdollisimman yh-

denmukaiset.

Autismi on neurobiologinen keskushermoston laaja-alainen kehityshairi6. Se
nayttaytyy muun muassa Yyksilon rajoittuneena, toistavana kayttaytymisena,
puutteellisena tai poikkeavana sosiaalisena vuorovaikutuksena, kielellisen ja ei-
kielellisen kommunikoinnin ongelmina seka poikkeavana reagoimisena

aistiarsykkeisiin. (Ikonen & Suomi 1998 a, 53.)

Opinnaytetyoni on produktio, jonka tuotoksena on opas autististen lasten oma-
toimisuuden tukemiseen. Opas on tuotettu yhteistydéssa Helsingin ja Uuden-
maan sairaanhoitopiiriin kuuluvan Lastenlinnan neurokognitiivisen osaston

kanssa ja heidan kayttoonsa.



Autististen lasten omatoimisuuden tukemisesta ei viela ole olemassa opasta.
Osaston tyontekijoiden ja autististen lasten vanhempien keskuudesta on nous-
sut tarve kyseiselle oppaalle. Osastolla on paljon materiaalia ja tietoa autististen
lasten omatoimisuuden tukemisesta, mutta toistaiseksi ohjeet ovat irrallisia tai
puutteellisia. Suunnitelmana oli koota hajallaan oleva tieto omatoimisuuden tu-
kemisesta ja luoda kayttokelpoinen ja selked opas vanhempien ja hoitajien kayt-
t6on. Opas antaa konkreettisia neuvoja lapsen ohjaamiseen jokapaivaisissa

omatoimisuutta vaativissa toiminnoissa.

Kirjallinen ohjausmateriaali on toimiva ohjauksen keino, ja sita tulisi hydédyntaa
ohjaustilanteissa. Kirjallinen ohjausmateriaali tekee potilasohjauksesta katta-
vampaa ja selkedmpédéd. Opas antaa vanhemmille mahdollisuuden tutustua ai-
neistoon itsekseen ja rauhassa, sekd myos tarkastaa sielta tietoja jalkikateen.
(Kyngas ym. 2007, 124; K&ariaginen & Kyngas 2005, 211-212.)

Lapsen omatoimisuuden puute on hyvin raskasta ja aikaa vievaa vanhemmille
(Asperger i.a.). Omatoimisuustaidot ovat keskeinen osa jokaisen lapsen kehit-
tymista ja autistisen lapsen kuntoutuksen tavoitteena onkin lapsen mahdolli-
simman itsenainen selviytyminen (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2010). Kun lapset
oppivat omatoimisimmiksi, heidan ja heidan laheistensa elamanlaatu paranee

huomattavasti.

Osasto jakaa opasta lasten perheille ja paivakoteihin. Oppaan avulla kaikki au-
tistisen lapsen kanssa toimivat henkilét voivat noudattaa samoja periaatteita
lapsen omatoimisuuden tukemisessa ja nain lapsi saa johdonmukaisempaa oh-

jausta. Oppaan tavoitteena on helpottaa autististen lasten perheiden arkea.



2 AUTISMISTA

Autismi (lapsuusiéan autismi F84.0, ICD-10) on keskushermoston neurobiologi-
nen kehityshairio, joka aiheuttaa vaihtelevia toimintarajoitteita. Tyypillisia piirtei-
ta ovat poikkeava sosiaalinen kayttaytyminen, poikkeava kommunikointi, epata-
valliset reaktiot aistiarsykkeisiin ja stereotyyppinen kaytds. Hairi6 huomataan
usein siind vaiheessa, kun lapsen pitéisi alkaa opetella vuorovaikutustaitoja, el
ennen kolmen vuoden ikaa. Autistisia henkilditd on Suomessa noin 10 000. (Au-
tismi- ja Aspergerliitto ry 2010.) Autistisia poikia on 3-4 kertaa enemman kuin
tyttdja. Vaikka autististen henkildiden lukumaara on vain suuntaa antava, voi-
daan sanoa, ettd autismi on maarallisesti hyvin merkittdva neurobiologinen
poikkeavuus ja yleisempi kuin esimerkiksi Downin syndrooma. (Ikonen & Suomi
1998 a, 54-56.)

Varhaislapsuuden autismin alkupera on tuntematon, mutta neurologit ovat saa-
neet selville, ettéa autistisen henkilon pikkuaivoissa ja paalakilohkoissa esiintyy
anatomisia, neurofysiologista ja behavioraalista poikkeavuutta. (Courchesne
1998, 107.)

Sosiaali-, terveys- ja opetustoimen tiedontarve autismista kasvaa jatkuvasti.
Perustiedon, tuen ja koulutuksen tarve on suuri. Autististen henkildiden diagno-
sointi, kuntoutus ja yhteiskunnan heille tarjoamat palvelut vaihtelevat suuresti
eri puolilla Suomea. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008). Englannin kielella val-
mistuu vuosittain noin 200 uutta julkaisua autismiin liittyen (Timonen & Tuomisto
1998, 8).

2.1 Autismin historiaa

Autismi-termilla on alun perin viitattu tietynlaiseen eristaytyvaan kayttaytymis-
muotoon. Sanan autismi alkupera tulee kreikan sanasta autos, joka tarkoittaa
itse. Sana otettiin kayttoon kaytannon tydssa, koska autistiset henkilot olivat

sisdanpain kaantyneitad ja harrastivat paivaunelmointia. Autismista on kaytetty



aiemmin eri nimityksid, kuten lapsuusian skitsofrenia, varhaislapsuuden autismi
ja Kannerin autismi. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 261; Timonen & Tuo-
misto 1998, 11, 20-22.)

Suomessa, niin kuin muuallakin maailmassa, ajateltiin kauan, etta autismi olisi
psyykkinen sairaus. Tama johti vaariin kuntoutusmuotoihin, kuten psykoterapi-
aan. Koska autistit eivat nailla menetelmilla kuntoutuneet, heidan uskottiin ole-
van toivottomia tapauksia, joita ei edes kannata kuntouttaa. Muutos tallaisessa

ajattelussa tapahtui vasta 1990-luvun alussa. (Timonen & Tuomisto 1998, 8.)

1940-1960 luvuilla vallitsi yleinen uskomus hairiintyneesta aiti-lapsi -suhteesta
autismin aiheuttajana (Kerola, Kujanpadd & Timonen 2009, 266—277; Delacato
1995, 36; Timonen & Tuomisto 1998, 11). 1943 amerikkalainen psykiatri Leo
Kanner loi perustan nykyaikaiselle kasitykselle autismista. Hanen mukaansa
autistiset lapset olivat erilaisia kuin psyykkisesti kehitysvammaiset ja muut kehi-
tyksellisistéa ongelmista karsivat lapset. Kannerin tarkeimmaét diagnostiset perus-
teet autismille ovat kyvyttomyys ottaa kontaktia muihin ihmisiin ja tarve sailyttaa
samankaltaisuus ymparistossa. (Timonen & Tuomisto 1998, 21, 22.)

Oppimispsykologinen tutkimus on ollut merkittava k&annekohta autismin on-
gelmien selvittamiselle ja kuntoutuksen kehittymiselle. 1960-luvun alussa 0soi-
tettiin, etta autistiset lapset pystyvat kehittym&an oppimisessa, varsinkin jos
opettaminen on jarjestelmallistd ja ymparisté hyvin strukturoitua. Tieteellisen
tutkimuksen menetelmin alettiin etsia keinoja autististen lasten auttamiseksi pe-

dagogisessa ja terapeuttisessa mielessa. (Timonen & Tuomisto 1998, 28-29.)

2.2 Diagnosointi

Autismin kirjoon kuuluvan lapsuusian autismin diagnostisia paékriteereja ovat 1)
ongelmien varhainen alku, 2) poikkeavuus sosiaalisessa kanssakaymisessa, 3)
kommunikatiivisten valmiuksien vaikeudet, 4) rajoittuneet ja toistuvat kayttayty-
misen, mielenkiinnon kohteiden ja toimintojen muodot seka 5) erilaisten maarit-

telemattdmien ongelmien esiintyminen. (Ikonen & Suomi 1998 a, 61-63.)
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Ennen lapsen diagnosoimista vanhemmat elavat usein epétoivon ja toivon vali-
maastossa. Oikea diagnoosi antaa varmuuden asiasta ja varhain annettuna
mahdollistaa my6s varhain aloitetun oikeanlaisen kuntoutuksen. Oleellista ei ole
diagnoosin antama leima, vaan se, mita diagnoosista seuraa. (Kujanpaa 1998,
90.)

Diagnoosia ei ole kovin helppo tehda, silla autismin kirjon oireet esiintyvat usein
yhdessa erilaisten muiden oireiden, kuten esimerkiksi Touretten, ADHD:n tai
epilepsian kanssa. Autismin kirjon diagnooseja lapsille tehdéaan yleensa lasten-
neurologian yksikdissa. Julkisessa terveydenhuollossa diagnoosiin tullaan ter-
veyskeskus-, neuvola-, koulu- tai yksityislaakarin lahetteella. Yksityisyritykset ja
-ladkarit eivat tarvitse lahetetta diagnoosin tekemiseen. (Autismi- ja Aspergerliit-

toryia.)

Autismin havaitsemiseksi kaytetaan esimerkiksi CHAT -seulontaa (Checklist for
autism in toddlers). CHAT -seulonnassa vanhemmilta kysytaan yhdeksan kay-
tannonlaheista kysymysta, kuten: "Onko lapsesi kiinnostunut muista lapsista?”
ja "Pitaéko lapsesi kiipeilysta esim. portaissa?”. Seulonnan tekija tarkkailee las-
ta ja vastaa testin yhteydessa viiteen kysymykseen, kuten: "Saatko lapseen ta-
paamisen aikana katsekontaktin?” ja "Osaako lapsi rakentaa tornin palikoista?
Jos osaa, kuinka monesta?”. Seulonta tehddan yleensa puolitoistavuotiaalle
lapselle. Seulonnan luotettavuus on hyva ja usein silla huomataan ainakin vai-

keammin autistiset lapset. (Autismi- ja Aspergerliitto ry i.a.)

2.3 Autismin oireita

Meidan maailmamme nayttda autistiselle lapselle usein hyvin sekavalta ja ha-
nen on vaikea jasentaa sita (lkonen & Suomi 1998 b, 163). Autistisen lapsen voi
tunnistaa esimerkiksi rajoittuneesta tai stereotyyppisesta kaytoksesta, puutteel-
lisesta tai poikkeavasta sosiaalisesta vuorovaikutuksesta ja kommunikaatiosta
seka erilaisesta tavasta reagoida aistiarsykkeisiin. (Autismi- ja Aspergerliitto ry
2008).
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2.3.1 Rajoittunut ja stereotyyppinen kaytos

Autistiset  henkil6t  haluavat pitdd  ympariston  samanlaisena ja
muuttumattomana. He jumittuvat usein totuttuihin tapoihin ja heilla saattaa olla
erityisia mielenkiinnon kohteita, kuten pesukoneet tai kellot. He ovat usein
kiinnostuneita yksityiskohdista ja osista. Yleensa autistisilla lapsilla esiintyy
esineiden epatarkoituksenmukaista kayttod, kuten edestakaisin pyorittelya ja
esineiden riviin laittamista. Leikeista puuttuu usein juoni, roolit ja mielikuvitus ja
ne ovat hyvin kaavamaisia. Autististen lasten kehossa ja raajoissa voi esiintya
toistuvia liikkeitd, kuten heijaamista, varpailla kavelyd ja kasien rapsyttelya.
(Schopp & Kaartinen 2011, 7.)

Kayttaytymisen taustalla on keskushermoston poikkeava toiminta, vaikeudet
sosiaalisissa suhteissa, aistitoiminnoissa ja kommunikoinnissa. Naiden
yhteisvaikutuksesta autististen henkildiden on vaikea oppia uusia asioita ja
hallita itseddn. Jotta voisi paremmin ymmartdd autistisen henkilon kaytosta,
tulee ymmartaa autismin perusolemus ja sen mukanaan tuomat vaikeudet.
(Ikonen & Suomi 1998 a, 59.) Tito, vaikeasti autistinen, mutta hyvin alykas
poika, joka osaa kommunikoida kirjaimia nayttamalla, kertoi, miksi h&n
rapsyttelee kasidan: "Minusta tuntuu kuin pirstoutuisin, kun en voi tuntea

kehoani. Minun taytyy rapytella tunteakseni kehoni.” (Portia 2008, 63.)

2.3.2 Sosiaalinen vuorovaikutus

Sosiaalinen vuorovaikutus on autistisille henkildille hyvin ongelmallista ja
vaarinymmarrykset ovat yleisia. He eivat yleensa osaa lukea sosiaalisia eivatka
emotionaalisia vihjeita, jolloin he eivat kykene ennakoimaan muiden ihmisten
toimintaa. Ympariston sosiaalisen tiedon kerddminen ja jdsentdminen on heille
hyvin vaikeaa. Autististen henkiléiden on vaikea ymmartaa, ettd muiden tunteet

ja ajatukset ovat erilaisia kuin hdnen omansa. Usein voi vaikuttaa silta, ettei
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autistinen henkild valita muista. (Kerola, Kujanpda & Timonen 2009, 125;
Kerola, Kujanpaa & Timonen 2000, 61-64.)

Autististen henkildiden kayttaytyminen on hyvin yksiléllista ja siihen vaikuttavat
monet tekijat, kuten ika, kehitystaso ja neurologiset sairaudet. Autistiset henkilot
voidaan kuitenkin jakaa sosiaalisen kayttaytymisen perusteella kolmeen ryh-
maan: eristaytyvat, passiiviset ja aktiiviset/erikoiset. (Ikonen & Suomi, 1998 a,
56.)

Eristaytyvat tarvitsevat jatkuvaa huolenpitoa ja apua. Heiddn on hyvin vaikea
sopeutua elaméan muiden kanssa ja heidan kielelliset taitonsa ovat hyvin vaja-
vaiset. Eristaytyjien on todella vaikea sopeutua elamaan muiden kanssa ja he
viihtyvatkin usein omissa oloissaan. Passiivisten sosiaaliset vuorovaikutustaidot
ovat kaikilta osin hieman paremmat kuin eristaytyvilla, mikali ymparistd6 ymmar-
taa heidan erityistarpeensa. Seka eristaytyvien, ettéa passiivisten on hyvin vai-
keaa ymmartaa tai sietdd mitdan muutoksia arkirutiineissa ja ymparistoéssa. Ak-
tiivisten ja erikoisten ryhmé&n ongelmat ovat lievempia kuin kahden edellisen
ryhmé&n. Heidan on vaikea ymmartaa sosiaalisen kanssakdymisen sdantgja, ja
taman vuoksi heidan kaytoksensa on usein hammentavaa, itsekeskeista ja es-
totonta. (Ikonen & Suomi, 1998 a, 56-57.)

2.3.3 Kommunikointi

Autistinen henkild6 kommunikoi poikkeavasti. Han ajattelee, ymmartaa ja mieltaa
asioiden merkityksia ja ymparistbdan eri tavalla. (Autismi- ja Aspergerliitto ry
2008). Autistinen lapsi ei valttamatta edes ymmarra, mihin kommunikointia
tarvitaan. Hanella on usein my6s ongelmia puheen ymmartamisessa ja
tuottamisessa. Noin puolet autistisista henkildista ei opi puhumaan ollenkaan.
Kommunikaatio ongelmat aiheuttavat usein hyvin haastavaa kayttaytymista ja
tama vaikeuttaa vuorovaikutusta entisestaan. Henkilolle voi kehittyd psyykkisia
ongelmia, jos hénelle ei l6ydy kykyjensa ja kehitystasonsa mukaista

kommunikointikeinoa. Autististen henkildiden katsekontakti on usein vahaista ja
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heidan on vaikea tulkita toisten ihmisten eleitd ja ilmeitd. Myds heidan oma
iIme- ja elekielensa on puutteellista. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2009.)

Adutistiselle lapselle on hyvin tarkeaa I6ytdd kommunikointitapa, jolla han pystyy
IImaisemaan itseaan ja tulla ymmarretyksi ymparistéssaan. Kommunikointi voi
tapahtua esimerkiksi esineiden, kuvien, kirjoitettujen sanojen tai viittomien avul-
la. Apuna voidaan kayttdd myods puhetta seka kirjoitusta tukevia laitteita ja tieto-
konesovelluksia. Yleensa kaytetaan useita kommunikaatiokeinoja yhdessa. Yh-
teinen kommunikointitapa luo perustan ohjaamiselle ja oppimiselle ja arjessa

selviytymiselle. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2010.)

Suurimmalle osalle autistisista lapsista yhteistd ovat ongelmat kielen kaytéssa
ja ymmartadmisessa. Tasta johtuen on hyvin tarkedd hyodyntéaa rutiineja opetuk-
sessa, visualisoida tehtavat, esineet, asiat ja tilat, nayttaa mallia tai ohjata fyysi-

sesti seka sailyttaa selkeys koko ajan. (Kujanpaa & Kerola 1998, 245.)

2.3.4 Aisteihin liittyvat ongelmat

Autistisilla henkililla aistien valittama tieto ja sen tulkinta on yksilollista ja poik-
keavaa (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008). Carl Delacato esittdd, ettad autistien
aistit voivat toimia joko yliherkasti, aliherkasti tai aisti voi aiheuttaa omalla toi-
minnallaan itselleen hairiéta ja ndin vaaristda informaatiota. (Kerola, Kujanpaa
& Timonen 2009; 97-110; lkonen & Suomi 1998 a, 60; Delacato 1995, 77-80;
Kerola, Kujanpaa & Timonen 2001, 73-74.)

Aistin toimiessa yliherkasti, aisti on lilan avoin ja siita tulee liikaa viesteja
aivoihin, jotka eivat pysty kasittelemaan viestitulvaa. Tama voi nékya
autistisessa lapsessa muun muassa kosketuksen valttelyna, kasien laittamisena
korvien péaalle, silmien herkkyytena valolle, hajuista hermostumisena tai vain
tiettyjen ruokien sietdmisend. Toisin sanoen yliherkat lapset kuulevat, nakevat,
tuntevat, haistavat ja maistavat tavallaan liian hyvin. Tallaista aistitoimintoa

kutsutaan Hyper-toiminnoksi. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 101-102;
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Ikonen & Suomi 1998 a, 60-61; Delacato 1995, 77-78; Kerola ym. 2001, 74—
75.)

Aliherkasti toimiva aisti ei paasta tarpeeksi informaatiota aivoihin ja henkilon
vireystila laskee. Vain voimakkaat aistidrsykkeet paasevat aivoihin. Aliherkka
autistinen lapsi saattaa esimerkiksi haistella mielellddn ulostetta, etikkaa tai
muita vahvoja hajuja. He pitavat koneiden &énesta ja Kkylpyhuoneessa
kaikuvista huudoista. He saattavat vahingoittaa itseddn fyysisesti esimerkiksi
puremalla kattd, koska heidan tuntoaistinsa on niin heikko, ettd he tarvitsevat
vahvoja aistiarsykkeita tunteakseen jotakin. Tata kutsutaan Hypo-toiminnoksi.
(Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 102-103; Ikonen & Suomi 1998 a, 60-61;
Delacato 1995, 78—79; Kerola ym. 2001, 75-76 .)

Aistikanava saattaa my0s itse tuottaa arsykkeita. T&td Delacato kutsuu
valkoiseksi kohinaksi (white noise) ja vertaa sita radion kohinaan, kun kanava ei
ole kohdallaan. Tama voi ilmeta lapsella jatkuvana kutiamisena tai jonakin
makuna suussa ilman syyta. Lapsi saattaa keskittyd oman hengityksensé
kuunteluun, painella silmidan tai imeskella kieltaan. (Ikonen & Suomi 1998 a,
60-61; Delacato 1995, 79; Kerola ym. 2001, 76—77.)
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3 KUNTOUTUS

3.1 Kuntoutuksesta yleisesti

Autististen henkildiden kohdalla kaytetd&dn mieluummin termid kuntouttaminen
kuin hoitaminen. Autismi on enemman vamma kuin sairaus. Autistinen henkild
on kuntoutuja ja hanelle tehddan kuntoutussuunnitelma yhteistydéssa hanen ja
hanen perheensa kanssa. Autismia ei hoideta tai paranneta. Kannattaa myos
miettia, miten kutsuu henkil6g, jolla on autismi. Onko han autisti, autistinen

lapsi/henkild vai henkil, jolla on autismi?

Usein korostetaan, ettd vamma on eri asia kuin sairaus. Vammainen ihminen
voi olla sairas tai terve, samalla tavalla kuin kaikki muutkin. Sanoilla ja nimilla on
merkitystd ja on my®ds eroa, jos puhutaan asiakkaasta, potilaasta tai
kuntoutujasta. Terveydenhuollon kuntoutuspalvelujen kayttajaa nimitetdén usein
potilaaksi. Palveluksen kayttajasta kaytetyt nimitykset ovat sopimuksenvaraisia,
mutta jokaisella nimityksella on monta merkitysta ja piillomerkitysta. (Jarvikoski
& Harkapaa 2004, 103, 152-153.)

Kuntoutujana ei ole pelkastaan yksilo, eikd kuntoutuksen tarkoituksena hanen
muuttuminen, hoitaminen, kasvatus tai sopeutuminen. Kuntouttamisen
kohteena on yksilon ja hanen ymparistonsa valinen suhde. Kuntoutuksen
tavoitteena on aina henkilon tai henkildiden elamantilanteen muutos ja parempi
tulevaisuus. Ominaista kuntoutukselle on suunnitelmallisuus. llman yhteista
suunnitelmaa kyse on vain yksittaisista, toisistaan erillaan olevista
toimenpiteista. Kuntoutuksen ja yksittaisten toimenpiteiden seka palveluiden ero
on kuntoutuksen tavoitteellinen kokonaissuunnitelma ja sen etenemisen
seuranta. (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 35.)

Kuntoutus on usein pitkakestoinen prosessi, joka muodostuu erilaisista
katkeamattomista vaiheista ja palveluista. N&ita vaiheita voivat olla esimerkiksi
ohjauskeskustelut, suunnittelu- ja oppimistapahtumat, kokeilut, harjoitukset ja

toimenpiteet. Kuntoutujalle kyse on kasvu- ja oppimisprosessista. Monialaisuus
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ja -ammatillisuus ovat tyypillisia piirteita kuntoutukselle. Taméa tarkoittaa muun
muassa sita, etta kuntoutukseen sisaltyy esimerkiksi hoidollisia, ohjaavia,

valmentavia ja opettavia toimenpiteita. (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 36.)

3.2 Autistisen lapsen varhaiskuntoutus

Varhaiskuntoutuksen tavoitteina ovat ikdtason mukaiset taidot ja toimintakyky
eri osa-alueilla, niin etta lapsi voisi selviytya paivittaisista toiminnoista mahdolli-
simman itsenaisesti. Olennaista on vanhempien ohjaaminen lapsensa kehityk-
sen tukemiseen perheen arjessa. Mita aikaisemmin lapsen kuntoutus aloite-
taan, sita tuloksellisempaa se on. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008; Kujanpaa
& Kerola 1998, 242; Timonen & Tuomisto 1998, 7.)

Kuntoutus on kiinteda yhteistydtd vanhempien ja autisteja opettavien seka kun-
touttavien ammattihenkildiden valilla. Vanhemmat ovat oman lapsensa asian-
tuntijoita, kun taas ammattihenkil6t ovat kuntoutuksen ja opetuksen asiantunti-
joita. Yhdistamalla vanhempien ja ammattihenkildiden tiedot, voimavarat ja toi-
minta, voidaan paasta todella paljon parempiin tuloksiin, kuin jos tydta tehtaisiin
erillaan toisista. (lkonen & Suomi 1998 b, 154.) Parhaimmillaan auttamiskeinot
ovat todella hyvia, esimerkiksi kayttaytymisterapia auttaa 40 prosenttia lapsista
merkittavasti (Timonen & Tuomisto 1998, 11).

Kuntoutuksen perustana tulee olla yksil6llinen kuntoutussuunnitelma, joka teh-
daan tarkan diagnoosin ja arvioinnin pohjalta. Arviointi on osa seurantaa, jonka
tulee olla jatkuvaa ja siséltdd myos epamuodollista arviointia ja havainnointia
arkipaivan tilanteista. Autistisen henkilén suorituksia arvioitaessa tulee arvioida
hanen yksilollisten ominaisuuksiensa lisdksi myds tehtavia ja ymparistotekijoita
seka naiden vuorovaikutusta. Eli arviointia tulee kerata eri henkil6ilta ja eri tilan-
teissa. (Kujanpaa 1998, 89.)

Laadukkaan varhaiskuntoutuksen edellytyksid ovat varhainen puuttuminen,
vanhempien mukanaolo arvioinnissa ja kuntoutuksessa, tavoitteellinen ja yksi-

I6llinen kuntoutussuunnitelma, ammattitaitoinen henkilokunta seka perehtynei-
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syys autismin kirjoon ja kuntoutukseen. Tarkedd on myds oma kiinnostus ja mo-
tivaatio, riittavat tilat ja valineet, toimiva suunnittelu ja jatkuva arviointi. Hyvin
toimiva ja joustava moniammatillinen yhteistyd edesauttaa myds laadukkaan
varhaiskuntoutuksen toteutumista. Toimivassa yhteistydssa palautetta annetaan
ja otetaan vastaan, sovitaan yhdessa toimintaperiaatteista ja sddnndista seké
tehdaan selkea tyonjako. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2008.)

Arjen taitojen opettaminen on autistisen lapsen kuntoutuksessa hyvin oleellinen
osa. Kuntoutus on kaytadnnossa kaikkea sita, mitd teemme lapsen kanssa. Lapsi
saattaa tarvita oppiakseen paljon kadesta pitden ohjaamista, sanallisia neuvoja
ja paljon kertaamista. Tarkeda on opettaa jokapaivaisen elaman asioita, kuten
pukeutumista, peseytymistd, syomista ja wc-taitoja. Omatoimisuustaitojen ja
kommunikoinnin opettamisen tulee tapahtua perheen arjessa, kaikkialla missa
lapsen kanssa toimitaan. (Kujanpaa & Kerola 1998, 244, 245.)

Kuntoutuksella pyritd&n helpottamaan autismiin liittyvia piirteita. On tutkittu, etta
maaratietoinen arkipaivassa tapahtuva kuntoutus on tehokkain autismin
kuntoutusmuoto. Ympariston, erityisesti vanhempien, sitoutuminen lapsen
kuntoutukseen tuottaa parhaimman kuntoutustuloksen. Lapsen mukaan
ottaminen normaaliin perheen arkeen on siis kuntouttavaa toimintaa. (Olsen &
Yliherva 2007, 2859.)

Autisteille tehokkaat kuntoutusmenetelmat eivat aina ole samoja kuin
esimerkiksi kehitysvammaisten tai kielenkehityksessa viivastyneiden lasten
kuntoutusmenetelmat. Varhaisessa vaiheessa annettu autismidiagnoosi
mahdollistaa oikean kuntoutuksen varhaisen aloituksen.
Kuntoutussuunnitelmaa laatiessa on tarkeda Kkartoittaa yksilon vahvat
taitoalueet, orastavat taidot ja heikkoudet seka autistisen kayttaytymisen
esiintyminen ja aste. Eniten kaytettyja autististen lasten arviointivalineitéa ovat,
PEP-R, CARS, ABC-asteikko, Varsu, Portaat-arviointi sekd CHAT. Arvioinnin
lisdksi aikaa tulee kayttaa mielenkiinnon kohteiden etsimiseen, joita voi sitten
kayttaa motivoimiseen. (Kujanpaa 1998, 90, 91, 104; Autismi ja Aspergerliitto ry
2008.)
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3.3 Autistisille lapsille kaytettyja arviointi- ja kuntoutusmenetelmia

TEACCH -ohjelman (Treatment and Education of Autistic and related Com-
munication handicapped Children) laittoi alulle Eric Schopler vuonna 1972 edis-
tamaan autismiin liittyvdn materiaalin, ty6tapojen ja informaation valitysta seka
tutkimusta. Ohjelman toiminta-ajatuksessa otetaan huomioon ihmisen kehitys
varhaislapsuudesta aikuisuuteen ja niin fyysisen kuin sosiaalisenkin ympariston
merkitys. Taman kuntoutusohjelman perustana on strukturoitu opetus ja henki-
|6iden orastavien taitojen huomiointi. Yksi ohjelman tavoitteista on opettaa itse-
naisen tydskentelyn ja omatoimisuuden malli. Projektissa on kehitetty nykyaan-
kin kaytbssa olevat arviointi menetelméat PEP-R, CARS, ja AAPEP (Adolescent
and Adult PsychoEducational Profile). AAPEP arviointia ei esitella tarkemmin
tassa tyossa, koska se on tarkoitettu yli 12-vuotiaille autistisille nuorille. Sisallél-
lisesti TEACCH -projektissa tuotetut ohjeistot perustuvat padasiassa oppimis-
psykologiaan ja kayttaytymisterapeuttisiin toimintatapoihin. (Kerola, Kujanpéa &
Timonen 2009, 338-340; Timonen & Tuomisto 1998, 31, 32, 95; PAKKI -hanke
2009, 11))

PEP-R -arviointi (Psycho-Edukational Profile -Revised) on suunniteltu kehityk-
sen ja kayttaytymisen arviointiin. Menetelman avulla pyritaan tunnistamaan lap-
sen oppimismallit ja sitd kaytetaan yksilollisten kuntoutusohjelmien pohjana. Se
soveltuu parhaiten Y2>—7-vuotiaille lapsille. Arviointi toteutetaan jasennetyssa
leikkitilanteessa, jossa arvioija tarkkailee ja kirjaa lapsen reaktioita. Valineina
kaytetddn muun muassa leluja, rakennustehtavia ja kuvakortteja. Menetelma
siséltdd 131 tehtdvaa, mutta niistd tehdaan vain lapsen kannalta tarkoituksen-
mukaiset. Lapsen kehitysta arvioidaan seitsemalla osa-alueella, joita ovat jaljit-
tely, havaitseminen, hienomotoriikka, karkeamotoriikka, silmén ja kaden yhteis-
toiminta seka kognitiivinen ei-sanallinen ja kognitiivinen sanallinen toiminta.
Tehtavina voi olla esimerkiksi motorista ja kielellistd matkimista, helmien pujot-
tamista, kannen avaamista, pallottelua, palikoilla rakentamista, yhdella jalalla
seisomista seka varien ja esineiden tunnistamista. Kokonaisarviointi antaa tie-

toa lapsen vahvoista ja heikoista taidoista ja myo6s aluillaan olevista orastavista
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taidoista. Testin yhtapitavyys ja luotettavuus on todettu hyvaksi. (Kujanpaa
1998, 93-95; PAKKI -hanke 2009, 11.)

CARS -asteikon (Childhood Autism Rating Scale) avulla voidaan selvittéda, onko
lapsen ongelmissa kyse autistisuudesta ja onko lapsi lievasti, kohtalaisesti vai
vahvasti autistinen. Asteikon perustana ovat yleisesti hyvaksytyt autismin dia-
gnostiset kriteerit. Arviointi suoritetaan luonnollisissa tilanteissa ja siind arvioi-
daan lapsen kehitysta suhteessa muiden samanikaisten lasten kayttaytymiseen.
Testid voidaan kayttdd myos kuntoutusohjelman vaikutuksen tehokkuuden arvi-
ointiin tekemalla se mybhemmin uudestaan samalle lapselle. CARS -asteikko
arvioi lapsen kayttaytymista 15 eri osa-alueella ja se antaa myos ideoita paivit-
taisiin hoito- ja kuntoutustavoitteisiin. (Koivisto & Laine 2000; PAKKI -hanke
2009, 11))

Portaat -varhaiskasvatusohjelma (Portage Guide to Early Education) kuvaa las-
ten kehitysta askeleittain etenevéksi. Arvioitavia osa-alueita ovat vauvan kehi-
tys, sosiaalinen kehitys, kieli, omatoimisuus, kognitiivinen kehitys ja motoriikka.
Arviointi tapahtuu havainnoimalla ja tekemalla tehtavia lapsen kanssa niin koto-
na kuin paivahoidossakin. Menetelmalla saadaan tietoa lapsen kyvyista ja kehi-
tyksen etenemisesta. Opetustavoitteet, tehtavét ja toiminta suunnitellaan arvi-
oinnin pohjalta. Menetelma antaa konkreettiset toimintaohjeet lapsen kehityksen
seurantaan ja lapsen kanssa toimimiseen. Menetelma on suunniteltu 0-7-
vuotiaille ja vanhemmillekin, jos taitoja vield puuttuu. 0-3-vuotiaille ja moni-
vammaisille on oma Pikkuportaat -koontilomake. Siind on 11 osa-aluetta, joita
ovat esimerkiksi keskoset ja vastasyntyneet, suun motoriikan kehittyminen, ais-
tien valittaman tiedon jasentdminen, kohteen pysyvyys ja kommunikointi. Mene-
telma korostaa perheen merkitystd lapsen kuntouttajana, aikuisen ja lapsen
vuorovaikutusta seka perheen ja tyontekijoiden havaintoja lapsen etenemisesta.
(Kujanpaa 1998, 97,98; PAKKI -hanke 2009, 12-13.)

LOVAAS -menetelmdn on kehittdnyt norjalaissyntyinen O. Ivar Lovaas.
Opetusmenetelmd kuuluu soveltavaan kayttdytymisanalyyttiseen ja -
terapeuttiseen ndkemykseen. Lovaasin menetelmé& perustuu behavioristiseen

arsyke-reaktio-ehdollistamiseen ja yleistamiseen. Hanen autististen lasten
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opetus- ja terapiaohjelma koostuu kuudesta askeleesta, jotka ovat oppimiseen
valmistautuminen, varhaisten kommunikatiivisten valmiuksien opettaminen,
omatoimisuuteen liittyvien  perusvalmiuksien  opettaminen, ymparistén
toimintojen ja jokapaivéaisten elamantilanteiden kannalta merkityksellisten
kommunikatiivisten valmiuksien opettaminen, monimutkaisempien
kommunikatiivisten  asioiden opettaminen ja lopulta maailmankuvan
laajentaminen. (Ikonen & Suomi 1998 b, 176,177; PAKKI -hanke 2009, 11.)

Varsu (Varhaisen arvioinnin ja suunnittelun menetelm&) perustuu
perhekeskeiseen tyoskentelyyn. Vanhempien osallistuminen arviointin ja
kuntoutusprosessiin ~ on  hyvin  keskeisella sijalla. Varsu siséltda
arviointimenetelman ja opetussuunnitelman alle 3-vuotiaille ja 3-6-vuotiaille
lapsille, joilla on todettu kehitysviivastyman riski. Harjoittelu, ohjaus ja arviointi
jarjestetaan lapsen omassa ymparistossa arkielaman tilanteissa. (PAKKI -hanke
2009, 13.)

ABC -arviointiasteikkoon (Autism Behavior Checklist) kuuluu 57 perheelle
esitettdvaa vaittdmaa, jotka koskevat lapsen kieltd, kontaktia ja omatoimisuutta,
aistipulmia sekd oman kehon ja esineiden kaytt6a (Koivisto & Laine 2000).
PECS (Picture Exchange Communication System) on toiminnallinen, lapsen
omaan aloitteellisuuteen perustuva menetelmé kommunikaatiotaitojen
opettamiseen (PAKKI -hanke 2009, 11).

Delacato -menetelma keskittyy aisteihin. Harjoituksilla pyritddn edistamaan
aistien toimintaa, kommunikaatiota ja liikkumista. Paljon toistoja sisaltavalla
toiminnalla kehitetaan aivojen toimivuutta. (PAKKI -hanke 2009, 11; Delacato
1995, 7-8.) Naiden menetelmien lisdksi on my®6s monia muita arviointi- ja
kuntoutus menetelmid. Usein on tapana yhdistella monia eri menetelmia
keskendan, kuten Lastenlinnan neurokognitiivisella osastolla tehd&én. Osastolla
on kehitetty VARHIS -kuntoutusmalli.

VARHIS -kuntoutusmalli on pienten autististen lasten kuntoutusmalli. Siihen
kuuluu helppolukuinen, vanhemmille ja paivakodeille tarkoitettu VARHIS -

kuntoutusopas, jossa kerrotaan, mitd autistisen lapsen varhaiskuntoutus on ja
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mité lapsen kanssa voi itse tehda. VARHIS -kansiot ovat yksil6llisia kansioita,
joihin on koottu lapsen VARHIS -kuntoutussuunnitelma (jossa nakyy lapsen
tavoitteet eri osa-alueilla), kuntoutusohjeita, esimerkkeja sopivista harjoituksista
ja tehtavista seka lomakkeita joihin voi kirjata, miten tehtavat ovat onnistuneet ja
miten lapsi edistyy. Tarkoituksena on, etta kansio kulkee lapsen mukana ja
siihen kirjataan paivittdin miten harjoitukset ovat sujuneet ja miten lapsi on
edistynyt. Varhis ei ole mikdan uusi menetelmd, vaan siind hyddynnetaan
tehokkaiksi todettuja autismikuntoutuksen keinoja, kuten TEACCH -
menetelmaa, strukturoidun opetuksen keinoja ja kayttaytymisterapeuttisia
keinoja. (Salakari 2009, 10-11.)

VINELAND 2 kehitettiin vuonna 2005 diagnosoinnin avuksi. Se siséltdd muun
muassa haastattelu-kaavakkeen vanhemmille. (Vineland 2 i.a.) Tama on paljon
kaytetty menetelma CARS:n rinnalla neurokognitiivisella osastolla (Lea
Haapanen, henkilékohtainen tiedonanto, 21.11.2011).
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4 POTILASOHJAUS HOITOTYOSSA

Kun kyseessa on autistinen lapsi, potilaan ohjauksella tarkoitetaan lapsen huol-
tajan/huoltajien ohjausta tai koko perheen ohjausta. Omaiset ja muut lapsen
hoitoon osallistuvat ovat ohjauksen paaasiallinen kohde. Seuraavana on yleista

tietoa potilasohjauksesta hoitotydssa.

Keskeinen osa sairaanhoitajan tyota on tietojen antaminen ohjauksen muodos-
sa potilaalle tai asiakkaalle. Sita tulee toteuttaa suunnitelmallisesti ohjaustilan-
teissa ja yhtend osana potilaan muuta hoitoa, mutta pitdd olla myds valmis
spontaaneihin potilaan aloitteesta syntyviin ohjaustilanteisiin. Ohjauksen merki-
tys terveydenhuollossa tulee korostumaan hoitoaikojen lyhentyessa. Koska ai-
kaa ohjaamiselle muun tyon ohessa jaa vahan, ohjauksen tulee olla tehokasta.
(Kyngas ym. 2007, 5-6.) Ohjauksen ja tiedon saaminen on potilaan itsemaa-
raamisoikeuden toteutumisen keskeinen edellytys (Kassara ym. 2005, 41). Oh-
jauksessa tulee huomioida my6ds omaiset ja ohjata heitd, silla tutkimuksetkin
osoittavat, ettd potilaat ovat tyytymattémia, jos omaisia ei oteta mukaan tai he
eivat ole mukana jostain muusta syysta (Kaariainen & Kyngas 2005, 208; Kyn-
gas ym. 2007, 5.)

Ohjauksessa on tarkeaa ottaa huomioon, mité potilas tietaa jo, mitd hanen tulee
tietdd ja mitd han haluaa tietaa sairaudesta. Hoitajan olisi myds hyva tietda, mi-
k& on potilaalle paras tapa omaksua tietoa. Jotta potilas pystyy itse arvioimaan
mika hanelle on hyvéksi, han tarvitsee riittdvasti tietoa. Vuorovaikutuksen tulee
olla luottamuksellista ja turvallista. Hoitajan tulee kunnioittaa asiakkaan au-
tonomiaa, osoittaa luottamusta, kiinnostusta ja arvostusta, ymmartaa ja rohkais-
ta, ilmaista ajatuksensa selkeasti ja tehda kysymyksia. Onnistunut vuorovaiku-
tus vaatii sekd hoitajalta ettéa asiakkaalta halua ty6skennella yhdessa, yhteisia

odotuksia, tavoitteita ja uskoa onnistumiseen. (Kyngas ym. 2007, 47-49.)

Motivointi on ohjauksessa erityisen tarkedd. Motivoivassa ohjauksessa kasitel-
laédn asiakkaan nykyisen toimintatavan ja tavoiteltavan toimintatavan valista ris-

tiritaa. Jos potilas ei itse tiedosta olemassa olevaa ristiriitaa, se pyritdan tuo-
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maan héanelle esiin. Motivoiva ohjaus perustuu empatiaan, vaittelyn valttami-
seen, vastarinnan myotéilyyn ja pysyvyyden tunteeseen. (Kyngds ym. 2007,
47-49.)

Ohjauksella tuetaan potilasta ottamaan vastuuta omasta terveydestdén ja sen
hoidosta sek& mahdollistetaan piilevien voimavarojen kaytt6 (Kassara ym.
2005, 41). Jotta potilas sisaistaisi sairautensa osaksi elamaansa mahdollisim-
man pian, on tarkeada, etta han saisi luotettavaa tietoa, tukea ja ohjausta sai-

rauteensa (Kyngas ym. 2007, 125).

Hyva kirjallinen ohjausmateriaali on oikein kaytettynd toimiva ohjauksen keino,
ja sitéa tulisi hyodyntaa ohjaustilanteissa. Kirjallisiin ohjeisiin potilas voi tutustua
itsekseen ja rauhassa, sekd myos tarkastaa sielta tietoja jalkikateen. Kirjallinen
ohje tai opas ei kuitenkaan saa korvata suullista ohjausta. Vuorovaikutus on
hyvin tarkeaa ja siksi suullinen ohjaus, demonstraatiot ja harjoittelu yhdessa
hoitajan kanssa ovat tarkeita. (Kyngas ym. 2007, 124; K&ariainen & Kyngas
2005, 211-212.)
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5 OMATOIMISUUS

5.1 Omatoimisuus-termi

Omatoimisuus on paljon kaytetty termi hoitotydssd. Usein se liitetdéan
kehitysvammatydhon, vanhustybhon ja lasten kehittymiseen. ARI (Autism
Research Institute) internetsivuilla maariteltin omatoimisuus (self-management
ja self-regulation) seuraavalla tavalla. Omatoimisuus on psykologinen termi,
jolla  kuvataan henkil6kohtaisen itsendisyyden saavuttamisen prosessia.
Kehityshairidisten henkildiden kohdalla omatoimisuuden tavoitteena on siirtda
kontrolli ja valvonta vanhemmilta ja hoitotyontekij6ilta henkildlle itselleen.
Omatoimisuutta voi opettaa eri tekniikoilla, kuten mallintamalla, harjoittelemalla
ja toistamalla seka oman avun vahittaisella haivyttdmiselld. (Edelson i.a.)

Autismista ja omatoimisuuden tukemisesta on hyvin paljon tietoa englannin
kielella. Omatoimisuus termille on monia englanninkielisid vastineita. Usein
kaytettyja ovat self-management, sef-regulation, initiative skills, self-help skills
ja daily living skills. Yleisesti omatoimisuudesta puhuttaessa kaytetyin termi
tuntui olevan self-management ja autististen lasten paivittaisiin toimintoihin
liittyvasta omatoimisuudesta kaytettiin yleisimmin termia self-help skills. Ebrary
tietokannasta hakusanalla self-help skills monet tulokset liittyivat autismin
kirjoon, mutta myds muihinkin asioihin, kuten myds Ebscosta saatu hakutulos
samalla hakusanalla. Theseus tietokannasta hakusanalla omatoimisuus
hakutulokset  vaihtelivat laajasti  vanhusten, lasten ja potilaiden
omatoimisuudesta maahanmuuttajien ja opiskelijoiden omatoimisuuteen seka

metséanhoidosta talon rakentamiseen ja yrittajyyteen.

Lasten suusta kuulee usein totuuden ja onkin mielenkiintoista kuulla, miten
lapset maarittelevat jonkun termin. Kalannin paivakodin lapsilta kysyttdessa
mitd omatoimisuus on, saatiin seuraavia vastauksia: "Pitaa toimia ihan itse”,
"Taytyy huolehtia itsesta”, "Toimii itse, eikd matki toisia”, "Pukee reippaasti itse”.

(Kalannin paivakoti 2009.)
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5.2 Omatoimisuus autistisilla lapsilla

Autistisilta lapsilta puuttuvat usein ikatason mukaiset taidot ja toimintakyky eri
osa-alueilla. Lapsen on hyvin vaikeaa selvita itsenaisesti jokapaivaisista toimin-
noista, kuten peseytymisestd, pukeutumisesta, vessassa kaynnista ja syomi-
sestd. Hanen on vaikeaa hallita ymparistd&an ja siina tapahtuvia toimintoja. Han
tarvitsee paljon ohjausta ja vihjeita siita, mitd missakin on tarkoitus tehda ja mi-
ten ja kenen ja kuinka kauan ja mitad sen jalkeen. (Autismi- ja Aspergerliitto ry
2008; Autismi- ja Aspergerliitto ry 2010).

Lapsen omatoimisuuden puute on hyvin raskasta ja aikaa vievaa vanhemmille.
Paivittdiset toimet saattavat pitdd vanhemmat kiireisend koko péaivan; he
joutuvat auttamaan pukeutumisessa, syOmisessd, vessassa kaymisessa,
peseytymisessa ja siivoamaan sattuneiden vahinkojen jalkia. Eras aiti muistelee
elamansa olleen vain yrittdmista selviytya paivastd toiseen, kunnes hénen

poikansa taytti kymmenen vuotta. (Asperger i.a.)

Lapsen itsendistymisen ja itsetunnon kannalta on tarke&a, ettd han kykenee
toimimaan ilman aikuisen jatkuvaa lasnaoloa ja kehotusta. Omatoimisuutta ope-
tetaan, jotta lapsi oppisi ikAtason mukaiset taidot ja hanesta voisi tulla mahdolli-
simman itsenainen. (Autismi- ja Aspergerliitto ry 2010; Lastenlinna 2010.)

5.3 Autistisen lapsen omatoimisuutta tukeva ympéaristo

Koska autistiselle lapselle meidan maailmamme nayttaa usein kaoottiselta ja
jasentymattomaltd, on strukturoitu opetus todella tarkeaa kehittymisen kannalta.
Tutkimukset ja arkikokemukset osoittavatkin, ettd strukturoidusta opetuksesta
on hyvin paljon hyotya autisteille. Autistit tarvitsevat strukturointia aikaan, paik-
kaan, tyoskentelyyn, henkil6ihin ja kommunikointiin. (Ikonen & Suomi 1998 b,
163.) Strukturoitu ymparistd sisdltaa havaittavia vihjeita siitd, mitd on tarkoitus
tehda. Nain ilmaistaan mita, missa, miten kauan, ketka ja mita tehdaan toimin-

nan jalkeen. (Autismi ja Aspergerliitto ry, 2010.)
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Ajan tajuaminen ja sen kulun merkityksen kasittaminen on yksi tarkeimmista
kyvyista hallita arkipaivaa. Autistisen lapsen on helpompi hahmottaa aikaa visu-
aalisen ja konkreettisen paivastruktuurin avulla. Paivastruktuuri rakennetaan
ottaen huomioon lapsen kommunikaatiotaidot. Paivajarjestys voi olla kuvattu
vaikka esineilld, jotka symboloivat jotain tapahtumaa tai tehtavaa. Kun lapsi op-
pii enemméan kommunikointitaitoja, kommunikointivaline muuttuu. Ensin esinei-
den rinnalle tulevat kuvat, sitten esineet jaavat pois, seuraavaksi kuvien rinnalle
tulevat sanat ja sitten kuvat jaavat pois ja jaljelle ja& kokosanahahmot. Viimeisin
muoto on kirjoitettu teksti. Ajan hallinta, tilojen jarjestaminen ja autistisen henki-
l6n tekemiset ja tehtavat on hyva strukturoida visuaalisesti. (Ikonen & Suomi
1998 b, 165, 166, 170.)
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6 NEUROKOGNITIIVINEN OSASTO

Opinnaytetyon yhteistydtahona toimi Lastenlinnan neurokognitiivinen osasto LL
13 (entiseltd nimeltaan autismiosasto). Osaston seurannassa on lapsia, joilla on
autismikirjon hairi6 tai muita neurologisia erityisvaikeuksia. (HYKS Lastenneuro-
logia i.a.) Osaston tehtavana on lapsen diagnosointi, arviointi, sekd kuntoutuk-
sen suunnittelu ja seuranta, joka siséltda vanhempien seka lahiympariston (kou-
lun ja paivakodin) tukemisen ja ohjaamisen. Lapset tulevat osastolle usein neu-
volaldhetteen kautta 1¥2-3 vuoden ikaisina. Osastojaksoilla kay lahinna alle
kouluikaisia lapsia. Osastojakso kestaa noin viikon. Osasto toimii yhdeksan-
paikkaisena paivaosastona arkipaivisin. (Lea Haapanen, henkilokohtainen tie-
donanto, 21.11.2011.)

Jakson aikana lasta arvioivat hdnen tarpeidensa mukaan neuropsykologi, toi-
mintaterapeutti, puheterapeutti, laakari seka erityisopettaja. Jokaisella lapsella
on omabhoitaja, joka ohjaa lasta hanen paivittaisissa toiminnoissa, suunnittelee
paivajarjestyksen, toteuttaa PEP-R -arviota seka erilaisia kehitykseen ja kayt-
taytymiseen liittyvia haastatteluja. Omahoitaja on yhteyshenkilé perheen, paiva-
kodin ja osaston tyéryhman valilla. Han on tarkea henkilé kuntoutuksen aloitta-
misessa. Omahoitaja kdy paivakotikaynnilla ja paivittda kuntoutussuunnitelmaa.
(Lea Haapanen, henkilokohtainen tiedonanto, 21.11.2011.)

Jakson lopuksi jarjestetdan lahtokeskustelu, johon osallistuvat lapsen vanhem-
mat, omahoitaja, laakari, lasta tutkineet terapeutit ja tarvittaessa sosiaalitytnte-
kija. Lahtokeskustelussa vanhemmille esitetdaan tutkimustulokset, suunnitellut
jatkokuntoutukset ja mahdollinen diagnoosi. Heiddn kanssaan sovitaan tulevat
tapaamiset esimerkiksi paivakotineuvottelu ja kotiohjauskaynnit. (Lea Haapa-
nen, henkilékohtainen tiedonanto, 21.11.2011.)

Osastojakson  aikana  hoitajat  jakavat opasta lasten  perheille.
Paivakotikaynneilla he vievat oppaan lastentarhanopettajille paivakoteihin,
joissa kay autistisia lapsia. Opasta voi kayttdd myos uusien hoitajien

perehdyttdmiseen ja muutkin osaston hoitajat voivat nyt |oytaa
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omatoimisuustaitojen tukemisen ohjeita yksien kansien vélista. Oppaan avulla
kaikki autistisen lapsen kanssa toimivat henkilét voivat noudattaa samoja
periaatteita lapsen omatoimisuuden tukemisessa ja nain lapsi saa
johdonmukaisempaa ohjausta.
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7 OPINNAYTETYON PROSESSIN KUVAUS

7.1 Suunnittelu

Olen koko opintojeni ajan ollut kiinnostunut tyéskentelysta lasten parissa ja Las-
tenlinnasta erityisesti, joten paadyin kysymaan sieltd mahdollista tarvetta opin-
naytetyolle. Lastenlinnan neurokognitiivisen osaston (LL13) osastonhoitaja il-
moitti, ettd heilla olisi tarvetta selkeélle oppaalle autististen lasten omatoimisuu-
den tukemiseen. Aihe oli mielestani tarkea ja kiinnostava.

Tietoa aiheesta on paljon saatavissa Autismi- ja Aspergerliitosta,
Kehitysvammaliitosta, Lastenlinnan osastolta ja monista tutkimuksista.
Toistaiseksi ohjeet autististen lasten omatoimisuuden tukemiseen ovat irrallisia
tai puutteellisia. Suunnitelmana oli koota hajallaan oleva tieto omatoimisuuden
tukemisesta ja luoda kayttokelpoinen ja selkea opas vanhempien ja hoitajien
kayttoon. Oppaan tuli sisdltdd selkeitd ja konkreettisia ohjeita siitd miten
autistisen lapsen omatoimisuutta eri arkipaivan toiminnoissa

(hygieniaosaaminen, ruokailu, pukeutuminen) voidaan tukea.

Opinnaytetyon kirjallisen raportin suunnittelin sisaltdmaéan tietoa autismista, sen
historiasta, diagnosoinnista, oireista, ja kuntoutuksesta, potilasohjauksesta,
omatoimisuudesta ja opinnaytetydn prosessin kuvauksen seka pohdinnan. Sain
suorittaa kahdeksan viikon harjoittelun LL13 osastolla ja uskon taman ajan

olleen suureksi avuksi opinnaytetytdn ja erityisesti oppaan suunnittelussa.

7.2 Toteutus

Tammi-helmikuussa 2010 olin suoraan yhteydessa Lastenlinnaan ja kysyin siel-
ta aihetta opinnaytetydlle. Neurokognitiivinen osasto ilmoitti kiinnostuksensa
yhteistybhon ja tarpeensa oppaasta, joka kasittelisi autististen lasten omatoimi-
suuden tukemista. Helmikuussa aloitin tutustumiseni autismiin. Kéavin lainaa-

massa Autismi- ja Aspergerliiton kirjastosta oppaita, DVD:n ja kirjoja autismista.
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Maaliskuussa 2010 kéavin tutustumassa osaston toimintaan ja juttelemassa
osastonhoitajan kanssa heidén tarpeistaan. Sovimme myads, etté suorittaisin

tulevan syksyn harjoittelun neurokognitiivisella osastolla.

Kevaan ja kesan 2010 etsin aineistoa ja tutustuin autismista ja
omatoimisuudesta kertovaan materiaaliin. Syksylla 2010 olin kahdeksan viikon
harjoittelussa neurokognitiivisella osastolla. Havainnoin ja osallistuin autististen
lasten kuntoutukseen ja omatoimisuuden tukemiseen. Kerasin kaiken
materiaalin, mitd osastolta l6ytyi ja luin oppaita, ohjeita, lehtia ja kirjoja.
Huomasin, ettd suomeksi on todella vahan oppaita autististen lasten
omatoimisuuden tukemiseen, kun vertaa siihen, miten paljon niité julkaistaan
Yhdysvalloissa. Harjoittelun ansiosta ymmarsin paremmin, minkélaiseen
kayttoon oppaani tulee. Harjoittelun aikana opin paljon autismista ja osaston

toiminnasta.

Tammi-helmikuussa 2011 kirjoitin oppaasta raakaversion ja tapasimme kerran
osastonhoitajan kanssa ja kerran neurokognitiivisen osaston muutaman
tyontekijan kanssa ja kAvimme opasta lapi. Sain hyvia korjausehdotuksia ja

ideoita opasta varten.

Helmi-toukokuussa 2011 olin suorittamassa harjoittelua Viethamissa. Harjoittelu
oli osa sairaanhoitajaopintojani, mutta ei liittynyt opinnaytetyohon. Tarkoitukseni
oli kuitenkin parannella siella opasta ja kirjoittaa opinnaytety6n kirjallista osiota.
Olin sahkopostiyhteydessa osastonhoitajan kanssa ja sain sitéd kautta lisaa
materiaalia oppaaseen. lkavien sattumusten johdosta kadotin harjoittelun
loppupuolella suurimman osan tehdysta opinnaytetydstani. Tama sai aikaan
pienen tauon tyon tekemisessa. limoitin tasta osastolle.

Lokakuussa 2011 palasin opinnaytetydn pariin, kun muut koulutydt oli ensin
tehty pois alta. Tana aikana tein tiivista yhteisty6ta neurokognitiivisen osaston
kanssa oppaan loppuun saattamiseksi. Samalla kun tein opasta, etsin lisaa
teoriatietoa autismista, kuntoutusmuodoista ja omatoimisuudesta ja kirjoitin

opinnaytetydn raporttiosaa.
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8 OHJEITA KIRJALLISEN POTILASOPPAAN SUUNNITTELUUN

Opasta tehdessa on oltava tarkka siina, mista tiedot oppaaseen hankkii, seka
miten luotettavuus ja ajanmukaisuus on varmistettu (Airaksinen & Vilkka 2003,
53). Vanhentunut tieto tai vaikeasti ymmarrettavalla tavalla esitetty oikeakaan
tieto eivat auta potilasta. Kirjallisten ohjeiden, oppaiden ja kirjasten tekoon on
saatavilla hyvia ja tarkkoja neuvoja, joista on ollut apua myds oman tyoéni suun-

nittelussa.

Ohjausmateriaali voi olla yhden sivun mittainen lehtinen tai useampisivuinen
kirja tai opas. Kokonaisuutta voidaan tarkastella siséllon, ulkoasun, kielen ja
rakenteen nakokulmasta. Hyvéa Kkirjallinen ohje vastaa kysymyksiin "mita?”,
"miksi?”, "miten?”, "milloin?” ja "missa?”. Se on selkea ja ymmarrettava ja
vastaa potilaan tarpeisiin. Hyvassad ohjeessa ilmoitetaan kenelle ohje on
tarkoitettu, kerrotaan mik& on ohjeen tarkoitus ja kerrotaan selkeasti miten
asiakkaan tulee toimia tavoitteiden saavuttamiseksi ja miten hoidon
onnistumista voidaan seurata. Ohjeen tulisi siséltaa konkreettisia esimerkkeja ja
kuvauksia. Sisaltd ei saa olla esitetty liian laajasti ja yleisella tasolla, eika tietoa
saa olla liikaa, jotta potilas pystyy sisadistaméan kaiken. (Airaksinen & Vilkka
2003, 52; Kaariainen & Kyngéas 2005, 208, 212-213; Kyngas ym. 2007, 124—
127.)

Kirjallisissa ohjeissa tulisi huomioida fyysisen vaivan lisaksi se, miten sairaus
vaikuttaa mielialaan tai sosiaalisiin suhteisiin. Kirjallista opasta tehdessa on
hyva kiinnittdd huomiota selkedan tekstin jaotteluun ja asetteluun,
kirjasintyyppiin ja kokoon, oppaan varitykseen, kokoon ja paperin laatuun.
Kannattaa kayttaa alleviivauksia, kuvia ja muita korostuskeinoja
ymmarrettavyyden, mielenkiinnon ja muistamisen lisdamiseksi. Kielen pitaé olla
yksiselitteista, tuttua ja konkreettista. Oppaan tai ohjeen lopussa on hyva antaa
mahdollisuus yhteydenottoon ja lisatietojen hankkimiseen. (Airaksinen & Vilkka
2003, 52; Kaariainen & Kyngéas 2005, 208, 212-213; Kyngas ym. 2007, 124—
127))
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9 OPPAAN TUOTANNON KUVAUS JA TAVOITTEET

Oppaan kohderyhman maarittaminen vaihteli aluksi sairaanhoitajien,
vanhempien ja paivakodin opettajien valilla. Sovimme, ettd opas tulee
Lastenlinnan osastolle sairaanhoitajien jaettavaksi vanhemmille ja muille lapsen
hoitoon osallistuville. Eli sisallén ja kielen tulee olla yksinkertaista ja helposti

ymmarrettavaa.

Pohdimme neurokognitiivisen osaston hoitajien kanssa muun muassa oppaan
pituutta, siina kaytettavia kuvia ja oppaan lopullista ulkomuotoa. Oppaaseen oli
vaikea tiivistdd oleellinen asia, kun jokainen lapsi on erilainen ja vanhemmat
toivovat ohjeita juuri heidan lapsensa ohjaamiseen. Oli myds mietittdva, kuinka
yksityiskohtaisesti kaytdnnon ohjeet tulisi kayda l&pi. Mietin myds onko opas
sekavan nékdinen, kun siiné kaytettavat kuvat ovat eri sarjaa keskendan, mutta
Haapasen (Lea Haapanen, henkilékohtainen tiedonanto, 31.10.2011) mukaan

on hyva, ettd vanhemmat nakevat minka tyylisia kuvia on saatavilla.

Keskustelimme osastonhoitajan kanssa, olisiko opas parempi tulostaa A4
paperiarkeille, jotka olisi helppo rer'ittaa ja lisata perheiden Varhis-kansioon vai
taittaa materiaali omaksi A5 kokoiseksi oppaaksi, jota olisi helppo jakaa
sellaisenaan. Paadyimme sopimaan, ettd lahetan materiaalin osastolle
molemmissa muodoissa sahkdisena. Silloin he voivat tulostaa materiaalin A4
kokoisina paperiarkkeina Varhis-kansioon ja halutessaan tilata A5 kokoista
opasta, jonka olen valmiiksi tallentanut kirjataittomuotoon. Opasta tehdessa tuli
ottaa huomioon monia muitakin asioita, kuten kuvien tekijdnoikeudet ja oppaan

copyright-asiat.

Tavoitteenani oli tehda kaytannoéllinen opas vanhemmille ja hoitajille auttamaan
autististen lasten omatoimisuuden tukemista. Opasta arvioivat jatkuvasti
autististen lasten parissa tyoskentelevat lastenhoitajat ja sairaanhoitajat. Annoin
oppaan eri versioita luettavaksi myds lastentarhanopettajalle ja
luokanopettajalle sekd muutamalle tuttavalleni, joilla ei ole kokemusta

autistisista lapsista. Heidan mukaansa sanasto, rakenne ja ohjeet olivat helposti
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ymmarrettavia ja opas helposti lahestyttdva. Oppaan eri versioita on arvioitu
osaston toimesta yhteensd kuusi kertaa. Lahteistd (Lea Haapanen,

henkilokohtainen tiedonanto) ilmenevat arviointien ajankohdat.

Oppaalle muodostui prosessin edetessa useampi tavoite. Ne ovat 1) autististen
lasten omatoimisuuden tukemiseen liittyvien tietojen kartuttaminen, 2)
kaytannonlaheiset ohjeet jokapaivaisiin tilanteisiin, 3) lapsen johdonmukaisen
ohjaamisen leviaminen lapsen lahiymparistéon, 4) helpottaa tiedon valitysta ja
vanhempien ohjausta neurokognitiivisella osastolla, 5) visuaalisesti ja
toteutukseltaan miellyttava ja helposti l&hestyttdva oppaan ulkomuoto, 6)
kayttajien keskuudessa hyodyllisena ja helppokéayttdisend koettu opas seka 7)

helpottaa autististen lasten perheiden arkea.
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10 OPPAAN SISALTO

Oppaan omatoimisuusalueet valikoituivat neurokognitiivisen osaston arvioiman
tarpeen mukaan. Osaston mukaan on tarvetta oppaalle, joka pitdd sisallaan
ohjeita omatoimisuuden tukemiseen arkipaivan tilanteissa, joita ovat: wc-
toiminnot, kasien pesu, kynsien leikkuu, suihkussa kaynti, hampaiden harjaus,
pukeutuminen ja riisuutuminen seka ruokailu. Oppaan loppuun tuli lisatietoa -
0sio, jossa vanhempia opastettiin kuvien etsimiseen ja kuvataulujen tekemiseen
ja annettiin neurokognitiivisen osaston yhteystiedot lisatietoa ja ohjausta varten.
Oppaaseen ei laitettu siséllysluetteloa, mutta vanhempia varten listattiin

muutama hyddyllinen kirja, opas ja internet osoite.

10.1 Hygieniaosaaminen

Hygieniaosaaminen pitdd sisdlladn omatoimisuustaitojen tukemista wc-pontolla
kaymisessa, kasien pesussa, kynsien leikkuussa, suihkussa kadymisessa seka

hampaiden harjaamisessa.

10.1.1 WC-toiminnot

Itsendinen vessassa kayminen on yksi tarkeimmista taidoista, joita vanhemmat
toivovat lapsensa oppivan (Wheeler 2004, 3; Baker, Brightman & Blacher 1989,
65). Autistisilla lapsilla tama voi kestaa tavallista kauemmin (Avellan 2008, 62).
Kuivaksi opettamiseen on olemassa monia kaytannon ohjeita ja ne vaihtelevat
hieman toisistaan esimerkiksi siind, tulisiko ensiksi opetella ulostamaan vai virt-
saamaan ponttéon. Oppaaseen valitsemassani ohjausmenetelméssa on yhdis-
tettyna padkohdat useammasta oppaasta ja myos Lastenlinnan neurokognitiivi-

nen osasto kayttaa kyseista ohessa esiteltyda menetelmaa.

Ennen kuin aloitetaan mitaan toimenpiteita, taytetadan WC-seurantataulukkoa 1—

2 viikon ajan, johon merkitdan lapsen luonnolliset virtsaamis- ja ulostamisajan-
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kohdat. Kun ajankohdat on saatu selville, lasta viedaan WC-pontolle saannolli-
sesti hanelle tyypillisiin aikoihin. Taulukkoon merkitd&n aina kun lapsi ulostaa tai
virtsaa ja onko se tapahtunut ponttdon, vaippaan vai lattialle. Nain saadaan sel-
ville lapsen luonnolliset ulostus- ja virtsaamisajankohdat. (Schopler, Lansing &
Waters 1997, 199; Avellan 2008, 62—63; Wheeler 2004, 17; Baker, Brightman &
Blacher 1989, 67-71.) WC-harjoittelun aikana lapselle voidaan juottaa runsaasti
nestetta (Avellan 2008, 62).

Kun opetellaan virtsaamaan ponttéon, pidetadn lapsi paivalla ilman vaippaa.
YoOksi laitetaan vaippa, mutta myohemmin sekin jatetddn pois. Lapsi viedaan
istumaan pontolle n. 3-5 minuutiksi hanen luonnollisina
virtsaamisajankohtinaan. Jos luonnollista rytmia ei ole I6ytynyt, vieddan lapsi
istumaan wc-pontélle aluksi n. Y21 tunnin valein, mybhemmin kaynnit
harvenevat. Lapsi tulee ohjata vessaan aamulla heti hanen herattyaan, ennen
ja jalkeen ruokailun, ennen paivaunia, paivaunien jalkeen, ennen ulkoilua ja
ennen nukkumaanmenoa. Vaipan kayttba valtetddn lapsella myds, kun
opetellaan ulostamaan ponttoon, ettei hénelle tule tavaksi ulostaa vaippaan.
Lasta kaytetdan wc-pontdlla s&énnollisesti niihin aikoihin kun hén yleensa
ulostaa ja lisaksi ruokailun jalkeen. Lapsen tulisi istua pontdlla n. 10 minuuttia.
Tassa ohjelmassa korostuu oikeiden rutiinien oppiminen ja johdonmukaisuus,
jotka ovat autistiselle lapselle tarkeitd. (Avellan 2008, 62—63.) Oppaaseen
tehtiin hieman muutoksia aikojen suhteen osaston toimesta. Kaytantd on
osoittanut lyhemmat aikavalit toimivammaksi (Lea Haapanen, henkilokohtainen
tiedonanto, 21.11.2011).

Palkitseminen ja kehuminen ovat hyvin tarkeitéd onnistumisen kannalta (Baker,
Brightman & Blacher 1989, 75). Aluksi lasta voidaan palkita jo pienistéakin onnis-
tumisista, kuten siita, etté lapsi istuu pontdlle. Yleensa kehuminen lapsen onnis-
tuneissa yrityksissa on tehokkaampaa, kuin vahingoista toruminen tai rankaisu
(Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 162-164). WC-asioita tulee harjoitella ves-
sassa, jotta lapsi oppii paikan ja toiminnan yhteyden, my6és maréat housut tulee
riisua vessassa. Lasta kehotettaessa tulee kayttaa selkedé sanallista kehotusta
"pissaa”’ tai "kakkaa”. (Schopler, Lansing & Waters 1997, 199.)
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Lapselle tehddan kuvallinen jarjestys, minne mennéaan, mitd tehdé&an, missa,
miten, mita sen jalkeen. Lasta ohjataan ja autetaan tarvittaessa eri vaiheissa,
kuten housujen laskemisessa, pontdlle istumisessa, pyyhkimisessa, pontén ve-
tamisessa ja housujen takaisin pukemisessa. Lapsella olisi hyva kayttaa helpos-
ti riisuttavia valjia housuja. Mallin nayttdminen saattaa olla tehokasta joillekin
lapsille. (Lastenlinna 2011.)

Johdonmukaisuus on hyvin tarkead autistisen lapsen ohjaamisessa. Jos on
mahdollista, olisi lapsi hyvéa vieda aina samaan vessaan, kayttden samoja sano-
ja ja noudattaen tarkkaa aikataulua. Nain lapsi tietda odottaa vessareissua ja
hanen on helpompi siirtya sinne. Vaikka lapsen kanssa noudatetaankin aikatau-
lua harjoittelun aikana, tulee vanhempien huomioida myds, jos lapsi antaa viit-
teitd vessahadasta muina aikoina ja vieda h&net myos silloin vessaan. Normaa-
lia we-ponttdd kannattaa kayttdd potan sijaan heti alusta alkaen, niin lapsen ei
tarvitse opetella uutta asiaa, pontblle menemistd, myohemmin. Vessasta tulisi
vieda pois lelut ja muut asiat, jotka voivat hairitd lapsen keskittymista. (Baker,
Brightman & Blacher 1989, 77-81.)

Autistisen lapsen wc-toimintojen oppiminen voi olla hyvin vaikeaa ja hidasta,
mutta vanhempien on erittain tarkeaa pysya johdonmukaisena ja karsivéllisena,
kirjata huolellisesti ja varmistaa, etta kaikki lapsen kanssa toimivat noudattavat
samaa wc-ohjelmaa. Vanhempia tulee muistaa kannustaa myonteiseen asen-
teeseen. (Baker, Brightman & Blacher 1989, 77-81.)

pissata

vetaa alushousut alas % pyyhkia vetda vessa housut ylos

§ ==
== -

KUVIO 1. Esimerkki wc-kuvataulusta (Lastenlinna 2011.)
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10.1.2 K&sien pesu

Kasienpesua tulee opettaa vessassa kaynnin yhteydessa ja ennen ruokailua,
jotta lapsi oppii ké&sienpesun tarkoituksen ja asiayhteyden. Ensimmaisella ker-
ralla on hyva kayda lapsen kanssa kéasien pesu lapi alusta loppuun lasta fyysi-
sesti ohjaten sekd nayttaen kuvataulusta jokainen vaihe ja kertoen yksinkertai-
sella kielella, missd mennaan. Nain lapsi saa kasityksen, millaisesta toimenpi-

teesta on kysymys.

Kuvasarija, jossa nakyvat oleelliset toiminnot, tulee kiinnittaa lavuaarin ylapuolel-
le. Aina pontolla kaynnin jalkeen lapsi ohjataan lavuaarin eteen, hanelle nayte-
taan kuvaa ja sanotaan "Nosta hihat.” Jos lapsi ei ynmarra tai osaa toimia oh-
jeen mukaan, lasta ohjataan tarvittaessa kadesta pitden. Lapsen kehittyesséa
luovutaan vahitellen fyysisesta ohjauksesta. Tavoitteena on, etta lapsi osaa itse
kuvataulua apuna kayttaen pesta kadet. (Wheeler 2004, 23—-24, 96-97.)

10.1.3 Kynsien leikkuu

On hyvé ottaa huomioon, ettd lapsella saattaa olla aistiyliherkkyyttd (Delacato
1995, 77-80), jonka johdosta kynsien leikkaaminen voi tuntua kivuliaalta ja
sormenpaat voivat olla hyvin arat ja sarkevat ilman pitkien kynsien suojaa. Kyn-
sien leikkaamisen ongelmaan ei ole |dydetty mitdan yhta varmaa toimivaa kei-
noa. Internetin keskustelupalstoilla vanhemmat kysyvat vinkkeja ja apua toisil-

taan. Eras aiti antoi perheklubin sivuilla seuraavanlaisia ohjeita:

On tarkeda selvittda mita asiaa lapsi kynsien leikkuussa pelkda. Onko se saksi-
en &ani? Pelkaako han, ettd hdnen sormeensa leikataan? Kun saadaan selville
mika kynsien leikkuussa on kompastuskivena, voidaan se yrittd& poistaa tai lie-
ventdd. Kehuminen ja palkkion antaminen kynsien leikkuun jalkeen voi auttaa
lasta kestdmaan kynsien leikkuun paremmin. Lapsi voi myos itse kertoa mista
kohtaa ja kuinka lyhyiksi kynnet leikataan. Se antaa lapselle turvallisuuden tun-

netta ja vaikutelman, ettd han maarda mita tehdaén, eika héaneen silloin satu.



38

(Perheklubi 2008.) Moni autistinen lapsi ei kuitenkaan pysty kommunikoimaan
niin hyvin, etta osaisi kertoa, miten haluaisi kyntensa leikattavan (Lea Haapa-
nen, henkilokohtainen tiedonanto 20.10.2011).

On my0s opettavaista kuulla autististen henkiléiden omia kokemuksia kynsien
leikkuusta. Asperger-syndroomaisten keskustelupalstalta, Aspalstalta, [0ytyi

seuraavat kokemukset:

Erityisen kammottavalta tuntui nimettbman sormen kynnen
leikkaaminen. Pahalta tuntui jos kynsista leikattiin liian lyhyet. 1ho
sormen paassa oli yliherkkd ja se menetti ikdan kuin suojan.
Sormista tuli arat ja sarkevat moneksi paivéksi. (Aspalsta 2002.)

Min& inhosin lapsena ja inhoan vieldkin lyhyeksi leikattuja kynsia.
Jos kynsi vaikka vahingossa katkeaa Iyhyeksi, koitan valttaa
koskemasta sormenpéalla mihinkadn. Suojansa menettanyt
sormenpaa tuntee kosketuksen kuin tokittdisi suoraan hermoon.
(Aspalsta 2002.)

10.1.4 Suihku

Kun lapsi alkaa opetella itsenéistéa suihkussa kaymista, on hyvin tarkeaa tietda
hanen aisti yli-/aliherkkyyksista. Taytyy tietdd kokeeko lapsi normaalisti kuuman
ja kylman. Autistinen lapsi saattaa myds kokea suihkun hyvinkin kivuliaaksi,
jolloin voi harkita vaihtoehtoiseksi pesutavaksi vaikka pesuvatia. (Lea Haapa-
nen, henkilékohtainen tiedonanto 20.10.2011.)

Suihkussa, kuten muissakin toiminnoissa, kannattaa kayttaa kuvataulua, jossa
nakyy suihkussa kaymisen kaikki vaiheet. Lasta ohjataan tarvittaessa fyysisesti,
sanallisesti, kuvilla ja mallia nayttamalla. TAmé& sama periaate kulkee punaisena
lankana kaikissa arkipaivdn omatoimisuuden alueissa. Toiminto pilkotaan
tarpeeksi moneen osaan, toiminto toistetaan johdonmukaisesti ja lasta ohjataan

ja autetaan tarvittaessa.
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10.1.5 Hampaiden harjaaminen

Hampaiden harjaaminen koostuu pitkista ja monimutkaisista toiminnoista. Ham-
paiden harjaamisen opetus tulee pilkkoa niin pieniin vaiheisiin kuin on tarpeellis-
ta. (Lovaas 1993, 130.) Lapsella tulisi kayttad pehmeaa hammasharjaa (Schop-
ler 1997, 204). Myos sahkbhammasharjasta on hyotya joidenkin lasten kohdalla

(Lea Haapanen, henkilékohtainen tiedonanto 20.10.2011).

Aluksi lapselle annetaan kielellinen vaiheeseen kuuluva kéasky, esimerkiksi
"Kastele hammasharja” ja naytetdan kuvataulusta kyseista kuvaa. Jos lapsi ei
ymmarra mita pitaisi tehdad, hénelle naytetddn mallia ja sanotaan "Tee nain”.
Jos lapsi ei osaa jdljitelld toimintaa, ohjataan hédnen kattaan. Lasta kannattaa
kehua kaikista onnistumisista. Apua vahennetaan pikkuhiljaa, kunnes lapsi osaa
harjata hampaansa pelkésta kehotuksesta. (Lovaas 1993, 131-132.)

Ohessa esimerkki siita, miten moneen yksittaiseen suoritukseen yhden
toiminnon voi pilkkoa. Hampaiden harjaaminen pitaé joillekin autistisille lapsille
pilkkoa 30 osaan ja ohjata heita joka vaiheessa.

1) Avataan vesihana, 2) Otetaan kiinni hammasharjan varresta, 3)
Kastellaan hammasharja, 4) Suljetaan vesihana, 5) Otetaan ham-
mastahnaputkilo kateen, 6) Avataan hammastahnaputkilo (pannaan
korkki pois), 7) Puristetaan tahna hammasharjaan, 8) Laitetaan
hammasharja pois kadestd, 9) Laitetaan hammastahnaputkilon
korkki kiinni ja putkilo pois, 10) Otetaan hammasharja kateen, 11)
Harjataan yla- ja alahampaiden ulkopinnat, 12) Harjataan hampai-
den purupinnat, 13) Harjataan hampaiden sisapinnat, 14) Pannaan
hammasharja pois, 15) Otetaan muki, 16) Avataan vesihana, 17)
Taytetaan muki vedelld, 18) Suljetaan vesihana, 19) Otetaan vetta
suuhun, 20) Purskutellaan vettd, 21) Syljetdan vesi lavuaariin, 22)
Laitetaan muki pois, 23) Pyyhitddn suu, 24) Avataan vesihana, 25)
Huuhdellaan hammasharja juoksevan veden alla, 26) Laitetaan
hammasharja takaisin mukiin, 27) Huuhdellaan pesuallas, 28) Sul-
jetaan vesihana, 29) Kuivataan kadet, 30) Laitetaan vélineet pois.
(Lovaas 1993, 130-131.)
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10.2 Pukeutuminen ja riisuutuminen

Pukemisen ja riisumisen harjoittelu kannattaa aloittaa mahdollisimman aikai-
sessa vaiheessa, jotta lapsi oppii muiden lasten tavoin omatoimiseksi (Avellan
2008, 63). Riisuutuminen on helpompaa kuin pukeutuminen ja siksi se on hyva
opettaa ensiksi. Yleensa lapsi oppii ensin risumaan kenkansa ja sukkansa, sit-
ten housunsa ja lopuksi paitansa. Riisuutuminen on hyva opettaa tassa jarjes-
tyksessa. Jokaisessa vaiheessa tulee viipya niin kauan, etta lapsi hallitsee sen
ennen seuraavaan vaiheeseen siirtymista. Riisuminen ja pukeutuminen jaetaan
pieniin osiin ja jokaisen osan kohdalla annetaan kielellisia, kuvallisia ja fyysisia
vihjeitd. ( Lovaas 1993, 125-128; Avellan 2008, 63.) Napittaminen ja muiden
liittimien kiinnittdminen opetellaan vasta lopuksi (Nuotiomaa & Salenius 2008,
14; Lovaas 1993,126-127).

Riisumaan ja pukemaan opetettaessa on hyva kayttda niin sanottua taaksepain
ketjuunnuttamista, eli ensin lapselle opetetaan viimeinen vaihe, sitten
seuraavaksi vimeinen jne. Seuraavaan vaiheeseen tulee siirtya vasta kun lapsi
on onnistunut useita kertoja edellisessd vaiheessa. Ohessa on esimerkki

taaksepain ketjuunnuttamisesta:

Housujen pukemisohjeet opetusjarjestyksessa, toisin sanoen, lopusta alkuun.

Vaihe: Naytetaan housujen vyétaronauha.

Vaihe: Vedetaan housut takamuksen paalta vyotaisille.

Vaihe: Vedetaan housut polvista takamuksen paalle.

Vaihe: Vedetaan housut nilkoista polviin.

Vaihe: Noustaan seisomaan.

Vaihe: Tybnnetaan jalat lahkeisiin housujen ollessa nilkoissa.
Vaihe: Vedetaan housujen lahkeet jalkojen paalle yksi kerrallaan.
Vaihe: Pidetdéan kiinni housuista, mutta kurkotetaan jo jalkoihin.
. Vaihe: Otetaan housuista kiinni ja pidetaan etupuolta yléspain.
10.Vaihe: Otetaan housut kateen.

11.Vaihe: Istutaan lattialle.

(Lovaas 1993, 125-127.)

©CoNoOoO~wNE

Kuvitettu pukemisjarjestys ja vaatteiden nimeadminen auttaa lasta oppimaan pu-
kemaan (Nuotiomaa & Salenius 2008, 13; Lastenlinna 2011). Palkinnot ja ke-

huminen kannustavat lasta yrittamaan. Lasta tulee auttaa aluksi niin paljon, etta
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han saa onnistumisen kokemuksia. Lapsen tulee kuitenkin antaa tehda itse
kaikki, mita han pystyy itse tekemaan. (Avellan 2008, 63.) Tavoitteena on itse-
nainen pukeutuminen seka kehon hahmottamisen paraneminen (Nuotiomaa &
Salenius 2008, 4).

10.3 Ruokailu

Lapsella on usein valikointia ruokien suhteen, joka saattaa johtua aistipoik-
keavuuksista. Jotkut maut ja hajut tuntuvat pahoilta tai kylm&/kuuma voi aiheut-
taa suussa kipua. Aisteihin liittyvat ongelmat on huomioitava. Lapsi on hyva
opettaa tunnistamaan ja nimeamaan ruoka-aineita. Lapsi kannattaa myds ottaa
mukaan ruuan valmistamiseen, jotta h&n nakee mista ja miten ruuat tehdaan.
(Lastenlinna 2011.)

Lapsella voi olla vaikeuksia haukkaamisessa, puremisessa, nielemisessa ja
juomisessa. Nama toiminnot vaativat lihasten yhteisty6té ja niita tulee harjoitella
aikuisen ohjauksella konkreettisesti. Ruokailutilanteet ovat ravinnon saannin

lisdksi myds hyvia opetustilanteita. (Lastenlinna 2011.)

Autistinen lapsi on usein harjaantumaton istumaan podydéssa, joten sitd tulee
harjoitella. Lapselle tulee opettaa, ettd syodaan vain ruokapdydassa. Ruoka-
aineet on hyva asetella lautaselle erikseen makuaisti-poikkeavuuksien takia, ja
nain autistisen lapsen on myds helpompi kasittdd, mita on syodtavana. Poytaan
tuodaan kuvallinen ruokalista, jonka avulla han voi pyytaa haluamaansa ruokaa.
Tuttujen ruokien ohessa lasta ohjataan maistamaan uusia makuja. Usein autis-
tiset lapset syovat mieluummin leipaa kuin ruokaa. Lapsen kanssa voidaan teh-
da sopimuksia, esimerkiksi "kun olet ottanut kolme lusikallista ruokaa, sitten
saat leipdd”. Lasta opetetaan ensimmaiseksi syomaan lusikalla ja juomaan mu-
kista. Kun opetellaan lusikalla syémista, lusikan tulee olla lapsen kateen sopiva
ja ruuan lusikassa helposti pysyvaa, kuten perunamuusi tai vanukas. (Lasten-
linna 2011.)
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Kuvallista ruokalistaa on hyva kayttaa, jos lapsi ei osaa kommunikoida puhu-
malla. Laminoidut kuvat voi kiinnittdd laminoidulle A4 kokoiselle kartonkiarkille
esimerkiksi tarranauhalla. Lapselle opetetaan, ettd antamalla perunan kuvan,
han saa kuvaa vastaan lisaa perunoita jne. Kun lapsi on valmis, han voi ilmaista
sen antamalla kiitos-kuvan. Tatd sanotaan PECS-menetelmaksi. (Lastenlinna
2011; Autismi- ja Aspergerliitto ry 2009.)

kalapuikot peruna tomaatti kurkku

, (

haluan vesl

KUVIO 2. Esimerkki kuvallisesta ruokalistasta (Lastenlinna 2011.)

10.4 Liséatietoa

Oppaassa kaytetyt kuvat ovat havainnollistavat ja informoivat jo itsessaan,
millaisia kuvia on saatavissa kommunikoinnin avuksi. Kaikki oppaan ja
raporttiosuuden kuvataulut ovat neurokognitiivisen osaston kokoamia. Niihin on
kaytetty PCS-kuvia ja ne on koottu Boardmaker-ohjelmalla. Oppaan piirretyt
yksittiset kuvat ovat Papunetin kuvapankista, josta niitd saa vapaasti kayttaa
ei-kaupalliseen tarkoitukseen, kunhan mainitsee papunetin ja kuvan tekijan

l&hteissa (Papunet i.a.).

Oppaassa ohjattiin lainaamaan Boardmaker-ohjelma Tietoteekista, joka toimii
lasten apuvélinekeskuksen yhteydessa. Tietoteekki on tietokoneavusteisen
kuntoutuksen keskus, joka vastaa kommunikaatioapuvélineista. (HUS i.a.)
Oppaassa ohjattin vanhemmat etsim&édn kuvia my0ds papunetistd ja
tutustumaan PCS-kuvien valmistukseen tarvittavaan ohjelmaan Comp-Aid Oy:n
kotisivuilla. Comp-Aid Oy:n toiminta-ajatuksena on tuottaa tietoteknisia
ratkaisuja ja palveluja erilaisiin tarpeisiin elaman eri vaiheissa (Comp-Aid Oy
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l.a.) Valmiita kuvatauluja voi saada omalta puheterapeutilta. Kuvia voi myos
tehda itse piirtamalla tai valokuvaamalla. Oppaassa on Lastenlinnan
neurokognitiivisen osaston yhteystiedot, jotta halukkaan voivat tarvittaessa

kysya sielta lisétietoja ja ohjausta.

10.5 Hyodyllista luettavaa

Lahdeluettelon sijaan pdddyimme osastonhoitajan kanssa Hyodyllista luettavaa
-kappaleeseen. Lahdeluettelo olisi ollut turhan pitkd ja joukossa oli myds
keskustelupalstojen osoitteita, joita osasto ei halua mainostaa seka vaikeasti
loydettavia lehtiartikkeleita. Valitsimme osastonhoitajan kanssa hyodyllisia
kirjoja ja oppaita seka muutaman internetosoitteen vanhempia varten. Oppaasta
loytyy myo6s opinnaytetyoni tiedot, joten tarkka lahdeluettelo on saatavilla
kaikille halukkaille.
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11 POHDINTA

11.1 Oppaan sisallon luotettavuuden arviointi

Kuokkasen (Kuokkanen ym. 2010, 47) mukaan opinnaytetyton luotettavuutta ja
lahteiden patevyyttd kannattaa pohtia. Tydssani olen kayttanyt suhteellisen
vanhoja lahteita, mutta tassa tapauksessa se on mielestani ymmarrettavaa.
Osa lahteista on yli 10 vuoden takaa, koska silloin tuotettiin nykypaivanakin kay-
tossé olevat ja merkittavat autismin kuntoutusta kuvaavat teokset, kuten Lovaa-
sin Mina-kirja ja Schoplerin ym. TEACCH:n henkilokunnan laatima kolmiosainen
PEP-R arviointiin perustuva opaskirjasarja yksilollisista kuntoutusmenetelmista.
Myds Lastenlinnan neurokognitiivisella osastolla ovat samat teokset pohjana

kuntoutuksen suunnittelussa.

Oppaan siséllon ovat tarkistaneet asiantuntijat; neurokognitiivisella osastolla
tydskentelevat hoitajat ja osastonhoitaja, jotka paivittain tekevat tyota autististen
lasten ja heidan perheidensa kanssa. Naiden henkildiden kokemustieto ja tie-

don ajantasaisuus on luotettavaa.

Opasta tehdessa jouduin ristiriitaan joidenkin ulkomailla tuotettujen oppaiden
ohjeiden ja neurokognitiivisella osastolla toteutettavien tapojen valilla.
Esimerkkina tastd on wc-harjoitukset. Eradssa oppaassa neuvottiin aloittamaan
opettelemalla pontélle ulostaminen ja vasta sen jalkeen poéntélle virtsaaminen.
Tama sen takia, ettd ulostaminen tapahtuu harvemmin ja on helpompi I6ytaa
luonnollinen rytmi ulostamiselle kuin virtsaamiselle. Osastolla kuitenkin
opetetaan ensin pontdlle virtsaamista, joka on pitkdn kaytannon tyon myotéa
todettu toimivammaksi jarjestykseksi. Yksi syy on myds, ettd lapset ovat
osastolla vain noin viikon kerrallaan ja pontolle virtsaamisen opettelu on
nopeampaa kuin ulostamisen opettelu. Pa&periaatteet ohjeissa ovat kuitenkin

samat lahes kaikissa ohjeissa.

Oppaaseen valitsin osaston kayttdman wc-menetelman. Tekeméni opas tulee

osaston kayttdon ja on loogista, ettd oppaassa ja osastolla ohjeet eivat ole
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ristiridassa keskenaan. Jatkossa osastolla on oikeudet muokata opasta
tarpeidensa mukaan. NA&ain oppaan sisalté pysyy ajantasaisena ja opas

kayttokelpoisena.

11.2 Yhteistydn ja kumppanuuden arviointia

Tybelamalahtdisessa opinnaytetyossa keskeistd on kumppanuus, jolla
tarkoitetaan yhteistyota tybelaman osaajien ja opettajien kanssa. Yhteistydossa
keskeistd on jokaisen osapuolen sitoutuminen. (Korhonen ym. 2011, 34.)
Kumppanuus ja siitd syntyva velvollisuudentunto ja itsensa tarpeelliseksi ja
hyodylliseksi tunteminen tekevét tydelamaldhtdisen opinnaytetydn tekemisen

mielekkaaksi.

Toimeksi annetussa aiheessa korostuu tietyt toimintaehdot, aikataulutettu toi-
minta seka tiimityd, joka lisaa vastuuntuntoa ja projektin hallintaa opiskelijassa.
Siksi toiminnallista opinnaytety6ta suositellaankin ennemmin kuin puhtaasti it-
selle harjoittelumielessa toteutettua hanketta. (Airaksinen & Vilkka 2003, 17.)

Opinnaytetyotd tehdessa, niin kuin elamassa muutenkin, on tarkedd toimia
eettisesti oikein. Opinnaytetyoprosessissa se tarkoitti muun muassa sita, etta
olin alusta asti avoin ja rehellinen yhteistydkumppanilleni. En paljasta
kenenkaan henkildllisyyttd tydssani ilman asianomaisen lupaa ja pyrin siihen,
ettei opas eika kirjallinen raportti loukkaa ketaan. Tarkistutin oppaan
asiantuntijoilla aina kun tein silhen muutoksia. Pyrin pitamaan kiinni sovituista
aikatauluista. Kun matkaan sitten kuitenkin tuli mutkia, ilmoitin siitd heti

tydyhteisolle.

11.3 Tekijan oppimiskokemuksia

Opintojen alusta asti tiesin haluavani tehda opinnaytetyon, joka tulisi jonkun

tyoyhteison kayttoon. Olin myds aika varma, ettd haluan tehda tyon ilman paria.
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Jos haluat paasta pian perille, toimi yksin.
Jos haluat paasta pitkalle, toimi yhteistydssa toisten kanssa.
— Afrikkalainen sananlasku (Korhonen ym. 2011, 5.)

Itse toimin naiden vaihtoehtojen valiltd. Halusin tehda opinnaytetyoni ilman
paria, koska uskoin sen olevan vapaampaa ja nopeampaa kuin parin kanssa
tydskentely. Halusin kuitenkin tehda tyon yhdessa tydelaman osaajien kanssa
oppiakseni enemman ja tehdakseni jotain josta olisi hyotya pidemmallakin

tahtaimella.

Suunnittelin tekevani opinnaytetyon hyvissa ajoin ennen valmistumistani, mutta
asiat eivat edenneetkaan yhta nopeasti kuin olin odottanut. Olin tallentanut suu-
rimman osan opinnadytetydstani vain muistitikulleni, joka Vietnamissa touko-
kuussa 2011 varastettiin lompakkoni mukana. Eli menetin suurimman osan teh-
dysté tyosta. Taméa tapaus sai minut jattamaan tyon lahes puolen vuoden tauol-
le. Opin kantapaan kautta, etta tarkeat tiedostot tulee tallentaa aina useampaan
paikkaan. Toisaalta oli hyvin opettavaista tehda suuri urakka hyvin lyhyessa
ajassa. En ollut ennen joutunut samanlaisen urakan eteen ja opin itsestani
uusia asioita. Opin myo6s luottamaan Jumalaan entistd enemman. Han oli

suureksi avuksi tydn etenemisessa ja jaksamisessani.

Opinnaytetyoprosessista oli hyotyd tybelamaani ja ammatilliseen kasvuuni.
Ensinnakin olen oppinut paljon autististen lasten omatoimisuuden tukemisesta
ja heidan parissaan tytskentelysta ja uskon siitéa olevan jatkossa paljon hyotya
tydelamassa, jos paadyn tdihin lasten neurologian alalle. Naen tulevaisuudessa
tekevani toitd lastensairaanhoidon parissa ja uskon, etta tiedoista ja taidoista,
joita olen taman prosessin aikana oppinut, on paljon hydtya kenen tahansa
kehitysviiveisen lapsen kohtaamisessa ja hanen hoitamisessaan. Tyoni
sisédll6llisen tiedon lisédksi on ollut hyddyllistd opetella luotettavan tiedon
etsimista ja sen kirjoittamista ja soveltamista viitteita asianmukaisesti kayttaen.
Olen myds kehittynyt yhteistyotaidoissa ja stressinsiedossa, jotka molemmat

ovat tarkeitd ominaisuuksia ammatillisuudessa.
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11.4 "Maailma tarjoaa erilaisen kuvan sinulle ja erilaisen kuvan minulle”

Opinnaytetyoprosessin aikana luin paljon kirjallisuutta, etsin internetista tietoa ja
puhuin autismista ystavieni kanssa. Tassad kappaleessa pohdin prosessin

minussa heréattamia ajatuksia autismista.

Autismista sanotaan, ettei sité voi parantaa (Olsen ym. 2007, 2864). Kuitenkin
luettuani kirjat Gorillan kosketus — Matkani l&pi autismin (Prince-Hughes 2006),
Minun tarinani: Ulos autismista (Grandin & Scariano 1992) ja Outo Poika (Iver-
sen 2008), minuakin alkoi kiinnostaa, voisiko autististen lasten eteen tehda
enemman, kuin nyt tehdaan. Pitaakoé vain hyvéksya, ettd lapsi on autistinen il-
man selitettavaa syyta? Jos lapselta puuttuu kommunikointitaito, tarkoittaako se
valttamatta, etta han ei ymmarrd puhetta? Voisiko vaikeasti autistisen lapsen
sisalla olla pillossa ehea mieli, ajatuksia ja tunteita? Nautin suuresti naiden ela-

mankertatyylisten kirjojen lukemisesta.

Kirjassa Outo Poika koin paasevani kurkistamaan sen verhon taakse, mika tun-
tuu olevan vaikeasti autististen lapsen ja meidan muiden valilla. Kirjassa todella
vaikeasti autistinen intialainen poika, Tito, on oppinut kommunikoimaan naytta-
malla kirjaimia aakkostaulusta ja myo6s kirjoittamaan itse. Tito on todella lahja-
kas kirjoittaja ja runoilija seka syvallinen ajattelija. Titon aiti, Soma, joka on opet-
tanut oman poikansa kommunikoimaan, opetti myds kirjoittajan (Portia Iversen)
vaikeasti autistisen pojan, Dovin, kommunikoimaan samalla tavalla kirjaimia
nayttamalla. Ensimmaisia asioita, joita Dov kirjoitti, oli: "Toivon, ettd tdma vuosi
on uusi mahdollisuus kaikille minunlaisilleni saada hiukan toivoa.” Taman kap-
paleen otsikko on myds osa yhdesta Titon kirjeesta Portialle. (Iversen 2008, 63,
82, 328))

Iversen ei suostunut uskomaan, ettd han ei voi tehda enempaa poikansa
hyvaksi, kuin vain ottaa laakarin sana viimeisend sanana ja oppia elam&an
asian kanssa. Niinpa han perusti yhdessa aviomiehensé kanssa Cure Autism
Now — sadéation, joka on autismin tutkimukselle yksi maailma isoimmista julkisen

sektorin ulkopuolisista rahoituslahteisté (lversen 2008, 434).
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Olisi hyvin mielenkiintoista ja virkistavaa, jos tutkijat autismin saralla olisivat en-
nakkoluulottomampia ja rohkeampia tutkiessaan tai pyrkiessaan ennaltaehkai-
semaan autismia. Useimmat varoittavat, ettei autististen lasten vanhemmille
tule antaa turhaa toivoa. Mielestani heidan ei silti tule tyytya liian vahaankaan.
Jatkossa voitaisiin tutkia enemman esimerkiksi sitd, mikad aiheuttaa autismia,
mit& puhumattomien autistien paéssa likkkuu ja voiko ruokavaliosta tai vaihtoeh-
toisista hoitomuodoista olla apua autistisille henkildille. Naistd asioista ollaan
montaa mieltda, eiké luotettavaa yleisesti hyvaksyttya tutkimusta ole tehty naista
aiheista. Monet vanhemmat vaittavat esimerkiksi jonkun rokotteen aiheuttaneen
autismia tai tietyn ruokavalion parantaneen lapsen autismin. Sen sijaan, etta
nama tapaukset ohitetaan hélynpdélyna tai sattumana, olisi niita syyta tutkia ob-

jektiivisesti ja luotettavasti.

"Unelman tekee mahdottomaksi yksi ainoa asia,
epaonnistumisen pelko.”
(Coelho 2008, 8).
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