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1 Johdanto

Autismikirjo ilmenee kehitysviivastymina ja poikkeavuuksina kognitiivisissa taidoissa,
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, aistimusten erilaisuudessa ja kommunikoinnissa.
Autismikirjoa sairastavat lapset voivat olla ikdtasoaan alykkdampia tietyilld aloilla ja
heikompia muilla aloilla. (Moilanen & Rintahaka 2016, 217; Kerola, Kujanpaa & Ti-
monen 2015, 14.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia autismikirjoa sairastavan lapsen hoitoa erilai-
sissa sairaanhoidon tilanteissa kodin ulkopuolella, tutkia mita haasteita lapsi, perhe ja
henkilokunta kohtaavat esimerkiksi avohoidossa, paivystyksessa tai vuodeosastolla ja
mita pitaisi muuttaa, ettd lapsen hoito onnistuisi paremmin. Tavoitteena on myos
lisété ajankohtaista tietoa aiheesta erityisesti alan opiskelijoille ja ammattilaisille.
Opinnéytteessa tutkimusmenetelméana kaytetaan kirjallisuuskatsausta, jossa ei sulje-
ta pois aiempia aihepiirin tutkimuksia niiden kayttaman menetelman mukaan. Lap-

sella tarkoitan tutkimuksessa 0-18-vuotiasta.

Aihe on térked, koska kustannukset autismikirjoa sairastavien potilaiden hoidosta
ovat kasvamassa, he kayttavat useammin ja pidempéaan terveydenhoitopalveluita
(Atladottir, Schendel, Lauritsen, Henriksen & Parner 2012, 1725; Johnson & Rodrigu-
ez 2013, 131) ja autismikirjoa sairastavien lasten mé&ara on lisaéantynyt (ks. esim.
Brown & Elder 2014). Liséksi autismikirjoa sairastavien potilaiden hoito usein jaa kes-
ken, viivastyy tai epdonnistuu taysin, mik& on eettinen ongelma (Davignon, Friedla-
ender, Cronholm, Paciotti & Levy 2014, 207-208; Wu, Kung, Li & Tsai 2015, 85). On-
gelmia on selvasti olemassa, koska vanhemmat kuvailevat autismikirjoa sairastavan
lapsensa terveyttd useasti vain kohtuulliseksi tai huonoksi (Muskat, Burnham Riosa,
Nicholas, Roberts, Stoddard & Zwaigenbaul 2015, 483).



2 Autismikirjo

2.1 Autistisen triadi eli padoireet

Autismikirjon p&&oireet ovat laadulliset poikkeavuudet sosiaalisessa vuorovaikutuk-
sessa, laadulliset poikkeavuudet kommunikaatiokyvyssa seka stereotypiat. Autismi-
kirjoa sairastavalla lapsella voi olla ongelmia katsekontaktin, kasvojen ilmeiden ja
eleiden kaytossa. Han ei ehka kykene kaveruussuhteisiin, joissa jaetaan molemmin-
puolisesti tunteita tai kiinnostuksen kohteita. My6s toisten tunteisiin reagointi on
vaikeaa, ja sosiaalinen tilannetaju voi olla puutteellinen. Liséksi ilon, saavutusten tai

kiinnostusten spontaania esittelya ei tapahdu. (Moilanen & Rintahaka 2016, 219.)

Autismikirjoa sairastavan lapsen puhe voi viivastya tai puuttua taysin. Liséksi vasta-
vuoroisuudessa voi olla ongelmia, joten keskustelua ei osata yllapité4 tai aloittaa.
Sanoja ja ilmaisuja voidaan myos kayttda omituisesti tai puhe on toistavaa tai kaava-
maista. Myds kuvittelu- tai jaljittelyleikkien spontaani kaytto voi puuttua. (Moilanen
& Rintahaka 2016, 219.)

Stereotypioilla tarkoitetaan muun muassa kiinnostusta rajoittuneesti, toistavasti ja
kaavamaisesti joihinkin toimintoihin tai asioihin. Autismikirjoa sairastavalla lapsella
voi esimerkiksi olla pakonomainen tarve tehda rituaaleja, jotka eivat ole tarkoituk-
senmukaisia. Hanella voi myds olla kaavamaisia ja toistuvia motorisia maneereja. Han
voi myos olla yhd enemman kiinnostunut esimerkiksi vain lelujen tuoksusta tai pin-

tamateriaalista mutta ei sen kayttotarkoituksesta. (Moilanen & Rintahaka 2016, 219.)

Scarpinaton, Bradleyn, Kurbjunin, Batemanin, Holtzerin ja Elyn (2010) mukaan lapsel-
la voi olla merkittavia vaikeuksia yhdella osa-alueella, mutta vain vahaisia toisella

osa-alueella. Esimerkiksi autismikirjoa sairastava lapsi voi olla kielellisesti normaalisti
kehittynyt, mutta hanell& voi olla ongelmia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Hanella

voi olla myds ongelmia useilla osa-alueilla. (Scarpinato ym. 2010, 245.)



2.2 Autismikirjoa sairastavan liitannaissairaudet

Autismikirjoa sairastavilla lapsilla on useammin liitdnnaissairauksia eli komorbiditeet-
teja kuin normaalisti kehittyvilld lapsilla (Davignon ym. 2014, 207). LiitAnnaissairau-
det voivat olla vaarallisia lapsen terveydelle, ne voivat aiheuttaa tai vaikeuttaa sairaa-
lahoitoa, ja lagkehoito liitAnnaissairauksien hoidossa voi my0s lisata akuuttisairaan-

hoidon riski& (Scarpinato ym. 2010, 246).

Autismikirjoa sairastavista lapsista jopa 70-90 prosentilla on psyykkisia sairauksia,
mik& on normaalisti kehittyviin lapsiin verrattuna 4-6 kertaa enemman (ks. esim.
Salazar, Baird, Chandler, Tseng, O’Sullivan, Howlin, Pickles & Simonoff 2015, 2283-
2284). YIi 40 prosentilla autismikirjoa sairastavista lapsista on vahintaan kaksi psyyk-
kista hairiota. Kaytoshairioita ja ahdistuneisuushairioita on yli 40 prosentilla kyseisis-
ta lapsista. Lisdksi uhmakkuushairididen maara pysyy korkealla ian lisdantyessa, toisin
kuin normaalisti kehittyvilla. Ahdistuneisuus liséantyy ian myo6ta, toisin kuin muilla
nuorilla. Autismikirjoa sairastavista lapsista masennus vaivaa vahintdan 15 prosenttia
ja 40 prosentilla on ADHD. Nyky&an ollaan sitd mieltd, etté liitAnnaissairauksia voi
selittéa lapsen ja nuoren negatiiviset kokemukset tai niille yhteinen neuropsykiatri-
nen etiologia. (Moilanen & Rintahaka 2016, 226.) Kun autismikirjoon liittyy psyykki-
nen sairaus, hoitotuloksia pidetddan huonompana kuin jos liitdnnaissairautta ei ole

(Muskat ym. 2015, 483).

Epilepsiaa, hydrokefalusta, sikion alkoholioireyhtymad, CP-vammaa ja kuulo- ja néko-
vammaa seka vatsaelinsairauksia havaitaan myds autismikirjoa sairastavilla lapsilla
(Muskat ym. 2015, 482). Nykimishairioité on yli 20 prosentilla ja nukahtamishairioita
yli 30 prosentilla. Myos Fragiili-X-oireyhtymé, Downin oireyhtyma ja Tuberoosiskle-
roosi ovat tavallisia (Jolly 2015, 11; Moilanen & Rintahaka 2016, 226). Fragiili-X-
oireyhtymaé on yleisin perinndéllinen syy henkiseen kehitysvammaisuuteen (Lappalai-
nen 2015). Tuberoosiskleroosi aiheuttaa alyllisté kehitysvammaisuutta, hoitoresis-
tenttid epilepsiaa ja elinten hyvélaatuisia kasvaimia (Metsahonkala, Valanne & Ant-
tonen 2013, 1779). Autismikirjoa sairastavilla lapsilla on myds enemman allergioita
(Gurney, McPheeters & Davis 2006, 825; Jolly 2015, 11). Epilepsia todetaan yleensa

joko alle 5-vuotiaana tai murrosidssa. Se todetaan useammin, jos autismikirjoa sai-



rastavalla lapsella on heikko kognitiivinen toimintakyky tai motorisia ongelmia. Epi-

lepsiaa pidetaan yleisimpéné sairaalaan ottosyyna. (Scarpinato ym. 2010, 246.)

Ummetus on yleisempaa autismikirjoa sairastavilla lapsilla kuin normaalisti kehittyvil-
I&. Sydmisongelmia on todettu jopa 90 prosentilla autismikirjoa sairastavista lapsista:
esimerkiksi he ovat valikoivampia ruuan suhteen, he eivat kokeile uusia ruokia, ja
heilld on pakkomielteisia ruokailurituaaleja, mitk& voivat johtaa puutostiloihin, ali-
painoon, huonoon kognitiiviseen kehitykseen ja aiheuttaa ongelmia my6s sairaalassa.
(Bultas, Johnson, Burkett & Reinhold 2016, 30; Scarpinato ym. 2010, 246.) Aistiyli-
herkkyytta eli hypersensitiivisyytta esiintyy myos usein autismikirjoa sairastavilla lap-
silla (Scarpinato ym. 2010, 245; Jolly 2015, 13).

Amerikkalaisen Centers for Disease Control and Preventionin (CDC:n) mukaan l&hes
44 prosentilla autismikirjoa sairastavista lapsista on véhintadn normaali alykkyys (Au-
tism Spectrum Disorder (ASD)). Scarpinaton ja muiden (2010, 247) mukaan Phet-
rasuwan, Miles ja Mesibov (2009) arvioivat kuitenkin tutkimuksessaan, etta 40 pro-
sentilla autismikirjoa sairastavista lapsista on jonkinlainen kognitiivinen kehitysvaje,
joten on tarke&a, etta se selvitetdan. Scarpinaton ja muiden (2010) mukaan autismi-
kirjoa sairastavan lapsen kehitystaso, aistiylinerkkyydet, tunnehairioét (mm. helposti
turhautuminen ja apeus), aikaisemmin toimineet interventiot, tehokkaat kommuni-

kointitekniikat, ruokailutavat ja laakitys tulisi selvittaa. (Scarpinato ym. 2010, 247.)

2.3 Autismikirjon etiologia ja autismikirjoa sairastavan aivotoiminta

On arvioitu, ettd geenien ja tuntemattomien ympaéristotekijoiden yhdistelmé aiheut-
taa oireyhtyméan, mutta parannuskeinoa ei ole (Johnson & Rodriguez 2013, 131). Ris-
ki autismikirjoon kasvaa, jos vanhemmilla on jo autismikirjoa sairastava lapsi, lapsen
vanhemmat ovat iakkaampia tai lapsi on keskonen (Moilanen & Rintahaka 2016,
226).

Autismikirjoa sairastavan aivotoimintaa on yritetty selittda kolmella teorialla: mielen
teorialla, sentraalisella koherenssiteorialla ja eksekutiivisella teorialla. Mielen teorian

(lack of theory of mind) mukaan autismikirjoa sairastava lapsi ei voi ymmartaa, etta



muut ihmiset ajattelevat itsendisesti. Ymmarryksen puute ilmenee empatian puut-
teena, vastavuoroisten ihnmissuhteiden puuttumisena ja haluttomuutena yllapitaa
ihmissuhteita. (Brown & Elder 2014, 221; Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

Sentraalinen koherenssiteoria (weak central coherence theory) kuvaa mielen, joka ei
nae ymparistossa kokonaisuuksia vaan niiden osia. Tietoa ei voida yleistaa toisiin ti-
lanteisiin. Kommunikoinnissa se voi nékya esimerkiksi yksittaisiin sanoihin keskittymi-
send. Eksekutiivisen teorian (weak executive function theory) mukaan autismikirjoa
sairastavalla lapsella on ongelmia esimerkiksi pddmaéaran valitsemisessa, toiminnan
suunnittelussa, sen toteutuksessa, tarkkaavaisuuden suuntaamisessa ja yllapidossa.
Se voi nékya jumiutumisena tai joustavuuden puutteena. (Brown & Elder 2014, 221;
Moilanen & Rintahaka 2016, 227.)

2.4 Autismikirjoa sairastavan lapsen tunnistaminen ja seulonta

Jollyn (2015, 12) mukaan autismikirjon kayttaytymismalleja voidaan havaita jopa alle
vuoden ikéisell& lapsella. CDC:n mukaan diagnoosi voidaan saada 2-vuotiaalle (Au-
tism Spectrum Disorder (ASD)), mutta Moilasen ja Rintahaan (2016, 220) mukaan
diagnoosi tehdaan keskiméaéarin 3—4 vuoden ikaiselle lapselle. Parhaan hoidon saami-
seksi diagnosointi-ikaa olisi toivottavaa saada varhaistettua, silla aikainen interventio
lisdd todenndkaoisyyttd muuttaa lapsen kehityspolku normaalimmaksi. Koska kolmas-
osa taantuu normaalin kehityksen jalkeen, niin seula tulisi tehd& neuvolassa ainakin
kaksi kertaa ennen kolmatta vuotta. Seulonnassa kaytetaan lasten ja nuorten mielen-
terveyden arviointiasteikoita kuten esimerkiksi ASEBA, SDQ, FTF, BITSEA, CHAT-
autismiseulaa, joka on kansainvalisesti suosituin, tai ESAT-seulaa. (Moilanen & Rinta-
haka 2016, 221-223.) Autismikirjoa sairastavan lapsen sosiaalisen vastavuoroisuuden
heikkoutta ja laajuutta voidaan arvioida SRS:1l& (social responsiveness scale). Sita
voidaan kayttaa 4-18-vuotiaan lapsen arvioimiseen. Siind on 65 kysymystg, joihin

vanhempi vastaa. (Muskat ym. 2015, 484.)



2.5 Autismikirjon esiintyvyys ja muita tilastoja

Yhdysvalloissa autismikirjo todetaan noin yhdella 68:sta ikaluokassa, ja se on noin 4,5
kertaa yleisempi pojilla kuin tyt6illa (Autism Spectrum Disorder (ASD)). Liséksi sen
esiintyvyys (prevalenssi) lisdantyi 78 prosentilla kuudessa vuodessa (Brown & Elder
2014, 219). Diagnosoitujen méara on lisdantynyt Yhdysvalloissa 20 vuodessa 600 pro-
senttia, mutta se edustaa vain 1 prosentilla koko lapsivaestdsta (Jolly 2015, 11).
Suomesta ei aivan tuoreita koko Suomen kattavia tutkimustuloksia 16ydy, mutta
2000-luvulla tehdyssé tutkimuksessa autismikirjon esiintyvyys 8-vuotiaiden lasten
keskuudessa oli 8,4/1000 (Moilanen & Rintahaka 2016, 228).

Autismikirjoa sairastavat lapset kayttavat ladkaripalveluita paljon useammin, saavat
enemman fysio-, toiminta- ja puheterapiaa, saavat enemman apua tunne-eldman,
kehittymisen tai kdyttaytymisen ongelmiin ja k&yttavat enemman laékkeité (Gurney
ym. 2006, 825). Nayfackin, Huffmanin, Feldmanin, Chanin, Sayninan ja Wisen (2014,
1087) tutkimuksen mukaan autistien vuodeosastokaynnit Kaliforniassa lahes kolmin-
kertaistuivat 10 vuodessa, mutta muiden lapsiryhmien (esim. CP-, Down- tai normaa-
lilasten) eivat. Yhdysvaltalaisissa tutkimuksissa on todettu, etta autismikirjoa sairas-
tavat lapset ovat sairaalan vuodeosastoilla enemman, hoitoajat ovat pidempia ja
heidan terveydenhoitokustannukset ovat jopa yhdeksan kertaa suurempia kuin nor-

maalisti kehittyvilla lapsilla (Wu ym. 2015, 85).

Aina toimenpiteité ei pystyta tekeméaan, esimerkiksi geenitestien ottaminen, laékkei-
den sivuvaikutusten seuranta ja hammastoimenpiteet epdonnistuvat. Toimenpitei-
den tekemattomyytta seké kemiallisen ja fyysisen rauhoittamisen/rajoittamisen
(restraint) runsaampaa kayttoa arvellaan syiksi, miksi autismikirjoa sairastavilla lapsil-
la on usein pidemmat hoitoajat ja kallimmat kustannukset. (Davignon ym. 2014,
207-208.) On myos havaittu, ettd hoitokustannukset kasvavat lapsen i&n mukana ja
i&n kasvaessa siirrytdan avokuntoutus- ja avomielenterveyspalveluiden sijaan kayt-
tamaan yhd enemman muun muassa pitkaaikaishoitoa ja ladkkeita (Cidav, Lawer,

Marcus & Mandell 2013, 928-929).



2.6 Autismikirjon luokittelusta

Talla hetkelld muun muassa lapsuusian autismi, epatyypillinen autismi, muu lapsuu-
denaikainen persoonallisuutta hajottava héirio ja Aspergerin oireyhtyma ovat erillisi-
na diagnooseina. Seuraavassa ICD-11 (International Classification of Diseases) -
luokituksessa néille tulee yhteinen autismikirjon hairio -diagnoosi. Yhdysvalloissa
DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) -luokituksessa diag-
noosit yhdistettiin jo vuonna 2013, koska diagnoosien rajoja ei voitu selvasti maarit-
taé eika tutkimusnaytto tukenut esimerkiksi autismin ja Aspergerin oireyhtyman

erottamista. (Autismikirjon diagnosointi muuttuu; Moilanen & Rintahaka 2016, 220.)

3 Opinnaytetyon toteuttaminen

3.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia autismikirjoa sairastavan lapsen hoitoa erilai-
sissa sairaanhoidon tilanteissa kodin ulkopuolella, tutkia mita haasteita lapsi, perhe ja
henkilokunta kohtaavat esimerkiksi avohoidossa, paivystyksessa tai vuodeosastolla ja
mita pitaisi muuttaa, ettd lapsen hoito onnistuisi paremmin. Tavoitteena on myos
listé ajankohtaista tietoa aiheesta erityisesti alan opiskelijoille ja ammattilaisille.

Opinndytteessa tutkimusmenetelména kaytetaan kirjallisuuskatsausta.

3.2 Tutkimusmenetelmana kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus voi olla osa muuta, laajempaa tutkimusta tai sitten muodostaa
itsendisesti kokonaisen tutkimuksen. Esimerkiksi maarallisessa tutkimuksessa usein
luodaan katsaus aiempaan kirjallisuuteen ennen empiirista analyysia. Katsauksen
avulla tutkimus osoittaa aiemman kirjallisuuden ymmarryksen ja miten se linkittyy
nyt tehtyyn tutkimukseen. Osana laajempaa kokonaisuutta tai itsenéisena tyoné kir-

jallisuuskatsaus voidaan laatia saman tyyppisten prosessien avulla mutta erilaisin



painotuksin. (Imel 2011, 145.) T4ss& opinnaytteessa kirjallisuuskatsaus muodostaa

itsenaisen kokonaisuuden.

Kirjallisuuskatsauksia on monenlaisia, mutta hyvan katsauksen tulisi sisaltéda syntee-
sin tai yhdistavan tekijan kuvauksen, joka auttaa ymmartamaan aihepiiri uudesta
nakokulmasta. Laadukas kirjallisuuskatsaus ei vain toista aiempien tutkimusten sisal-
t64, vaan luo myos uutta ymmarrysta, ehdotuksia ja ideoita uusille tutkimuksille
(Imel 2011, 145). Bakerin (2016, 265) ja Imelin (2011, 145) mukaan (itsendisen) kirjal-
lisuuskatsauksen tavoitteita ovat muun muassa (ks. my6s Torraco 2005): tarjota teo-
reettinen viitekehys tutkittavalle ilmidlle; maaritelld olennaiset késitteet ja tarkeat
muuttujat tutkimuksessa; tarjota systemaattinen katsaus tamanhetkiseen tietdmyk-
seen aihepiirista; tunnistaa aiemmin kaytetyt padmetodologiat ja tutkimustavat; tai
osoittaa aukkoja kirjallisuudessa (mité jo tiedetdén vs. mité ei vield tiedetd), koros-
tamalla keskeisia tai keskeneréisia ongelmia, rakentaa siltoja toisiinsa liittyvien tai

erillisten tutkimusalueiden vélille tai tarjota uusia nakdkulmia aiheeseen.

Tahan kirjallisuuskatsaukseen on otettu mukaan laadullisia ja méaarallisia tutkimus-
menetelmid hyodyntavia tutkimuksia. Niin ikdédn aiemmat tutkimukset sisaltavéat ai-
empia yhteenvetoja alan kirjallisuudesta ja yksittéisten potilaskertomusten kuvauksia
eli tapaustutkimuksia. Katsauksessani on hyédynnetty seka teoreettista ettd empiiris-
té kirjallisuutta. Whittemore ja Knafl (2005, 546) suosittelee katsauksia, joissa hyo-
dynnetdén kaikentyyppisia tutkimuksia sairaanhoidosta. Nama katsaukset edistavat

kaytannon hoitoty6ta ja sairaanhoitopolitiikan suunnittelua.

Laadullisilla katsauksilla (qualitative review) tarkoitetaan kirjallisuuskatsauksia, jossa
pyritddn yhdistamaan yksittaiset laadullisia menetelmia kayttavien tutkimusten tu-
lokset yhdeksi koherentiksi kokonaisuudeksi. Padmé&aran voi olla muun muassa uu-
den teorian tai yhdistavan viitekehyksen rakentaminen tutkittavasta ilmiosta. Tehta-
vaa pidetdan haastavana, mutta tarjoaa mahdollisuuden muun muassa yleistaa laa-

dullisten tutkimuksen tuloksia (Whittemore & Knafl 2005, 547.)
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Monipuolisen ja kattavan kokonaiskuvan saamiseksi valitsin menetelmaéksi kirjalli-
suuskatsauksen, joka ei sulje pois aihepiirin tutkimuksia niiden kdyttdméan menetel-

man mukaan.

3.3 Aineistonkeruu

Kaytin tutkimusartikkelien haussa Jyvaskylan ammattikorkeakoulun Nelli-portaalista
I0ytyvia CINAHL (EBSCO) ja PubMed-verkkotietokantaa. Lisaksi hyddynsin Jyvaskylan
yliopiston kirjaston tietokantoja (ScienceDirect, EBSCO) ja etsin aiheesta tietoa suo-
malaisista lahteistd Medic-tietokannan haulla. Varsinaiseen kirjallisuuskatsaukseen ei

kuitenkaan valikoitunut kotimaisia tutkimuksia, jotka liittyvat autismikirjon hoitoon.

Luin ennen tiedonhakua kansainvélisia artikkeleita aiheesta, jotta |0ytyisi sopivia ha-
kutermejé ja aihe tulisi tutummaksi. Aluksi ajatuksena oli hakea artikkeleita lopullista
hakua useammilla hakusanoilla ja niiden yhdistelmilla. Kokeilin hakuja sanoilla au-
tism, autism spectrum disorder, asd, asperger, nurse, nursing, care, hospital, hospita-
lazion ja behavior ja useilla niiden yhdistelmilla, mutta havaitsin, etta aika usein sa-
mat artikkelit tulivat hakutuloksiin tai mitaan hyodyllista ei 16ytynyt. Taten paadyin
kayttamaan artikkeleiden haussa vain hakusanoja autism, nursing ja hospital. Niiden

avulla [6ytyi runsaasta hyvia artikkeleita.

Rajasin haun koskemaan vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita, joista I0ytyy abstrakti,
koko teksti, kieli on englanti ja julkaisuajankohtana on 2002-2016. Hakusanoina kay-
tin yhdistelmi& mainituista sanoista. Haun jalkeen rajasin artikkeleita otsikon ja abst-
raktin perusteella. Pyrin jo tdssa vaiheessa rajaamaan pois tutkimuksia, joiden paino-
piste oli lapsen vanhemmissa, aikuisissa autismikirjoa sairastavissa potilaissa tai koti-
ymparistdssa. En mydskaén valinnut tutkimuksia, joissa keskityttiin sairaanhoidon
syihin, kustannuksiin, diagnoosiin tai itse autismikirjon hoitoon. Seuraavaksi rajasin
artikkeleita koko tekstin perusteella, valiten artikkeleita, jotka vastaavat ainakin yh-

teen tutkimuskysymyksistani.
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CINAHL (EBSCO) -haku
Rajaukset: free full text, abstract, julkaisuaika 2002—-2016 ja julkaisukieli eng-
lanti. Lisaksi artikkelin piti [0ytya Nelli-portaalista.
Hakusanat: “autism AND nursing” -haulla I0ytyi 47 artikkelia ja "autism AND
hospital” -haulla 53 artikkelia.
Otsikon, abstraktin ja koko tekstin perusteella valitsin kuusi artikkelia, joista

yksi l6ytyi autism AND hospital” -haulla.

PubMed-haku
Rajaukset: free full text, abstract ja julkaisuaika 2002—2016. Lisaksi artikkelin
piti 16yty& Nelli-portaalista.
Hakusanat: "autism AND nursing” -haulla ei 16ytynyt sopivia artikkeleita. "Au-
tism AND hospital” -haulla 16ytyi 1721 artikkelia, joista haettu artikkelit, joissa
hakusanat ovat otsikossa. Niita 10ytyi 20 kappaletta.

Otsikon, abstraktin ja koko tekstin perusteella valitsin kaksi artikkelia.

Jyvaskylan yliopiston kirjaston tarkennettu haku kansainvalisista e-aineistoista
Kirjallisuuskatsaukseen on liséksi valittu nelja tutkimusartikkelia, jotka ovat
viitanneet esimerkiksi Johnsonin ja Rodriguezin (2013) artikkeliin. Nam& artik-
kelit on saatu Jyvaskylan yliopiston kirjaston tietokannoista, koska niita ei 10y-

tynyt Jyvaskylan ammattikorkeakoulun Nelli-portaalista.

Lopulta koko tekstin perusteella opinndytetyohoni valikoitui 12 artikkelia, jotka tutki-
vat autismikirjoa sairastavien lasten hoitokokemuksia. Hyodynsin kirjallisuuskatsauk-
sessa myos muita lahteitd, esimerkiksi lahteitd, joihin varsinaiset tutkimusartikkelit
viittasivat. Selvitin myds mitkd myéhemmat Scopus-tietokannasta I6ytyvat artikkelit
ovat viitanneet I6ytamiini artikkeleihin. Kuten edelld jo mainitsin, en asettanut vali-
tuille tutkimuksille rajoitteita sen suhteen, minkalaisia menetelmié niissé on kaytetty.
Nain ollen osa tutkimuksista hyodyntéd muun muassa laadullisia tutkimusmenetel-
mid& ja osa maarallisia tutkimusmenetelmia. Olen taulukoinut kirjallisuuskatsaukseen
sisélletyt tutkimukset, niiden tarkoituksen, tutkimusaineistot ja -menetelmat sek&

keskeiset tutkimustulokset ja johtop&atokset liitteeseen 1.
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3.4 Sisallénanalyysi

Sisaltoa analysoimalla tutkija pyrkii saamaan kattavan ja systemaattisen kuvan aineis-
tosta, joka voi olla kirjallista, auditiivista tai visuaalista (Seitamaa-Hakkarainen 2014).

Sité voidaan kaytta tutkittavan ilmion kuvailemiseen: sen avulla voidaan muodostaa
tutkittavaa ilmi6téa kuvaavia kategorioita, kasitteitd, kasitejarjestelma, kasitekartta tai

malli (Kyngas, Elo, Polkki, Kaaridinen & Kanste 2011, 139).

Onnistuneessa sisallonanalyysissé tutkija kykenee pelkistamaan aineiston ja muodos-
tamaan siita kéasitteet, jotka kuvaavat luotettavasti tutkittavaa ilmi6ta. Sisallonana-
lyysissa voidaan noudattaa induktion ja deduktion periaatteita. Analyysirungon sisal-
le voi muodostaa aineistosta kasitteitd noudattaen induktiivisen sisallonanalyysin

periaatetta. (Kyngas, Elo, POlkki, K&aridinen & Kanste 2011, 139.)

Tassa tutkimuksessa sovelletaan induktiivista sisallonanalyysia. Aluksi tein taulukon,
johon pyrin etsimaan redusoimalla olennaisia teemoja ja kasitteita seka niiden yhte-
yksi&. Liséksi rajasin artikkeleista epdolennainen tieto pois kasittelysta. Sen jalkeen
ryhmittelin artikkeleista poimimiani tuloksia aiemmin I6ytamieni teemojen alle. Vahi-
tellen rupesin myos graafisesti hahmottamaan teemojen ja kasitteiden valisia yhte-
yksia. Tydssa kaytin hyvaksi miellekarttoja, joka kehittyivat tutkimusprosessin aikana.
Kuvion 1 miellekartassa (mind map) on jasennetty erityisesti tutkimuksessa esiintyvia
autismikirjoa sairastavan lapsen hoitoon liittyvia haasteita. Tutkimusprosessin aikana

olen my0s etsinyt ratkaisumalleja kyseisiin haasteisiin.
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Kuvio 1. Miellekartta autismikirjoa sairastavan lapsen hoidon haasteista
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4 Tutkimustulokset

4.1 Autismikirjoa sairastavan lapsen hoidon ongelmat ja niiden syyt

Odottaminen ja kiire

Nicholasin, Zwaigenbaumin, Muskatin, Craigin, Newtonin, Cohen-Silverin, Sharonin,
Greenblattin ja Kilmerin (2016, 208) mukaan yhten& ongelmana pidettiin autismikir-
joa sairastavan lapsen ennalta suunnittelematonta hoitoon tuloa; vanhemmilla ei ole
yleensa mukana mit&an, joka veisi lapsen huomion muualle. Terveydenhoidossa on-
gelmia aiheuttaa my0s lilan pitk& odotusaika (Nicholas ym. 2016, 208; Bultas ym.
2016, 32). Myo6s kiirehtiminen voi johtaa ongelmiin kuten lapsen menoon pois tolalta
(upset) tai tottelemattomuuteen (Davignon ym. 2014, 211-212). Vanhemmat kuvai-
levat siirtymiset ja niiden odottamisen erityisen ikavaksi autismikirjoa sairastavalle

lapselle (Muskat ym. 2015, 486).

Ongelmat henkilokunnan valmiuksissa, joustamattomuudessa ja organisaatiossa

Hymanin ja Johnsonin (2012) tutkimuksessa perheet kokivat, etta heita ei kuulla (Jol-
ly 2015, 14). Osa henkilokunnasta ja perheet kokevat, etté henkilokunnalla ei ole riit-
tavasti valmiuksia (kompetenssia) hoitaa autismikirjoa sairastavia lapsia, varsinkin
kun autismikirjoa sairastavien lasten toimintakyvyssa on suuria eroja (Broder-Fingert,
Shui, Ferrone, lannuzzi, Cheng, Giaue, Connors, McDougle, Donelan, Neumeyer &
Kuhlthau 2016, 197; Muskat ym. 2015, 487; Johnson, Bekhet, Robinson & Rodriguez
2014, 391). Sen vuoksi henkilokunta koki Prattin, Bairdin ja Gringrasin (2012, 790)
tutkimuksessa tarvetta saada liséé hoitajia ja erityisesti mielenterveyskoulutuksella.
Davignonin ja muiden (2014, 210-212) tutkimuksessa havaittiin myds terveydenhoi-
tojarjestelmissa ongelmia, esimerkiksi vaihtelevat (inconsistent) kdytannot autismi-
kirjoa sairastavien lasten tunnistamisessa, hoidon suunnittelussa ja vanhempien oh-
jeistuksessa (sisalto, esitystapa ja laatu), mika johtaa riittdméattdmaan valmistautumi-
seen (Davignon ym. 2014, 210-212). Shah’n (2001) tutkimuksessa havaittiin, etta
l&&ketieteen opiskelijat tunsivat autismikirjoa sairastavien potilaiden oireet, mutta

eivat kovin hyvin muun muassa syité oireille (Bultas ym. 2015, 488).
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Vanhemmat ja henkilokunta havaitsivat myds henkilokunnan joustamattomuutta ja
sairaalan jaykkyytta (Muskat ym. 2015, 486). Lisédksi kommunikoinnissa henkilokun-
nan kesken oli ongelmia, esimerkiksi tieto ei kulje seuraavan tyévuoron hoitajalle
(Davignon ym. 2014, 210; Muskat ym. 2015, 487). Friesenin, Whiten ja Byersin (2008,
2-294) mukaan tehoton kommunikointi vuoron vaihtuessa voi aiheuttaa vaaraa myos

muille potilaille (ks. myos Jolly 2015, 15).

Ongelmana pidettiin myos jatkotuen resurssien puutteita, koska ne lisaavat riskia
uusiin paivystyskaynteihin ja kriiseihin. Lisaksi toivottiin, etta spesialistille voisi paasta
ilman paivystykseen tuloa. (Nicholas ym. 2016, 208-209.) Nicholasin ja muiden
(2016, 209) tutkimuksessa vanhemmat kokivat, etta tavallisessa, ei-
lastenpaivystyksessd, vanhemmat eivéat ole yhta tervetulleita eiké sidota hyvin hoi-

toon, muun muassa koska lapsen yksityisyys on prioriteettina.

Lapsen fyysisten oireiden ilmaisu ja tulkinta

Autismikirjoa sairastavalle lapselle fyysisten oireiden ilmaiseminen on vaikeaa (mm.
Galinat, Barcalow & Krivda 2005, 213). Lisaksi seka vanhemmilla etta henkilokunnalla
on lapsen kivun ja muiden fyysisten oireiden ilmaisun tulkitsemisessa vaikeuksia
(Broder-Fingert ym. 2016, 197). Esimerkiksi Muskarin ja muiden (2015, 485) tutki-
muksessa vanhemmat ja henkilokunta kertovat, etté heilld on vaikeuksia tulkita kivun
laatua, sijaintia ja tasoa, erityisesti nonverbaalisen lapsen kohdalla. Lapsen kipu voi
ilmet& esimerkiksi muita tai itsedén vahingoittavana toimintana (Scarpinato ym.
2010, 250).

Lapsen hyperaktiivisuus, pakonomainen kaytos ja rutiinit

Autismikirjoa sairastavan lapsen hyperaktiivisuus voi aiheuttaa myos ongelmia sai-
raalassa, esimerkiksi lapsi voi liilkkua hyvin nopeasti ja hyppié, ja sairaalaymparisto
voi pahentaa sité (Johnson ym. 2014, 388). Reaven (2009) mukaan autismikirjoa sai-
rastavalla lapsella voi olla esimerkiksi ADHD, ahdistusta tai masennusta, joihin liittyy
hyperaktiivisuutta (Johnson & Rodriguez 2013, 138). Pakonomaisen toiminnan, jonka
avulla lapsi rauhoittaa itsedan, estyminen voi myos olla ongelma sairaalassa (Johnson

ym. 2014, 389). Myos rutiinien rikkoutuminen voi olla ongelmallista (Davignon ym.
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2014, 207; Galinat ym. 2005, 208). Johnsonin ja muiden (2014) tutkimuksessa kerro-
taan, ettd autismikirjoa sairastava lapsi voi kiukutella, jos seuraavalla kerralla ei k&y-
tetd samoja sanoja ja toimita samassa jarjestyksessa kuin edelliselld kerralla (Bultas
ym. 2016, 33).

Lapsen aggressiivisuus

Autismikirjoa sairastavan lapsen kaytoksen ja tunteiden saétely on heikkoa (Nicholas
ym. 2016, 208), kaytos voi olla hairitsevad ja itsea vahingoittavaa, aikuisen huomiota
her&ttavaa ja aiheuttaa turvallisuusongelman (Broder-Fingert ym. 2016, 197; Bultas
ym. 2016, 28). Sairaalassa autismikirjoa sairastava lapsi voi reagoida kiihtyneesti tai
aggressiivisesti (Davignon ym. 2014, 207). Bultasin ja muiden (2012) mukaan tylsis-
tymisen, ahdistuksen tai pelon seuraus voi olla huutaminen, itkeminen, kiukuttelu,
aggressio, apatia tai tottelemattomuus (Bultas ym. 2016, 33). Syy aggressiivisuuteen
voi olla ulkoinen (kuten virikkeiden tai henkilékunnan aikaansaama) tai sisésyntyinen
(pelon, ahdistuksen, kivun tai eron vanhemmista aikaansaama), mutta myos kyvyt-

tomyys toteuttaa pakkomielteistd toimintaa (Scarpinato ym. 2010, 251).

Tutkimuksissa on havaittu, etta hoitohenkilokunnan pelk&avén toisinaan myos ag-
gressiivisuuden eskaloitumista, mihin tilanteeseen toivottiin ennakoivia taktiikoita
(Nicholas ym. 2016, 208; Davignon ym. 2014, 210). My6s jos henkildkunta ei ole val-
mistautunut autismikirjoa sairastavan lapsen tuloon, niin he voivat laukaista lapsen
ahdistuksen tai aistiherkkyyden pahenemisen ja negatiivisen kaytoksen (Davignon
ym. 2014, 210). Prattin ja muiden (2012, 790) tutkimuksessa henkilokunta kuvaili
haastavan kaytoksen aiheuttavan heille ahdistusta ja saattavan muut potilaat vaa-

raan.

Lapsen sosiaalisen vuorovaikuksen ja kommunikoinnin ongelmat

Ongelmat autismikirjoa sairastavan lapsen kommunikoinnissa huonontavat vuorovai-
kutusta henkilokunnan kanssa (Broder-Fingert ym. 2016, 197) ja voivat lopulta johtaa
lapsen turhautumiseen ja oireen ulkoistamiseen esimerkiksi huutamalla, itkemalla,
heittamalla tavaroita tai potkimalla (mm. Bultas ym. 2016, 33; Johnson ym. 2014,

388). Lapsella voi olla ongelmia ymmart&a ohjeita, han tulkitsee kysymysta kirjaimel-
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lisesti, ei tiedd mita haneltd odotetaan tai ei osaa ilmaista tarpeitaan tai tunteita.
Vastaavasti perheet kokivat haastatteluissa, etta hoitohenkilokunta kommunikoi vain
vanhemmille, ei osannut kommunikoida lapselle, eikd pyyda vanhempia tulkitsemaan
lastaan. (Davignon ym. 2014, 207, 210; Muskat ym. 2015, 485; Johnson ym. 2014,
387.) Brownin ja Elderin (2014, 221) mukaan autismikirjoa sairastava lapsi voi myos
kayttéa sanoja, joita han ei ymmarra, ja hoitajan ei tulisi olettaa, ettd nonverbaalisel-

la lapsella on &lyllinen kehitysvamma.

Imaizukin, Furuyan ja Yamasakin (2009) mukaan autismikirjoa sairastavilla lapsilla on
vaikeuksia kommunikoinnin liséksi my0s eleiden, ilmeiden, sarkasmin ja vitsien kans-
sa (Bultas ym. 2016, 33). Scarpinaton ja muiden (2010, 249) mukaan niit& ei valtta-
matté voida k&yttaa rauhoittamaan lasta. Osa autismikirjoa sairastavista lapsista voi
kayttad myods AAC:té eli puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikaatiota kuten viit-
tomia, kuvataulua, liitutaulua tai laiteavustettua kommunikointia (Brown & Elder

2014, 222).

Ympaéristo ja aistiherkkyys

Useiden tutkimusten mukaan monia vieraita ihmisi&, heidan rooliensa epdvarmuutta,
uusia tilanteita, siirtymisia ja ymparistoja pidetddn ongelmana autismikirjoa sairasta-
valle lapselle, aiheuttaen stressid, ahdistusta, levottomuutta tai kilhtymisté (Nicholas
ym. 2016, 208; Broder-Fingert ym. 2016, 197; Davignon ym. 2014, 207, 212; Scar-
pinato ym. 2010, 248). Lasta voivat hairita sairaalan voimakkaat danet, kirkkaat valot,
nopeatahtisuus tai hdneen koskettaminen, ja h&nen aistinsa voivat ylikuormittua
(Bultas ym. 2016, 33; Muskat ym. 2015, 486; Jolly 2015, 13). Vanhemmat kuvailevat
myos tilanteita, joissa henkilokunta menee joukolla lapsen huoneeseen keskustele-

maan kesken&an, mik& voi pelottaa lasta (Muskat ym. 2015, 486).

Aistiyliherkkyydet voivat vaikeuttaa EKG-monitorointia, verindytteen ottoa tai veren-
paineen mittausta (Broder-Fingert ym. 2016, 197). My0s rapiseva suojapaperi tai
vilkkuvat valot voivat hairita (Davignon ym. 2014, 207). Erityisesti useat yhtaaikaiset
aistilahteet voivat stimuloida liikaa, joten virikkeiden vahentdminen parantaa lapsen

keskittymiskykya (Scarpinato ym. 2010, 249).
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4.2 Ratkaisuja autismikirjoa sairastavien lasten hoidon ongelmiin

Rauhattomuuden hallinta

Haastava kaytos tulisi ennaltaehkaistd, mutta jos se ei onnistu, niin sen hallintaan
tulisi olla keinoja (Pratt ym. 2012, 791). Nicholasin ja muiden (2016, 208) mukaan
autismikirjoa sairastavan lapsen paikallaan pysymisen vaikeuksiin, rauhattomuuteen
seké& sedaation ett& rajoittamisen ongelmiin ratkaisuna ehdotettiin lapsen ja van-
hempien mukaan ottamista optimoimaan toimenpidetta, rajoittamista vain pakon
edessd. Toisaalta Soudersin, Freemanin, DePaulin ja Levyn (2002, 560) mukaan jos
aggression seurauksena hoitaja keskeyttad toiminnan, niin lapsi oppii keinon valttda
toimenpiteit4 ja voi johtaa yha pahempaan aggressioon. Bultasin ja muiden (2016,
33) mukaan voiman kaytt6a toimenpiteissa voidaan vahentaa hyvalla kommunikoin-
nilla lapsen kanssa. Kun lapsi on poissa tolaltaan, niin suositellaan yksilollisia keinoja,
esimerkiksi lapsen kaéarimista lampimaén pyyhkeeseen, valojen sammuttamista, rau-
hoittavan musiikin soittamista tai antamalla aistilelu (Davignon ym. 2014, 212). Hy-
peraktiivisuuden hallintaan Marshall (2002) ehdottaa fyysista toimintaa (auttaa ah-
distuksessa ja stressissd) ja Golnik ja Maccabee-Ryaboy (2010) ehdottavat la&dkehoi-
toa (voi auttaa ADHD:n kohdalla) (Johnson & Rodriguez 2013, 138).

Palaute, palkitseminen ja rangaistukset

Bultas ja muut (2016, 28) kuvailevat useita neuvoja, kuten positiivinen palaute hyvas-
ta kaytoksestd, huonon kaytoksen sivuuttaminen, yksinkertaiset s4annot ja niiden
noudattaminen, virkistava ja kehittava toiminta tylsistymisen estamiseksi seka muis-
tutus (prompt) ennen siirtymisia. Scarpinato ja muut (2010, 250) ja Johnson ja muut
(2014, 389-392) ehdottavat saannallista positiivista palautetta, joka tukee lapsen
vahvuuksia ja vakuuttamista, etta kaikki menee hyvin seka séannollisia palkintoja
esimerkiksi siirtymien, toimenpiteen ja onnistumisen jalkeen. Soudersin ja muiden
(2002, 560) mukaan paras palkinto (esim. makeinen) tulisi saada vain parhaasta suo-
rituksesta. Souders ja muut (2002, 560) kuvailevat myds niin sanotun sammuttamis-
tekniikan (extinction), jossa lapsen toimintaa ei huomioida, ja jota voidaan kayttaa,
jos lapsi pyrkii kayttaytymisellaan (esim. itku tai potkiminen) herattamaan aikuisten

huomion tai valttamaan pyynnon toteuttamisen.
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Bultasin ja muiden (2016, 28) mukaan alle 3-vuotiaalle autismikirjoa sairastavalle
lapselle ei suositella rangaistuksia vaan huomion tai toiminnan suuntaamista muual-
le, ja vastaavasti yli 3-vuotias voidaan poistaa tilanteesta, poistaa lelu tai toiminta ja
jopa kayttaa aikalisaa. Jos lapsi stereotypioilla (keinuminen tai muu toistuva liike)

yrittdd rauhoittaa itsedan, niin toimintaa ei tulisi keskeyttaa (Jolly 2015, 13).

Ratkaisuja odottamis- ja kiirehtimisongelmiin

Nicholasin ja muiden (2016, 208) mukaan autismikirjoa sairastavan lapsen ennalta
suunnittelematonta hoitoon tuloa pidettiin monimutkaisena ratkaista. Liian pitk&an
odotusajan ratkaisuna ehdotettiin hiljaisia ja erillisia odotustiloja (mm. Nicholas ym.
2016, 208). Lapsille voisi my0s olla esimerkiksi akvaario, kirjoja, piirustusvélineita,
leluja ja pelejd, jotta eivat tylsistyisi tai ahdistuisi (Bultas ym. 2016, 32; Nicholas ym.
2016, 208). Toivottiin myo6s jonotusjarjestelmaé joka mahdollistaa muualla mukavas-
sa ja turvallisessa paikassa odotuksen, taukopaikkoja ja evaiden hankkimismahdolli-
suutta (Nicholas ym. 2016, 208) sek& odotusaikojen minimointia esimerkiksi aamuai-
kojen avulla, miké vahentéisi paastoamista ja rutiinien rikkomista (Davignon ym.

2014, 207, 212.).

Pratt ja muut (2012, 792) ehdottavat saapumista sairaalaan juuri ennen toimenpidet-
t&, nopeaa kotiutumista, mahdollisimman lyhytt& ravinnottaoloaikaa ja henkilokun-
nan valmiutta nopeaan hoitoon. Muskatin ja muiden (2016, 486) tutkimuksessa van-
hempi suosittelee odottamista siind huoneessa, missa hoito tapahtuu. Bultasin ja
muiden (2016, 32) mukaan prosessin hidastaminen tai lisdaika toimenpiteiden valilla
voi auttaa lapsen hoitomyontyvyydessa. Souders ja muut (2002, 558) korostavat va-

raamaan riittavasti aikaa toimenpiteeseen.

Yhteisty0 perheen kanssa

Muun muassa Jollyn (2015, 13), Nicholasin ja muiden (2016, 207) ja Johnsonin ja
muiden (2914, 391) mukaan perhe tulisi olla aktiivisesti mukana autismikirjoa sairas-
tavan lapsen hoidossa. Aiti voi esimerkiksi laittaa paikallispuudutteen (Souders ym.
2002, 558) ja olla paikalla, kun lapsi heraa nukutuksesta (Pratt ym. 2012, 793). Mus-

katin ja muiden (2015, 486) mukaan hoidossa saadaan parempia tuloksia, jos paatok-
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senteko on jaettu perheen ja henkildkunnan kanssa. Tall6in perhe voi kokea, etta
henkilokunta kunnioittaa ja arvostaa heité (Jolly 2015, 15). Se on térkedad, koska van-
hemmat usein pelkaavat autismikirjon negatiivista leimaa (stigmaa) (Souders ym.
2002, 556).

Jollyn (2015, 15) mukaan hoitajan tulisi huolehtia my6s perheen hyvinvoinnista, kos-
ka autismikirjoa sairastavan lapsen perheet voivat olla uupuneita, masentuneita, tur-
hautuneita ja fyysisesti huonossa kunnossa. Vanhempien kanssakayminen henkil6-
kunnan kanssa arvellaan liséédntyvéan, jos vanhemmille annettaisiin tietoa paivystys-
kaynnistd ja miten siihen voi valmistautua (Nicholas ym. 2016, 209; Davignon ym.
2016, 210). Perheen kanssa yhteisty0ssa tehtavasta hoitosuunnitelmasta (assess-

ment tai care plan) on tarkemmin myéhemmin tassé luvussa.

Lapsen valmistaminen hoitoon

Johnsonin ja muiden (2014, 389-392) tutkimuksessa sek& henkilokunta etta perhe
olivat sitéd mieltd, ettd autismikirjoa sairastava lapsi tulisi valmistaa toimenpiteeseen,
ja siind perheen opastus on tarkedé. Ennakoivan suunnittelun avulla voidaan identifi-
oida esimerkiksi varhaiset merkit ennen k&ytoksen muuttumista ja parhaat kommu-
nikointitavat (Bultas ym. 2016, 32). Lasta voi auttaa hoitopaikkaan ja hoitajaan tutus-
tuminen ennalta (Galinat ym. 2005, 212). Hanté& voi helpottaa myds laitteiden néke-
minen ja niiden koskettaminen ennen toimenpidettd tai tutustuminen toimenpiteen

yksityiskohtiin (Scarpinato ym. 2010, 252; Bultas ym. 2016, 33).

Yhteistyoté ja lapsen mukavuutta voi edesauttaa, jos lapsi voi paattdd mahdollisim-
man paljon tekemisistéan (Scarpinato ym. 2010, 252). Lapsen voidaan antaa esimer-
kiksi paattaa kési, josta verenpaine mitataan (Souders ym. 2002, 559) tai siirtyyko
han kavellen vai meneeko séngylla (Pratt ym. 2012, 792). Sek&d vanhemmat etta hen-
kilokunta toivoivat vanhempien lasndoloa toimenpiteissé ja sairaalahoidossa (John-
sonym. 2014, 390, 391). Jollyn (2015, 14) mukaan se helpottaa lapsen tutustumista

hoitajiin ja liséd vanhemman tietoa lapsensa erityistarpeista.

Autismikirjoa sairastavaa lasta usein helpottaa toimintojen jakaminen osiin (Johnson

ym. 2014, 389, 391; Pratt ym. 2012, 791). Lapsi voi jasentda tapahtumat Chebuharin,
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McCarthyn, Boschin ja Bakerin (2013) mukaan esimerkiksi aikataululla, jossa on kuvia
ja piirroksia, tai sosiaalisilla tarinoilla. (Bultas ym. 2016, 32; Johnson ym. 2014, 389.)
Sosiaaliset tarinat hahmottelevat odotettua kéytdsta ja reaktioita tietyissa tilanteissa
kuvien ja sanojen avulla. Se helpottaa lasta vieraissa ja ei-rutiinitilanteissa. (Bultas
ym. 2016, 32.) Myds Muskatin ja muiden (2015, 487) tutkimuksessa ehdotetaan lap-
siystavallista tarinakirjaa valmistamaan lasta yleisimpiin toimenpiteisiin. Davignonin
jamuiden (2014, 212) mukaan kiirehtimisen aiheuttamiin ongelmiin voi auttaa au-

tismikirjoa sairastavan lapsen eteneminen hoidossa omatahtisesti.

Voidaan kokeilla my6s rentoutumista tai harhauttamista esimerkiksi puhaltamalla
kuplia, hengitysharjoituksilla, laulamalla, pydriteltavilla leluilla, aistileluilla (muovilelu
jota voi purra) tai laittamalla TV paalle (mm. Davignon ym. 2014, 211; Bultas ym.
2016, 32; Muskat ym. 2015, 486; Johnson ym. 2014, 389, 391). Niit& voidaan kayttaa
toimenpiteissé. (Johnson ym. 2014, 391.) Muskatin ja muiden (2015, 486) haastatte-
luissa suositellaan tutkimuksesta luopumista, jos lapsi huutaa. Scarpinaton ja muiden
(2010, 250) mukaan verikokeiden ja pistoksien kanssa tulisi kayttaa paikallispuudu-
tusta, mutta Soudersin ja muiden (2002, 558) tutkimuksen vanhemmista osa arvioi,
ettd heidan lapsensa ei sieda puudutusainetta. Prattin ja muiden (2012) mukaan kos-
ketusaran lapsen kohdalla esimerkiksi verenpaine tulisi ottaa vain, jos lapsi on nuku-

tettuna tai vanhemman mielesté toimenpide onnistuu.

Kun toimenpide on vaikea, niin Staabin, Klaymanin ja Linin (2014) mukaan voidaan
tehda niin sanottu psykososiaalinen riskinarviointi tai Dixonin, Klaymanin ja Reinhol-
din (2011) mukaan voidaan kayttaa laakkeitd, kuten klonatsepaamia, risperidonia tai
nuorille loratsepaamia (Bultas ym. 2016, 34). Bultasin ja muiden (2016, 32) mukaan
hoito tulisi aloittaa valttamattomista toimenpiteistd, jattden epamukavimmat osat

viimeiseksi.

Lapsen rutiinit

Henkilékunnan rauhallisuus on tarke&a (Bultas ym. 2016, 33; Johnson ym. 2014, 390;
Jolly 2015, 14), ja Scarpinaton ja muiden (2010, 248) mukaan tuttu hoitaja tuo luot-

tamusta ja pysyvyytta lapselle. Jollyn (2015, 14) mukaan toistuva hoitajan lasnéolo
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voi lisata lapsen hoitomydntyvyytta, ja autismikirjoa sairastavaa lasta hoitavan tulisi
keskitty& vain kyseiseen potilaaseen. Pysyvyytta voi tuoda sairaalahoidossa myos
tutut leikki-, ruokailu- ja nukkumisajat (Scarpinato ym. 2010, 251; Jolly 2015, 13).
Unirytmin sailyttdminen, esimerkiksi valttamalla vitaalitoimintojen seurantaa tai
laakkeiden antoa lepoaikaan, on tarke&a sairaalassa, koska autismikirjoa sairastavalla

lapsella on usein uniongelmia (Jolly 2015, 13).

Lapsen yksil6llisyys

Lapsen yksilollisyyttéd on tarked kunnioittaa (mm. Johnson ym. 2014, 390; Souders
ym. 2002, 561), esimerkiksi tablettien sijasta annetaan nestemaéinen laéke ja ennen
pistoksia sedaatio maskilla, jos mahdollista. (Pratt ym. 2012, 792.) Soudersin ja muli-
den (2002) mukaan toimiva strategia (ks. lis4a strategioista liitteissa 2 ja 3) toimenpi-
teissa riippuu lapsen alykkyydesta. Normaalidlyinen autismikirjoa sairastava lapsi
hyotyy esimerkiksi mallioppimisesta ja valitsemisesta, mutta alyllisesti kehitysvam-
maisen kohdalla kaytetéaan korkean/matalan todennakdisyyden pyyntéja, harhaut-
tamista laskemalla tai laulamalla tai rauhoittamis-/rajoittamistekniikoita. (Souders
ym. 2002, 561.)

Autismikirjoa sairastavan lapsen hoidossa voidaan joustaa esimerkiksi antamalla lap-
sen tuoda omia tavaroita, kuten astioita, pesuaineita tai leluja, sairaalaan (Muskat

ym. 2015, 486; Scarpinato ym. 2010, 251; Johnson ym. 2014, 391). Tuoksuille herkka
lapsi voi hyotya perheen kotoa tuomista ruuista (Jolly 2015, 13). Jos sairaalavaatteet

ahdistavat, niin lapsi voi tuoda omat vaatteet (Pratt ym. 2012, 792).

Ympariston muokkaus

Autismikirjoa sairastavan lapsen ymparistoa tulisi muokata lapsen tarpeita vastaa-
vaksi. Jollyn (2015, 14) mukaan henkilokunnan tulisi selvittdd vanhempien kanssa
kosketus-, tuoksu-, 4ani-, ndko-, maku- ja ruokaongelmat. Noonanin ja McCormickin
(2006) mukaan laukaisevien tekijoiden (triggers) poistaminen voi estaa haastavaa
kaytosta (Bultas ym. 2016, 32). Tutkimuksissa (esim. Kopecky, Broder-Fingert, lan-
nuzzi & Connors 2013) on havaittu, ettd muun muassa ympariston muokkauksella

voidaan vahentad haastavaa kaytosté (Bultas ym. 2016, 32). Souders ja muut (2002,
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558) ehdottavat kaiken ylimadaraisen tavaran laittamista piiloon ennen lapsen tuloa ja

irtonaisten tavaroiden laittamista lapsen ulottumattomiin.

Johnsonin ja muiden (2014, 392) tutkimuksessa henkilokunta valmistautui potilaan
tuloon esimerkiksi minimoimalla ihmisten maaran ja valon. Toisaalta jos lapsi on iso,
aggressiivinen ja toimenpide vaatii paikallaanpysymista (kuten 1V-kanyylin laitto), niin
on hyva varata riittavasti hoitajia (Souders ym. 2002, 558). Bultasin (2012) mukaan
jotkut lapset hy6tyvat suuremmista ja avonaisemmista odotustiloista, mutta toiset
pienemmista ja hiljaisemmista tiloista. Scarpinaton ja muiden (2010) mukaan kirkkai-
den valojen ja kovien &anien vahentaminen auttaa hypersensitiivisten lapsien tapa-

uksissa. (Bultas ym. 2016, 32.)

Lapsen kanssa kommunikoinnin parantaminen

Autismikirjoa sairastavat lapset ovat yleensé visuaalisesti orientoituneita (Scarpinato
ym. 2010, 250). Bultasin ja muiden (2016, 33) mukaan visuaalisen kommunikoinnin
avulla lapsi voisi kertoa esimerkiksi kivusta, epamukavuudesta, tunteistaan tai tehd&
pyynt6ja. Messner, Nader ja Craig (2008) havaitsivat tutkimuksessaan, ettd kasvoista
voi havaita autismikirjoa sairastavan lapsen kivun tason (Jolly 2015, 14). Scarpinaton
jamuiden (2010, 250) mukaan kivun arvioinnissa tulisi kayttaa aina samaa visuaalista

Kipumittaria.

Loringin ja Hamiltonin (2011) ja Brownin ja Elderin (2014) tutkimuksissa ehdotetaan
kuvakortteja, taulua tai laitetta kommunikoinnin avuksi (eli AAC:t&) (Bultas ym. 2016,
28; Brown & Elder 2014, 222-223). Nonverbaalisten lasten kohdalla on téarkea tietaa,
ettéd onko lapsella mukana jotain vélinetta, koska sen unohtuminen voi aiheuttaa
aggressiivisuutta (Pratt ym. 2012, 791). Scarpinaton ja muiden (2010, 252) mukaan
kuvien avulla voidaan esimerkiksi ohjata lasta hampaiden pesuun (kuvissa ham-
masharja ja -tahna) ja sitten tietokoneelle (kuvassa tietokone). Chebular, McCarthy,
Bosch ja Baker (2013) ehdottavat liséksi laittamaan esineisiin nimilappuja (Jolly 2015,

13).

Davignonin ja muiden (2014, 207, 210) tutkimuksessa vanhemmat suosittelevat hen-

kilobkuntaa puhumaan myds lapselle, ei vain vanhemmille. Lapselle puhuminen on
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tarkead, koska lapsen rajalliset verbaaliset taidot eivat valttamatta tarkoita, ettd han
ei ymmarra (Scarpinato ym. 2010, 250). Scarpinaton ja muiden (2010, 250) mukaan
sanat tulisi valita huolella. Brownin ja Elderin (2014, 222) mukaan avoimia kysymyk-
sid tulisi valttaa, puhua hitaasta ja matalalta seka ottaa katsekontakti. Galinatin ja
muiden (2005, 213) mukaan voi olla tarvetta kdéntaa lapsen paata kohti puhujaa.
Verbaalisen kommunikoinnin tulisi olla suoraa, yksinkertaista ja vain yhden tulisi pu-
hua yht4 aikaa (Bultas ym. 2016, 33), mutta Muskatin ja muiden (2015, 488) mukaan
nama ohjeet eivat kay kaikille lapsille. Jollyn (2015, 13) mukaan mukaan ei-sanan

kayttoa tulisi valttaa.

Tuckerin, Derscheidin ja Olsonin (2008) tutkimuksessa havaittiin, etta kaskyjen maa-
ran vahentadminen, puhuminen hitaasti ja tarvittaessa toistaminen voi auttaa (Bultas
ym. 2016, 33). Toistaminen toimii sek& verbaalisessa ettd visuaalisessa kommuni-
koinnissa (Scarpinato ym. 2010, 250), mutta Brownin ja Elderin (2014, 223) mukaan
lapsi voi hyotya viestin muokkauksesta tai sen esittamisesta taysin eri sanoin. Myads
muita kommunikointitapoja voidaan kayttaa. Esimerkiksi Scarpinaton ja muiden

(2010, 249) tutkimuksessa hoitaja kommunikoi nuoren kanssa tekstiviesteilla.

Henkildkunnan koulutus ja organisaatio

Hoitosuunnitelman ja tiedon kasvun arvioitiin lisddvan henkilokunnan itsearvioitua
kompetenssia ja parantaa kanssakaymisté potilaan kanssa (Broder-Fingert ym. 2016,
202). My0s Davignon ja muut (2014, 210) ovat sitéa mieltg, ettd kokemuksen kasvat-
taminen ja oppiminen muilta hoitohenkilokunnan jasenilté on tarkeaa. On epailty,
etté rajoittamista ja sedaatiota kdytetdan autismikirjoa sairastavien lasten toimenpi-
teissd useammin, koska osaamisessa on puutteita (Davignon ym. 2014, 208). Henki-
I6kunnalle suositeltiin koulutuksia eri muodoissa ja tilanteissa, jatkuvaa ammatillista
kehittymistd, resurssien jakamista hoitoryhmien valilla ja tyokalupakkien kehittamis-
téa (Muskat ym. 2015, 487; Nicholas ym. 2016, 208). Prattin ja muiden (2012, 790)
tutkimuksessa yksi hoitaja oli maaratty hoitamaan ennakkotietojen kerdyksen ja toi-

nen oli osastolla vastaanottamassa perhetta ja toteuttamassa suunnitelmaa.

Jolly (2015) korostaa moniammatillisen tiimin hy6dyntamista heti autismikirjoa sai-

rastavan lapsen tullessa sairaalaan. Hin muun muassa suosittelee perhetapaamista
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potilaan huoneen ulkopuolella, jossa fysio-, toiminta- ja puheterapeutit voivat oppia
lapsesta ja auttaa hoidon suunnittelussa (Jolly 2015, 14). Davignonin ja muiden
(2014, 210) tutkimuksen haastateltavat toivoivat autismikirjoa sairastavien lasten
tunnistamisen kaytantdihin, hoidon suunnitteluun, vanhempien ohjeistukseen seka

henkilokunnan kesken kommunikointiin standardeja.

Hoitosuunnitelma

Muun muassa Broder-Fingertin ja muiden (2016, 202) ja Nicholasin ja muiden (2016,
207) mukaan hoitosuunnitelman tayttadmisen arveltiin valmistavan perheen sairaala-
kayntiin ja helpottaisi hoitajia haastavien lasten hoidossa. Vanhemmat kuvailevat
Nicholasin ja muiden (2016, 209) tutkimuksessa, etta hoitosuunnitelma helpottaisi
esimerkiksi vanhempien mukanaoloa autismikirjoa sairastavien lasten hoidossa ai-
kuisten paivystyksessa ja aikanaan lasten kasvaessa aikuisiksi. Soudersin ja muiden

(2002, 558) mukaan hoitosuunnitelman tekoon tulisi varata riittavasti aikaa.

Souders ja muut (2002) kuvaavat tutkimuksessaan asioita, joita hoitajan tulisi selvit-
tédd ennen autismikirjoa sairastavan lapsen tuloa sairaalaan. Hanen tulisi tietda lapsen
vahvuudet, miten han noudattaa kaskyja, miten lapsi kommunikoi, mit& strategioita
voidaan kayttaa ja on kaytetty kotona/koulussa (ks. liitteet 2 ja 3), millaisia kokemuk-
sia lapsella on terveydenhoidosta (esim. mitk& toimenpiteet ovat ongelmia), millaista
ongelmakayttaytymista hanella esiintyy (kuten aggressiota, kiukuttelua, itsensa va-
hingoittamista) sek& mik& sen aiheuttaa ja miten siihen tulisi reagoida. Autismikirjoa
sairastavan lapsen aistiyli- ja aistialinerkkyydet on hyva tietad, silla ne voivat aiheut-
taa ongelmia esimerkiksi sidosten laitossa (tunto) tai ruokailussa (tuoksu, maku).
(Souders ym. 2002, 557-558.) Prattin ja muiden (2012, 791) tutkimuksessa korostet-
tiin lisaksi, etté hoitajan tulisi tietdd minka ikaisen tasolla lapsi on (functioning age),
koska esimerkiksi 2-vuotiaalle tavalliset kiukunpuuskat (temper tantrums) voivat olla
ongelma, jos lapsi on iso 10-vuotias. Heiddan mukaansa hoitosuunnitelmassa tulisi
kertoa yksityiskohtaisesti, esimerkiksi miten lapsi vieddan nukutukseen, mité tehdaan

toimeenpiteen jalkeen ja miten kotiutus toteutetaan (Pratt ym. 2012, 792).

Broder-Fingertin ja muiden (2016) ja Prattin ja muiden (2012) tutkimuksissa kuvattiin

kokemuksia autismikirjoa sairastavalle lapselle raataloidysta hoitosuunnitelmasta.
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Broder-Fingert ja muut (2002) eivat havainneet, etta hoitosuunnitelman kayttaminen
vaikuttaisi sairaanhoidon kestoon tai turvallisuusraporttien maaraan. Heidan tutki-
muksessaan vanhempien mielesta se oli helppo ja nopea tayttéaa ja paransi sairaala-
kokemusta: henkilokunta selitti asiat ymmarrettavimmin, kuunteli huolellisesti ja
auttoi lasta sairaalapelkojen ja -stressin kanssa. Sairaalan arvosanaan suunnitelmalla
ei ollut vaikutusta. Tutkimuksessa arvellaan selitykseksi sitd, etté perheilld on alhaiset
odotukset siita, ettd autismikirjoa sairastavan potilaan tarpeet tyydytetaan. (Broder-
Fingert ym. 2016, 200-202.)

Prattin ja muiden (2012) tutkimuksessa hoitohenkilokunta oli tyytyvainen, etté he
saivat etukateen tietoa autismikirjoa sairastavien lasten tarpeista. Tarkistuslistan
kaytto ja hoitosuunnitelma vahensivét heidan stressidan ja ahdistusta seka vakavien
tapahtumien todennakdisyys pieneni. My0s perheet arvostivat apua, tukea, vahaista
odottamista, stressin vahaisyyttd, omaa huonetta, nopeaa kotiutusta ja henkilokun-
nan aktiivista kuuntelemista. (Pratt ym. 2012, 793.) Prattin tekema tarkistuslista on
kuvattu liitteessa 4. Tarkistuslista helpottaa hoitosuunnitelman tekemisté. Sen avulla
hoitotiimi, perhe ja lapsi voivat paremmin valmistautua autismikirjoa sairastavan

lapsen hoitoon.

5 Pohdinta

5.1 Tulosten pohdinta

Opinndytetyon tutkimusaineisto muodostui 12 vertaisarvioidusta tutkimusartikkelis-
ta. Tarkoituksena oli tutkia autismikirjoa sairastavan lapsen hoitoa erilaisissa sairaa-
lahoidon tilanteissa, tutkia mita haasteita lapsi, perhe ja henkilokunta kohtaavat esi-
merkiksi avohoidossa, péivystyksessa tai vuodeosastolla ja mita pitéisi muuttaa, etta
lapsen hoito onnistuisi paremmin. Tuloksista havaittiin, ettd monet samat haasteet ja

ratkaisukeinot autismikirjoa sairastavan lapsen hoidossa toistuivat tutkimuksissa.
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Haastavan autismikirjoa sairastavan lapsen hoidon onnistumiseksi hoitajien tulisi
valmistautua ennalta hyvin lapsen tuloon. Tassa perheen panos on ensiarvoisen tar-
ke&a, koska he ovat lapsensa asiantuntijoita. Tutkimuksissa perheen kanssa taytetta-
vt esitiedot esimerkiksi tarkistuslistan avulla olivat hyddyllisia hoitosuunnitelman
teossa. Hoitosuunnitelma auttaa myos perhettd valmistautumaan sairaalakayntiin
(Broder-Fingert ym. 2016, 202) ja voi vahent&a henkilokunnan tarvetta (Pratt ym.
2012, 790). Jotta saastoja kaytanndssa tulisi, niin sairaalan tulisi kehittad standardeja
autismikirjoa sairastavan lapsen vastaanottamiseen. Olen koonnut tuloksiin monia
hyodyllisia esimerkkeja kaytannon tilanteista, joita voidaan hyddyntéa tarkistuslistan

ja hoitosuunnitelman teossa.

Autismikirjoa sairastavien lasten hoitaminen on vaikeaa, koska lapsilla on yksil6llisia
ongelmia, liitdnndissairaudet ovat yleisia ja kdytts on usein haastavaa. Hoitajan olisi
ensiarvoisen tarkeda olla joustava ja tarkkaavainen, silla pienill4 toimilla hoitaja voi
edistaé perheen ja lapsen viihtyvyytté ja hoitomyontyvyytta. Lapsen voidaan esimer-
kiksi antaa tuoda omia tavaroita, ruokia tai omia vaatteita mukaan sairaalaan (ks.
esim. Pratt ym. 2012, 792). Koska liitdnnéissairaudet ja muut terveysongelmat voivat
aiheuttaa hengenvaaraa, niin hoitajan olisi tarke&a tietaa niista. On térkeaa, etta sai-
raala kouluttaa ja hoitaja hakeutuu itselleen téarkeisiin koulutuksiin, koska hoitajan
ammatissa vaaditaan jatkuvaa osaamisen kehittamista. Tutkimuksissa kehotettiin
my0s parantamaan kommunikointia hoitohenkildiden kesken (ks. esim. Davignon ym.

2014, 210), mutta siihen taytyy olla standardeja.

Kommunikoinnin ongelmat ovat yleisia autismikirjoa sairastava lapsille. Heilla voi olla
vaikeuksia ymmartaa ohjeita ja ilmaista itseaén tai kayttavat jotain korvaavaa kom-
munikointimenetelmaa (esim. Johnson ym. 2014, 387). Namakin ongelmat voivat
nakya kaytoshairioind. Hoitajan hyvalla ja yksil6llisella kommunikoinnilla voidaan
usein estaa turhautumista ja kaytdshairioita. Autismikirjoa sairastava lapsi ei usein
ymmarra eleitd, ilmeité tai sarkasmia (Bultas ym. 2016, 33). Sairaaloissa olisi hyvé olla
hoitajia, jotka osaisivat viittoa ja kommunikoida autismikirjoa sairastavien lasten

kanssa muilla vaihtoehtoisilla tavoilla.
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Aggressiivisuuden voi aiheuttaa my0s sairaalaymparisto, runsas ihmisten maara, siir-
tymiset ja uudet tilanteet (esim. Scarpinato ym. 2010, 248). Sairaalaymparistoon ei
aina voi kovin paljon vaikuttaa, mutta lapselle pienikin parannus voi johtaa muka-
vampaan sairaalakayntiin ja parempiin hoitotuloksiin. Erityisesti lasta hoitavalta vaa-
ditaan mielikuvitusta ja soveltamistaitoa. Hoitajat voivat hyodyntaa tutkimuksessani

esiteltyja keinoja aistiarsykkeiden vahentamiseksi.

Ongelmia voivat aiheuttaa myos lapsen rutiinien rikkoutuminen tai odottaminen (ks.
esim. Davignon ym. 2014, 207). Lapsen oloa helpottaa, jos mahdollisimman monet
kotirutiinit, kuten nukkumaanmeno-, leikki-, ruokailu- ja laédkkeenottoajat, voidaan
sdilytta4 sairaalassa. Téssakin hoitajalta vaaditaan joustavuutta. Keinot tulisi olla yksi-
I61lisid. Odottamisen aiheuttamaan tylsistymiseen voidaan tarjota muun muassa pe-
leja tai piirustusvélineitd. Olisi hyvd myds minimoida odottaminen esimerkiksi anta-
malla lapsen edetd omatahtisesti, kayttamalla aamuaikoja ja minimoimalla turhat
siirtymiset (Davignon ym. 2014, 212) sek& kotiuttamalla nopeasti (Pratt ym. 2012,
792). Naita keinoja tulisi tarjota myos osastoilla, jotka eivéat ole keskittyneet hoita-

maan lapsia tai kehitysvammaisia.

Tutkimuksissa parempia tuloksia saavutettiin myds, kun lapsi paasi tutustumaan hoi-
tajiin, hoitopaikkaan, laitteisiin tai toimenpiteeseen etukateen (ks. esim. Galinat ym.
2005, 212; Scarpinato ym. 2010, 252) tai jos autismikirjoa sairastava lapsi saattoi
tehda valintoja (Scarpinato ym. 2010, 252). Myds toimenpiteen jakaminen osiin
(Johnson ym. 2014, 389) tai harhauttaminen (ks. esim. Davignon ym. 2014, 211) voi
auttaa. Useissa tutkimuksissa korostetaan pysyvyyttd, joten lapsi hydtyy vanhempien
lasn&olosta ja saman tutun hoitajan pysymista lapsen mukana (ks. esim. Jolly 2015,
14). My0s positiivinen palaute ja palkinnot tulivat esiin lahes kaikissa artikkeleissa, ja
palautteen tulisi olla saannollista ja kannustavaa (ks. esim. Johnson ym. 2014, 389—
392).

Hoitajan tulisi huolehtia myds muun perheen hyvinvoinnista. Kun hoitajilla on tar-
peellinen tieto lapsesta ja osaaminen, tieto kulkee vuorosta toiseen ja ymparistod on

mukautettu lapsen yksil6llisia tarpeita vastaavaksi, niin saadaan parempia hoitotu-
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loksia ja kaikki osapuolet (perhe, lapsi ja henkilokunta) ovat tyytyvaisempia. Yhteis-

kunnan kannalta on my0s tarkead, ettd hyvalla suunnittelulla sééstetaan rahaa.

Koska opinnaytety0hon on koottu kattavasti neuvoja monenlaisten autismikirjoa
sairastavien lasten hoitoon eri tilanteissa, niin tuloksista esimerkiksi lasten- tai aikuis-
tenosasto voi tehd& oppimateriaalin hoitajille tai tarkistuslistan, jonka avulla autismi-
kirjoa sairastavien potilaiden vastaanotto ja hoito ovat miellyttdvampaa ja toimivam-
paa potilaalle, perheelle ja hoitajalle. Monia tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyntaa
my6s moniin muihin lapsien, autismikirjoa sairastavien aikuisten ja kehitysvammais-
ten hoidossa. Koska tydssa on paljon myo6s kdytannon esimerkkeja, niin lukijan on

helpompi ymmartad, millaisia hoitotilanteet kdytannéssé ovat.

Opinnaytetyon lukemalla autismikirjoon liittyvat kasitteet tulevat lukijalle tutuiksi.
Opinnaytetyon avulla on myds helppo |6ytaa lisatietolahteit ja -tutkimuksia. Aihee-
seen syvallisesti perehtymalla lisésin omaa ammatillista osaamista, mitd ammattiin
valmistuttuani voin hyodyntaa kaytannon hoitotydssa, edistéen autismikirjoa sairas-

tavien potilaiden hyvinvointia.

Yhteenvetona voidaan sanoa, etta tulokset osoittavat, etta autismikirjoa sairastavan
lapsen hoidossa on usein haasteita. Hyvalla suunnittelulla ongelmia voidaan estaa tai
ainakin vahentda. Hoidossa tarkeda on hyvéa yhteistyd lapsen perheen kanssa, koska
vanhemmat ovat asiantuntijoita lapsensa hoidossa. Kun hoitaja joustavasti ja yksilol-
lisesti toteuttaa perheen kanssa mietittyj& hoitoratkaisuja, niin tulokset ovat parem-
pia ja osapuolet ovat tyytyvaisempid. Hoitajien koulutuksen ja kompetenssin jatkuva
kasvu on myds tarkedd. Hoitajien tulisi pyrkia ennakoimaan eik& vasta reagoimaan
autismikirjoa sairastavan lapsen kaytdsongelmiin. Jatkohoidon resursseja tulisi lisata
ja standardeja kehittdd. Muun muassa nailla kaikilla toimenpiteilla yhteiskunta voi

saavuttaa saastdja autismikirjoa sairastavan lapsen hoidossa.

5.2 Kirjallisuuskatsauksen luotettavuus ja eettisyys

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta arvioitaessa on tarkeaé perehtya kaytettyjen

lahteiden laatuun. Tassa tutkimuksessa hyddynnetaan kolmea lahteiden laatua ku-
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vaavaa mittaria. Julkaisukanavan laatua kuvaavina mittareina kaytetéan suomalaisen
julkaisufoorumin tasoluokitusta (JUFO), Journal Impact Factor (JIF) -indeksia ja SCI-
mago Journal Rank (SJR) -indeksia. Kustakin mittarista on valittu viimeisin kéytetta-
vissa oleva versio. JUFO-luokitus on vuodelta 2016 ja JIF- ja SIR-indeksit koskevat
vuotta 2015. Lisaksi yksittéisten artikkelien vaikuttavuutta pyritdan arvioimaan Goog-

le Scholarin viittausten avulla.

Julkaisufoorumi on suomalaisen tiedeyhteison itse toteuttama julkaisukanavien taso-
luokitus (Julkaisufoorumi). Julkaisukanavat on sijoitettu kolmelle tasolle: perustaso
(1), johtava taso (2) ja korkein taso (3). (P6lonen ja Ruth 2015, 49.) Laskujeni mukaan
talla hetkella la&ke- ja terveystieteiden 5433 lehdesté/sarjasta (pl. konferenssijulkai-
sut) mahtuu tasolle 1 noin 85 prosenttia, tasolle 2 noin 8 prosenttia ja tasolle 3 noin
2 prosenttia kyseessa olevista kanavista (5 prosenttia lehdista ei tayta tason 1 kritee-
rejd). JIF-vaikuttavuuskertoimet kertovat siten, kuinka monta viitetta keskimaarin
kyseinen julkaisukanava sai kahden edellisen vuoden artikkeleihinsa Web of Science
(WoS) -tietokannassa (Thomson Reuters Impact Factor; Garfield 2006, 90). WoS-
tietokanta sisaltdd huomattavasti vahemman, mutta keskimaarin laadukkaampia
julkaisukanavia kuin edelld kuvattu kansallinen julkaisufoorumi, joka pyrkii suurem-
paan kattavuuteen. SJR-vaikuttavuusindeksissa hyddynnetaan Elsevierin Scopus-
tietokantaa, joka on laajempi kuin Web of Science -tietokanta (SCimago Journal

Rank; Journal Metrics; Gonzalez-Pereira, Guerrero-Bote & Moya-Anegdn 2010, 390).

Yksittéisten artikkelien laatua on arvioitu hakemalla niihin annettujen viittausten

maarat Google Scholarissa (https://scholar.google.fi/). Google Scholar sisaltaa kaikis-

ta edellda mainituista tietokannoista suurimman joukon tutkimuksia, mutta joista
merkittdva osa on vertaisarvioimattomia tai keskeneraisia (ns. konferenssi- tai tyo-

papereita).

Taulukossa 1 on kuvattu kaytettyjen 12 paalédhteiden julkaisuvuosi, aikakauskirjan

nimi (julkaisukanava) seké nelja julkaisun laatua kuvaavaa mittaria. Taulukosta nah-
daan, etté valtaosa (83 prosenttia) artikkeleista sijoittuu julkaisufoorumin asteikolla
perustasolle (1), mutta kuitenkin hieman véhemman kuin keskiméaarin laéke- ja ter-

veystieteen aikakauskirjat sijoittuvat perustasolle (85 prosenttia; laskettu edelld).
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Kaksi lahteista on julkaistu Pediatrics-lehdessa, joka on sijoitettu korkeimmalle (3)
julkaisufoorumin tasolle. Kyseessa oleva aikakauskirja on myos saanut korkean vai-
kuttavuuskertoimen JIF- ja SIR-indekseissé. Koska kyseiset aikakauskirjassa julkaistut
artikkelit ovat ilmestyneet vasta tdna vuonna, on luonnollista, etté suoria viittauksia
naihin artikkeleihin on hyvin vahan Google Scholarissa (yksi kumpaankin). Scarpinato
ja muiden (2010) kirjoittamaan artikkeliin on viitattu Scholarissa huomattavan paljon,

vaikka se on julkaistu vasta noin kuusi vuotta sitten.

Taulukko 1. Kirjallisuuskatsauksen lahteiden laadun arviointia (tehty 6.11.2016)

L - . . JUFO JIF Google Scholar
Tekijat Vuosi  Aikakauskirjan nimi 2016 2015 SIR 2015 viittaukset
1 Broder-Fingert 2016 Pediatrics 3 5196 3.226 1
ym.
2 BrownjaElder 2014  Pediatric Nursing 1 - 0.211 7
3 Bultasym. 2016 Journal of Pediatric 1 1.615 0.452 2
Health Care
4 Davignonym. 2014 Journal of 1 2.323 1.055 7
Developmental and
Behavioral Pediatrics
5 Galinatym. 2005  Journal of School 1 0.932  0.407 18
Nursing
6 Johnsonym. 2014 Journal of Pediatric 1 1.615 0.452 10
Health Care
7 Jolly 2015  Pediatric Nursing 1 - 0.211 1
8 Muskatym. 2015 Autism 1 3.170 1.350 8
9 Nicholasym. 2016 Pediatrics 3 5196 3.226 1
10 Pratt ym. 2012 Child: Care, Health and 1 1.754 0.741 11
Development
11 Scarpinato ym. 2010 Journal for Specialists 1 0.919 0.377 54
in Pediatric Nursing
12 Soudersym. 2002  Pediatric Nursing 1 - 0.211 63

Kuviossa 2 olen havainnollistanut, ettd SJR- ja JIF-indeksit korreloivat toistensa kanssa
voimakkaasti. Nain ollen SJR ja JIF antavat hyvin yhtendisen kuvan kaytettyjen aika-
kauslehtien laatueroista, mutta SIR-indeksia voidaan kayttaa useampien artikkelien
laadun arviointiin. Kaytettyjen artikkelien laatua kuvaa myos se, ett& 75 prosentille

niiden julkaisijoista 16ytyy JIF-vaikuttavuuskerroin ja kaikille SJR-vaikuttavuuskerroin.



32

N O
%
O
- - O
O
® o O
0 1 2 3 4 5

JIF2015

Kuvio 2. Kaytettyjen aikakauskirjojen SJR- ja JIF-indeksit vuonna 2015. Mité suurempi
ympyra sitd useampia artikkeleita on kaytetty ko. aikakauskirjasta (maksimissaan 3).

Mikali aikakauskirjalla ei ole JIF-indeksid, indeksin arvoksi on sijoitettu arvo 0.

Kirjallisuuskatsauksen tulosten luotettavuutta parantaa oma hyva kielitaito, mutta
tuloksien tulkitsemisesta vaikeutti tutkimusartikkelien runsas erikoissanasto. Tiesin
misté artikkeleissa puhutaan, mutta joskus asian ilmaiseminen suomeksi oli vaikeaa,
koska en omannut kaytannon kokemusta autismikirjoa sairastavien lasten hoitami-
sesta, ja koska en ollut lukenut aiheesta suomeksi paljon. Tiedon karttuessa korjasin

ilmaisuja parempaan suomen kielen asuun.

Tutkimuksen tulokset ovat toistettavissa, koska olen kertonut tarkasti kirjallisuuskat-
sauksen prosessista ja viittaukset seké lahdeluettelo on tehty tarkasti. Tulosten luo-
tettavuutta todennékoisesti heikentad tutkimusten lasten ja nuorten suuri ik&haitari,
isien ja autismikirjoa sairastavien tyttdjen pieni osuus (ks. liite 1), erot lasten ja nuor-
ten sairauden vaikeusasteessa, tilanteiden vaihtelevuus, pienet aineistot ja haastatel-
tavien valikoimisen ongelmat ja tutkimusten keskittyminen Yhdysvaltoihin. Lisaksi
kirjallisuuskatsauksen tuloksissa ei ole yhteenvetoa ongelmien ja ratkaisukeinojen

eroista henkilokunnan ja vanhempien valilla.
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Tuloksia kootessani olen pyrkinyt selostamaan olennaisimmat asiat kaikista tutki-
musartikkeleista ja kertomaan ristiriitaisuuksista. Autismikirjosta 16ytyy runsaasti
tutkimusartikkeleita, mutta niiden ndkokulmissa oli suuria eroja. Usein artikkelin aihe
el liittynyt sairaalahoidon ongelmiin vaan esimerkiksi autismikirjon riskeihin, esiinty-
vyyteen, diagnoosiin tai autismikirjon hoitoon, joten en ottanut niitd mukaan. En
my0s etsinyt tietoa autismikirjoa sairastavan lapsen hoidosta psykiatrian osastoilla,
koska se olisi ollut aivan uusi tutkimussuuntaus. Useimmat artikkelit ovat viime vuo-
silta, joten olen pyrkinyt koostamaan tdhan opinnaytetyéhon tuoreimman tiedon

aiheesta.

Raportoimiani tuloksia tulkittaessa on syyta huomioida, etta téssa tutkimuksessa
kaytettyjen artikkeleiden maara on rajallinen. Tasta seuraa, etta tulokset eivat valt-

tamatta ole yleistettavia kaikkiin kulttuureihin ja terveydenhoitojarjestelmiin.

5.3 Jatkotutkimusehdotukset

Koska autismikirjosta on vahan suomalaisia tutkimuksia, niin olisi tarke&a saada tie-
toa suomalaisista autismikirjoa sairastavista lapsista ja aikuisista. Koska kansainvali-
sesti autismikirjoa sairastavien potilaiden hoidossa on todettu monia ongelmia, niin
jatkotutkimuksissa voisi tutkia pateekd sama Suomeen. Yksi vaihtoehto olisi tutkia
autismikirjoa sairastavien potilaiden aiheuttamia kustannuksia yhteiskunnalle ja per-
heille. Ovatko kustannukset suurempia kuin muilla potilasryhmilld, ovatko ne kasva-
neet viime vuosina, kasvavatko kustannukset lapsen kasvaessa, mika aiheuttaa lisa-
kustannuksia, mité tukipalveluita autismikirjoa sairastavat lapset tarvitsevat ja jaako
hoito usein kesken? Tutkimuksessa voitaisiin myds selvittaa, onko néissa tutkittavissa
asioissa eroja autismikirjoa sairastavien tyttojen ja poikien vélilla tai miten lapsen
kognitiivinen taso vaikuttaa esimerkiksi hoitokustannuksiin. Autismikirjoa sairastavi-
en lasten hoitokustannusten ollessa korkeat ja nousevat, kansantaloudelliset syyt

puoltavat jatkotutkimusten tarkeytta.

Jatkotutkimusaihe voisi liittyd myds komorbiditeetteihin esimerkiksi siihen, miten

psyykkiset hairiot nakyvéat autismikirjoa sairastavien potilaiden elaméssé ja mita on-
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gelmia on autismikirjoa sairastavien potilaiden hoidossa psykiatrian osastoilla. Tutki-
muksissa voitaisiin selvittad myods, onko autismikirjon hairio -sateenkaaridiagnoosi
vaikuttanut esimerkiksi lasten tai vanhempien tyytyvaisyyteen (palveluiden laatuun
jamadraan) tai henkilokunnan tyohon verrattuna aikaan, jolloin diagnooseja oli usei-

ta.
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Keskeiset tutkimustulokset ja johtopaatdkset

Broder-Fingert
ym.

2016

A pilot study of au-
tism-specific care
plans during hospital
admission

Verrata kokemuksia sai-
raalahoidosta i) ilman
autismikirjoa sairastava
lapsille raatéloitya hoito-
suunnitelmaa ja ii) hoito-
suunnitelman kanssa.

Maarallinen tutkimus. N=142 (per-
hettd), joista 92 vastasi taaksepain
katsovaan kyselyyn. 70 potilaalla ei
ollut autismiin r&&téloitya hoito-
suunnitelmaa, 22:lla oli (2-21-
vuotiaita; 75% poikia). Monimuuttu-
jaisella lineaarisella regressiomallilla
tutkittiin hoitosuunnitelman (ei-
satunnaistettu interventio) vaiku-
tusta hoitokokemukseen.

Vanhemmat suhtautuivat hyvin hoitosuunnitelmaan.
Ne vanhemmat, joiden lapselle ré&télgitiin hoito-
suunnitelma, raportoivat tilastollisesti merkittavasti
paremman yleisen sairaalahoitokokemuksen ja hen-
kilokunnan huomion kuin ne vanhemmat, joiden
lapsi ei saanut sellaista.
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Brown ja Elder

2014

Communication in
autism spectrum
disorder: A guide for
pediatric nurses

Kuvata, miten lastensai-
raanhoitajat voivat kom-
munikoida autismikirjoa
sairastavien lasten kanssa
tehokkaasti.

Kirjallisuuskatsaus, jossa kasitellaan
kolme teoriaa siitd, miten autismi-
kirjoa sairastavan lapsen aivotoi-
minta on hairiintynyt ja miten se
vaikuttaa kommunikointiin. Tarjo-
taan k&ytannonlaheisia ohjeita.

Kommunikointia autismikirjoa sairastavan lapsen
kanssa voidaan parantaa ympériston aistidrsykkeet
minimoimalla, k&yttdmalla tekniikoita ymmaértami-
sen apuna, tunnistaa turhaantumisen merkit ja tie-
téé miten reagoida, varata aikaa ja olla k&rsivéllisia
kommunikoitaessa seké pyrkié parantamaan kom-

munikointia potilaan kanssa.

Bultas ym.

2016

Translating research
to practice for chil-
dren with autism
spectrum disorder:
part 2: Behavior
management in
home and health
care settings

Tutkia, miten hallita au-
tismikirjoa sairastavan
lapsen haastavaa kaytosta
kotona ja terveydenhoi-
dossa.

Katsaus nousevaan kirjallisuuteen
autismikirjoa sairastavan lapsen
paivittdisten askareiden opettami-
seen kotona ja terveydenhoidossa.

Henkilokunta voi véhent&4 haastavaa kaytdsta en-
nalta autismikirjoa sairastavan lapsen tuloon valmis-
tautumalla: ymparist6d muuttamalla, vanhempien ja

henkilokunnan yhteisty6lld, kommunikointistrategi-

oilla, tietdmalla mistd haastava kéytos johtuu ja
miten sit& voidaan hallita.
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Davignon ym.

2014

Parent and provider
perspectives on pro-
cedural care for chil-
dren with autism
spectrum disorders

Selvittdd vanhempien ja
palveluntarjoajien mielipi-
teitd tekijoistd, jotka esta-
vét ja edesauttavat autis-

mikirjoa sairastavien las-

ten hoitotoimenpiteita.

Laadullinen puolistrukturoitu haas-
tattelututkimus. N=20 autismikirjoa
sairastavaa 3-17-vuotiasta lasta
(75% poikia). 20 &itid ja 20 hoito-
henkilokunnan edustajaa haastatel-
tiin. Ns. “Grounded theory” -
menetelm&4 sovellettiin k&sittelys-
S&.

Strategioita: 1) yksil6llisyys: muutoksia potilasvirtaan
ja ymparistdon. 2) henkilokunnan koulutus, 3) au-
tismikirjoa sairastavien lasten tunnistus, heidan
tuloon valmistautuminen ja vanhempien tiedottami-
nen.

Galinat, Barca-
low ja Krivda

2005

Caring for children
with autism in the
school setting

Koulun terveydenhoitajien
suosituksia autismikirjoa
sairastavien lasten hoi-
toon.

Kirjallisuuskatsaus autismiin, sen
diagnosointiprosessiin ja hoitoon
sekd merkitys kouluterveydenhoi-
dolle. Yhden autismikirjoa sairasta-
van 4-vuotiaan pojan kuvaus (ta-
paustutkimus).

Aistiyli- tai aliherkkyys, uusi ymparist6 ja muutokset
rutiineihin voivat stressata, ja johtaa aggressioihin,
kiukutteluun tai itsensé vahingoittamiseen. Ratkaisu:
katsekontakti, lyhyet ei-tulkinnanvaraiset lauseet,
kuvilla viestiminen, palkitseminen, toistaminen ja
huomion kohdistaminen muualle.

Johnson ym.

2014

Attributed meanings
and strategies to
prevent challenging
behaviors of hospi-
talized children with
autism: Two Perspec-
tives

Tutkia syitd autististen
lasten haastavalle kaytok-
selle sairaalassa ja etsié
strategioita estaa kay-
tésongelmia.

Laadullinen, narratiivinen tutkimus,
jossa hyddynnetaan kahta kohde-
ryhmaa (focus groups): N=10, viisi

aitia (joiden autismikirjoa sairastava
5-12-vuotias lapsi oli sairaalahoi-
dossa vuoden sisalld) ja viisi henki-

[6kuntaa.

Haastavan kayttaytymisen syyt: ditien mielest silla
lapsi kommunikoi turhautumisesta, hyperaktiivisuu-
desta ja itsensa rauhoittamisesta, henkil6kunta taas
liittda sen itsestimulaatioon, aggressioon ja autismi-
kirjon vaikeusasteeseen. Ratkaisuina &idit ehdottivat
parempaa valmistautumista ja yhteistyota hoitohen-
kilokunnan kanssa. Henkilokunnalla oli véhemman
strategioita ja he konsultoisivat &itej& haastavan
kaytoksen hallitsemiseksi.
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Jolly

2015

Handle with care:
Top ten tips a nurse
should know before
caring for a hospital-

ized child with au-
tism spectrum disor-

der

Asioita jotka sairaalassa
autismikirjoa sairastavaa
lasta hoitavan tulisi tietaa.

Kirjallisuuskatsaus. Liséksi kuvattu
lyhyesti yksi tapaus autismikirjoa
sairastavan 7-vuotiaan pojan sairaa-
lahoitojaksosta (tapaustutkimus).

Hoitajan hyvé tietad oireet, perheen osallistamisen
térkeys, lapsen kommunikointitavat, muutosten
minimointi, kotirutiinien sailyttdminen, turvallisen
ympariston luominen, tunnistaa lapsen tunnetilat,
moniammatillisuuden hyédyntdminen, kuunnella
perhettd seka tiedon tallentaminen ja jakaminen
henkilokunnan kesken.

Muskat ym.

2015

Autism comes to the
hospital: The experi-
ences of patients
with autism spec-
trum disorder, their
parents and health-
care providers at two
Canadian paediatric
hospitals

Saada tietoa autismikirjoa
sairastavien lasten ja nuor-
ten hoidosta, jotta sai-
raanhoitoa voidaan kehit-
taa.

Laadullinen puolistrukturoitu haas-
tattelututkimus.
Haastateltu 6 autismikirjoa sairasta-
vaa nuorta, 19 4itia ja 3 is&a (joilla
20 kpl 7-16-vuotiasta lasta; 85%
poikia) ja 14 hoitohenkilokunnan
edustajaa. Yhteensd N=42. Van-
hemmat tayttivat myds SRS-
kyselylomakkeen.

Autismikirjon hoidossa havaittiin ongelmia kommu-
nikoinnissa, aistiongelmia ja henkilékunnan ja sairaa-
lan puolella joustamattomuutta. Paras hoitotulos,
kun vanhempien asiantuntijuutta kunnioitettiin,
potilaiden tarpeiden perdan kyseltiin ja potilas sai
yksil6llista hoitoa.

Nicholas ym.

2016

Toward practice
advancement in
emergency care for
children with autism
spectrum disorder

Tutkia tarpeita ja puutteita
autismikirjoa sairastavien
lasten péivystyshoidossa
seké saada tietoa resurssi-
ja tukitarpeista lasten
vanhemmilta ja henkil -
kunnalta.

Tulkitseva laadullinen (interpretati-
ve description) tutkimus. N=60,
joista 16 oli autismikirjoa sairastavi-
en lasten vanhempaa, 37 paivystyk-
sen henkildkuntaa ja 7 johtohenki-
I6kuntaa. Heidat oli aiemmin haas-
tateltu. Nyt muodostettu kuusi
ryhmaa, jotka keskustelivat haastat-
teluiden tuloksista ja tekivat lisa-
huomioita.

Paivystys on riittdmaton autismikirjoa sairastavien
lasten tarpeisiin. Parannusehdotuksia: valmiuksia
listtava hoitaa autismikirjoa sairastavia potilaita,
odotusaikaa vahennettéva, tukea lapsille, lisaé re-
sursseja jatkohoitoon, ennakoivia strategioita poti-
laan sedaatioon ja rajoittamiseen sekd suunniteltava
lapsen siirtymista aikuispuolelle.
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Tutkimuksen tarkoitus
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Pratt, Baird ja

10 Gringras

2012

Ensuring successful
admission to hospital
for young people
with learning difficul-
ties, autism and
challenging behav-
jour: a continuous
quality improvement
and change man-
agement programme

Tutkia sairaalan henkil 6-
kunnan tuntemien perhei-
den kokemuksia (auditoin-
ti) ja tehd& ennakkotieto-

lomake (tarkistuslista)
henkilokunnalle.

Laadullinen tutkimus. Haastateltu
aluksi 20 henkilokuntaa ja 4 perhet-
té. Tehty muutoksia ennakkotieto-

lomakkeeseen (tarkistuslistaan),
minka jalkeen haastateltu 20 henki-
I6kuntaa ja 8 vanhempaa. Auditoin-
nin tulokset, asiantuntijoiden kon-

sensus, kirjallisuus ja palaute per-

heilta ja lapsilta hy6dynnetty.

Autismikirjoa sairastavien lasten reaktiot sairaalahoi-
toon vaihtelevat paljon. Perheen ja osaavan henkil6-
kunnan kanssa suunniteltu hoitoon tulo tarkistuslis-
tan avulla voi vahent&4 huolta ja parantaa potilaan
ja henkilokunnan kokemuksia. Tarkistuslistasta tar-
kemmin liitteessa 4.

11
2010

Scarpinato ym.

Caring for the child
with an autistic spec-
trum disorder in the

acute care setting

Tutkia haasteita, joita
autismikirjoa sairastavat
potilaat kohtaavat akuutis-
sa sairaanhoidossa ja ku-
vata strategioita ja ehdo-
tuksia hoitajille.

Laadullinen, kliininen tapaustutki-
mus. N=9 autismikirjoa sairastavaa
6-15-vuotiasta lapsipotilasta (89%
poikia), joiden avulla esitelld&n
hyodyllisid havaintoja yhdistettyna
aiempaan tieteelliseen kirjallisuu-
teen.

Hoitotuloksia voidaan parantaa mm. positiivisella
palautteella, lapsen tutustumisella hoitoympéris-
t66nsé, henkildkunnan joustavuudella, lapsen paa-
téantévallan lisdamiselld, lapsen omatahtisella ete-
nemiselld, vdhentdmallg aistiarsykkeitd, hyvalla ja
yksil6llisellda kommunikoinnilla, yhteisty6lla vanhem-
pien kanssa ja kodin rutiinit séilyttamalla.

Souders ym.
12
2002

Caring for children
and adolescents with
autism who require
challenging proce-
dures

Tarjota strategioita hoita-
jalle, ettd autismikirjoa
sairastavan lapsen hoito
haastavissa toimenpiteis-
s&, kuten veringytteen
otossa ja iv-kanyylin laitos-
sa, onnistuisi.

Kuvaileva tutkimus. Osa laajempaa

tutkimusta, jossa N=62, jotka 3-8-

vuotiaita autismikirjoa sairastavia
lapsia (81% poikia).

Suosituksia: Tee ennakolta suunnitelma perheen
kanssa, toteutus yksilollinen lapsen ja perheen tar-
peita vastaavaksi, jousta esim. muuttamalla tarvitta-
essa strategiaa ja anna perheelle tukea ja kannustus-
ta. Onnistuminen tarkead, koska negatiivisilla koke-
muksilla on pitkékestoiset vaikutukset lapsen hoi-
toon.
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Liite 2. Esimerkkeja strategioista autismikirjoa sairastavan lapsen

hoidossa

Strategia

Esimerkki

Jaljittely (imitation) / malliop-
piminen (modeling)

Hoitaja mittaa kynalla nuken lammon, sitten
vanhempi mittaa ja lopulta lapsi. Sitten lapsi mit-
taa kuumemittarilla nukelta ja lopulta itseltaan.
Joka vaiheessa palkitseminen/kehu.

Palkitseminen (reward)

Jokaisen pienenkin suoritetun vaiheen jalkeen
lapsi saa kehun tai palkinnon.

Harhauttaminen (disctraction)

Kysy esim. lemmikeista, leluista, harrastuksista.
Laula, anna lapsen p&attaa laulu. Numeroiden tai
aakkosten luettelu. Anna lapsen leikkia lelulla.

Valitseminen (choices)

Anna lapselle aina valinnanvaraa, esim. valita
ké&si josta verenpaine mitataan tai mansetin vari.

Kayttaytymisen muovaaminen
(shaping)

Aluksi palkitaan pienestékin yrityksesta. Ke-
hun/palkinnon saaminen vaikeutuu vahitellen.
Silla voidaan vahenta& aggressiota ja saada lapsi
oppimaan taysin uusia asioita.

Rajoittaminen (restrain/hold)

Verindytteen otossa vanhempi ohjataan tuoliin,
lapsi syliin tiukasti, didin k&si lapsen rinnan ohi
lapsen vapaaseen kateen ja toinen kasi vatsan
seudulle, didin jalat sitovat lapsen jalat. Hoitaja
pitaa kiinni tyynyn paalla olevasta kadesta. Yksi
hoitaja pitelee lasta, yksi ottaa ndytteen ja kol-
mas antaa valineita.

Korkean/matalan todennakdi-
syyden pyynnot (high/low probi-
lity request)

Korkean tn:n pyynnot lapsi todennakoisesti to-
teuttaa, joten esim. aluksi pyydetaan kosketta-
maan korvaa, nenad ja ojentamaan kasi, minka
jalkeen kehu (ja toisto). Sitten laitetaan mansetti
(Ja toisto), pumpataan ja tyhjennetdan mansetti,
minka jalkeen kehu, jne.

(Lahde: Souders ym. 2002, 558-560)
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Liite 3. Toimivat strategiat eri toimenpiteissé

Toimenpide

Strategiat

Mittaukset: korkeus, paino
ja padnymparys

Jaljittely
Mallioppiminen
Palkitseminen

Auskultointi stetoskoopilla:
sydéan, keuhkot ja vatsa

Mallioppiminen
Harhauttaminen suosikkilelulla
Valitseminen

Palkitseminen

Verenpaineen mittaus

Korkean/matalan todennékdisyyden pyynnot
Harhauttaminen
Palkitseminen

Korvien, nenén ja suun tut-
kimus

Kayttaytymisen muovaaminen (suun tutkimuksessa)
Valitseminen

Hella rajoittaminen (korvien tutkimuksessa)
Palkitseminen

Silman tutkimus

Demonstrointi

Jaljittely (imitation)

Korkean/matalan todennékdisyyden pyynnot
Palkitseminen

Palpointi: vatsa, imusol-
mukkeet, pulssi, paa, kasvot

Harhauttaminen (laulaminen, laskeminen)
Palkitseminen

Heijaste- eli refleksitutki-
mus

Jaljittely
Demonstrointi
Palkitseminen

LAmpdtilan mittaus

Valitseminen
Palkitseminen

Happisaturaation mittaus

Harhauttaminen
Mallioppiminen
Palkitseminen

Verindytteen otto/IV-
kanyylin laitto

Hella rajoittaminen
Harhauttaminen
Palkitseminen

(Lahde: Souders ym. 2002, 561)
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Liite 4. Tarkistuslista autismikirjoa sairastavan lapsen sairaalahoitoa

varten

Perustiedot:

Lapsen nimi

Lapsen lempinimi

Ik&, paino, pituus

Vanhemman / koulun yhteystiedot

Kysymyksia vanhemmille:

1.
2.

~w

N oy

Minka ikdisen lapsen toimintakykya lapsi vastaa.

Kuinka lapsi kommunikoi? Jos nonverbaalinen, niin kdyttd&dko esim. viittomia,
kuvia tai jotain laitetta?

Mik& motivoi lasta? Millainen palkitseminen toimii?

Kayttaytyyko lapsi joskus haastavasti (esim. pakenee, heitt&a tavaroita, on ag-
gressiivinen)?

Jos yo. kaytosta, niin mikéa voi aiheuttaa sen (esim. ladkkeenotto, melu)?
Mika toimii haastavan kaytoksen hallinnassa?

Vahingoittaako lapsi koskaan itsedén?

Tulisiko vanhemman olla aina lapsen mukana? Tarvitaanko oma huone?
Onko lasta nukutettu koskaan? Oliko ongelmia ja mitka strategiat toimivat?

Ohjeita hoidon koordinaattorille:

1.
2.
3.

o

Tee lista tarvittavista toimenpiteisté ja aikataulu niille.

Tarvitaanko perheelle oma odotustila?

Keskustele perheen ja anestesialaakarin kanssa tarpeellisista tutkimuksista ja
niiden aiheuttamasta stressista lapselle. Mita ladkkeita lapsi kayttaa ja tarvi-
taanko ennalta sedaatiota?

Taytyyko hoitajan keskittya vain taman lapsen hoitoon?

Listaa vitaalit (mm. verenpaine) ja testit, jotka tulisi nukutuksessa tehda.
Minimoi odottaminen esim. ottamalla ensimmaiseksi listalla ja tulo aamulla
hieman ennen toimenpidetta.

Suunnittele kommunikointistrategiat, esim. tarvittaessa visuaalinen kommu-
nikointi.

Sopiva vaatetus, esim. shortsit, riisuuntumisen minimoimiseksi. Tarvittaessa
omat evaat mukaan.

Vastaanottopaivan ohjeet:

1.

2.

Avaintyontekija varmistaa, ettd hoitotiimi on ajan tasalla hoidosta. Keskustele
viel& uudelleen prosessista vanhempien kanssa.

Al tee mittauksia tai anna ladkarin tehda, jos lapsi hermostuu toimenpitees-
ta. Tee kokeet nukutuksessa, jos mahdollista. Varmista etté ei viiveita. Ole
taysin valmis. Minimoi paikalla olevan henkilékunnan maara. Anna lapsen he-
ratd samassa paikassa johon tutustui tullessaan, dldka muuta paikassa mitaan.
Kotiuta niin nopeasti kuin mahdollista. Muista, etta seuraavalla kerralla lapsi
voi olettaa, etta kaikki on pysynyt muuttumattomana.

Dokumentoi mika toimi hyvin tdmén lapsen kohdalla ja mika ei, jotta tietoja
voidaan hy6dyntéa seuraavalla kerralla.

(Lahde: Pratt ym. 2012, 794-796.)



